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    El amor es la respuesta.

  


  
    
DESDE DÓNDE MIRO 
 (Y CON ANTEOJOS NUEVOS)



    Es muy importante para mí empezar este libro contándote que, en este preciso momento, la humanidad entera está inmersa en un profundo proceso de cambio. ¿En qué consiste esta transformación? En un cambio de miradas, creencias, vínculos, prioridades, referentes, palabras, actitudes, prácticas, percepciones.


    Generalmente, los cambios implican desafíos y, muchas veces, producen resistencias, pero lo importante es que seamos conscientes de lo que está sucediendo, que nos dispongamos a aprender con una actitud humilde y que evolucionemos como sociedad para alcanzar un objetivo que es noble y que tiene que ver con la justicia, con la equidad y con los derechos humanos de todas las personas.


    Me gustaría que supieras que cuando hablo de cambios en el contexto de este libro, me refiero a transformaciones profundas en los paradigmas que existen con relación a ciertas temáticas como la discapacidad y el autismo. Tal vez te preguntes qué es un paradigma. Voy a intentar explicarlo de manera sencilla: un paradigma es básicamente un sistema de creencias que sostiene un grupo humano sobre un tema en particular.


    Una metáfora útil para entenderlo es imaginarte un par de anteojos. La realidad que ves a tu alrededor se filtra a través del color del cristal de los anteojos que tenés puestos. Si el cristal es azul, verás lo que te circunda de color azul; si el cristal es rojo, pues todo tendrá un tinte rojo. Lo importante es tener presente o ser conscientes de que todos tenemos un sistema de creencias (“anteojos”) a través del cual miramos la realidad que nos rodea.


    Nuestro sistema de creencias se va construyendo a partir de los valores que nos transmitieron nuestras familias, los aprendizajes que fuimos adquiriendo en distintos ámbitos (como la escuela, la universidad, el club, el trabajo, etc.), nuestras experiencias personales y el encuentro con otras personas que piensan diferente. Todos estos factores van moldeando lo que creemos sobre diversos temas, personas y aspectos de la vida. ¿Por qué es importante registrar que llevamos puestos estos anteojos invisibles casi todo el tiempo? Sencillamente, porque nuestras creencias tienen poder e influyen en los demás.


    Cuando digo que las creencias son poderosas, me refiero a que pueden dejar una huella en nuestras emociones y conductas, y en las de otras personas. Pueden generar identidad. Especialmente, cuando hablamos de niños, niñas y adolescentes, quizás condicionen las posibilidades de realización de otros seres humanos, ya que tienen la capacidad de establecer “techos” y “sentencias” o abrir posibilidades infinitas, tanto en nosotros como en otras personas.


    A través de nuestras creencias, de nuestros anteojos, de nuestra mirada, podemos producir un impacto significativo en otras personas, especialmente si estamos en lugares de poder y/o en espacios de toma de decisiones, como el equipo de admisión de una escuela o el área de recursos humanos de una empresa. Es probable que la gran mayoría de nuestras decisiones y actitudes estén profundamente influidas por nuestras creencias. Por eso se insiste tanto en que seamos conscientes de nuestra postura existencial y del inmenso poder que reside en ella. Dicho poder nos invita, inevitablemente, a ser responsables, a hacernos cargo de nuestras miradas, de nuestras palabras, de nuestras actitudes, de nuestras conductas.


    Volviendo a la gran transformación que transitamos en la actualidad, quiero describirte, por un lado, el cambio de paradigma que se está dando en la temática de la discapacidad y, por otro lado, lo que ocurre en el campo del autismo o las llamadas condiciones del espectro autista. Empezaré por el tema de la discapacidad, ya que implica a un colectivo más numeroso, y luego, me adentraré en el tema del espectro autista, para poder brindarte el contexto general y el “marco filosófico” en el que se inscriben todos los capítulos de este libro. Ambos cambios de paradigma están profundamente interconectados y es muy importante que los conozcas. Decimos siempre que la información, el conocimiento, el saber, se relacionan estrechamente con el poder. Este es un ejemplo claro de cómo el “saber” te va a permitir transitar este tiempo de incertidumbre con más calma, confianza, conciencia y de manera empoderada.


    Hablemos primero de discapacidad o, si queremos utilizar conceptos nuevos, de diversidad funcional. Se estima que el 15% de la población mundial tiene algún tipo de discapacidad. Esto significa que aproximadamente una de cada siete personas tiene alguna limitación, sea motora, sensorial (auditiva o visual), intelectual, psicosocial, del desarrollo, visceral o múltiple (cuando en una persona coexisten dos o más limitaciones de las descriptas anteriormente). Para tener cierta noción de lo que significa esta cifra, estamos hablando de ¡1.200 millones! de personas (1.200.000.000) en el mundo.


    En Argentina, que según el último censo de 2022 tiene una población de más de 47 millones de habitantes, habría más de 7 millones (7.000.000) en situación de discapacidad. Claramente, se trata de muchísimas personas. Sin embargo, en varios de nuestros contextos habituales, como escuelas, trabajos, plazas, clubes, grupos de amistades, vía pública, supermercados, actividades de ocio y recreación, casi no vemos a nadie con discapacidad. Esto nos interpela como sociedad (¿dónde están todas estas personas?) y nos invita a reflexionar sobre las razones por las cuales este enorme colectivo parece invisible y silencioso.


    En el ámbito de la discapacidad, el paradigma o modelo que intentamos dejar atrás es el llamado modelo médico hegemónico rehabilitador de la discapacidad. ¿Hacia dónde vamos? Hacia el paradigma llamado modelo social de la discapacidad, cuyo hito fundacional fue la aprobación de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (en adelante, CDPD) por parte de la Organización de Naciones Unidas (ONU) en 2006, y su ratificación en el territorio argentino, mediante la sanción de la Ley 26.378 en 2008. Si bien pasaron ya muchos años, todavía estamos en pleno proceso de cambio y la meta aparenta estar más lejos de lo que muchas personas desearíamos. Pero a no desesperar, necesitamos ser pacientes y perseverantes; es una cuestión de tiempo hasta llegar a la tan ansiada “convivencia respetuosa de la diversidad”.


    Intentaré primero describir en qué consiste el modelo médico hegemónico rehabilitador, que probablemente te resulte muy familiar. En este caso, se hace referencia a un paradigma (¡acordate de los anteojos!) en el que, por un lado, el profesional de la salud tiene un rol central (por eso, el término “médico hegemónico”) y, por otro, se atribuye la discapacidad a la persona, como si fuera una característica individual. Dicho de otra manera, según esta mirada, se considera que alguien con discapacidad tiene una limitación, una falla, un problema, una deficiencia, una alteración de alguna o más áreas de su funcionamiento, como, por ejemplo, la audición, la visión, la motricidad, el autocuidado, la cognición, la interacción social, la comunicación, la salud física o la salud mental.


    En este modelo, a la combinación de distintas alteraciones en áreas del funcionamiento de una persona los profesionales de la salud le ponen un nombre específico como “trastorno X”, “enfermedad Y”, “patología Z”, de acuerdo con los criterios establecidos en las clasificaciones internacionales vigentes, como el Manual Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales (DSM, por sus siglas en inglés) y la Clasificación Internacional de Enfermedades (CIE). Esta acción es lo que habitualmente se conoce como “hacer un diagnóstico”; dicho en lenguaje simple, es ponerle un nombre al conjunto de características observadas o identificadas en alguien.


    Como consecuencia de este diagnóstico o “foto”, el profesional de la salud en general recomienda tratamientos, terapias, intervenciones, prestaciones de apoyo, etc., para “tratar”, “mejorar”, “rehabilitar”, “recuperar” (“¿arreglar?”) a la persona, con el objetivo de que sea lo más “normal” posible, de acuerdo con ciertos estándares sociales esperados de funcionamiento. El profesional de la salud sugiere un tratamiento específico según el diagnóstico realizado y los “pacientes” se convierten, de alguna manera, en consumidores pasivos de servicios de salud y en observadores no participantes de las decisiones que se toman sobre su vida.


    Si volvemos al concepto de sistema de creencias o “anteojos”, este modelo está muy relacionado con la mirada que tienen los profesionales de la salud sobre las personas. Intentaré explicar de dónde viene esta mirada. Los médicos (y los profesionales de la salud en general) fuimos formados para cumplir una misión muy noble, según mi punto de vista: intentar aliviar el sufrimiento humano, en cualquiera de sus formas (física, mental, emocional, ¿espiritual?). Para ello, aprendimos a determinar la causa de dicho sufrimiento (buscar el origen, hacer el diagnóstico) para, posteriormente, procurar aliviarlo (brindar un tratamiento efectivo). Entonces, ¿dónde está el problema, si la intención es ayudar a una persona a sentirse mejor?


    La clave se encuentra, justamente, en una creencia o asunción que viene incrustada en el cristal mismo de los anteojos a través de los cuales los profesionales de la salud miramos cuando vemos a alguien que tiene una discapacidad. Y es la siguiente: asumimos que la persona que tiene una limitación o algún tipo de discapacidad “sufre” o “la pasa mal”. Y, con base en esa creencia, intentamos encontrar la causa, buscamos un diagnóstico (un nombre o etiqueta) y pretendemos resolver esa “falla” a través de un tratamiento y/o una rehabilitación. Es una mirada muy enfocada en el déficit del individuo (identificamos todo lo que no “funciona” correctamente) y suponemos que la solución está en que esa persona haga todos los esfuerzos posibles para mejorar, aprender, adquirir habilidades, alcanzar los parámetros esperados, “normalizarse”.


    Vuelvo un paso atrás y comparto con vos dos preguntas que me hago frecuentemente como médica y profesional de la salud: 1) ¿estamos seguros de que esa persona sufre por ser como y quien es, por tener las características que tiene?, y 2) ¿la persona está “rota” y hay que “arreglarla”? Estas dos preguntas son fundamentales, porque según cuál sea nuestro sistema de creencias o nuestra mirada, procederemos de maneras distintas cuando estemos frente a alguien con discapacidad. Y vuelvo a la importancia de registrar qué anteojos tenemos puestos, porque las creencias son poderosas e influyen en lo que hacemos, en lo que decimos, en la realidad que construimos para nosotros mismos y para otros.


    El modelo médico hegemónico rehabilitador es un paradigma en el que los profesionales de la salud tienen mucho poder sobre las personas con discapacidad, porque son los que supuestamente saben “qué tiene” o “qué le pasa” (diagnóstico), “qué es lo mejor para él o ella” (tratamiento), y “qué se puede esperar a futuro” (pronóstico). Pero resulta que este es el paradigma que debemos dejar atrás, el par de anteojos que nos debemos quitar, un sistema de creencias profundamente arraigado en la sociedad que tenemos que cambiar. Enorme desafío, ¿no?


    Esto me da pie para hablar, ahora sí, del nuevo paradigma, lo que se viene de manera lenta e inexorable: el llamado modelo social de la discapacidad. ¿Por qué “social”? Porque es un paradigma que se sale del campo exclusivo de la salud y que, para establecer sus fundamentos, recurre a otras disciplinas relacionadas con el ámbito de lo social, de lo comunitario. Además, porque ubica como protagonistas centrales los entornos sociales en tanto origen y/o solución de las situaciones de discapacidad.


    Vuelvo a hacer notar que, en realidad, este paradigma no es tan nuevo, ya que entró en vigencia oficialmente en 2006, cuando la ONU aprobó la CDPD, que —muy acertadamente— fue escrita por personas con y sin discapacidad, encarnando el famoso lema “nada sobre nosotros sin nosotros”. La CDPD fue el resultado de un movimiento centrado en defender los derechos humanos de las personas con discapacidad y estableció las bases y los principios del nuevo paradigma. Me parece muy importante que la leas en algún momento, más allá de que mencionaré algunos de sus artículos específicos en los capítulos de este libro.


    Comparto con vos en esta instancia los principios generales del artículo 3 de la CDPD para que los conozcas:


     


    
      	El respeto de la dignidad inherente, la autonomía individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas. 

      


      	La no discriminación. 

      


      	La participación e inclusión plenas y efectivas en la sociedad. 

      


      	El respeto por la diferencia y la aceptación de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condición humanas. 

      


      	La igualdad de oportunidades. 

      


      	La accesibilidad. 

      


      	La igualdad entre el hombre y la mujer. 

      


      	El respeto a la evolución de las facultades de los niños y las niñas con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad. 

      

    


     


    En primer lugar, el modelo social propone ver a las personas esencialmente como sujetos de derechos. Esto significa que desde un principio se las mira de una manera más holística, considerando que todos tenemos un perfil único de fortalezas y desafíos, así como, de manera inherente a nuestra condición humana, tenemos derechos humanos universales en igualdad de condiciones. Mirar a las personas de esta manera holística, más equilibrada, identificando talentos y fortalezas, además de desafíos y limitaciones, como portadoras de los mismos derechos que la humanidad entera, confiere de inmediato un halo de dignidad y una sensación de justicia que es difícil de describir y, a la vez, es fundamental resaltar. Por otro lado, la CDPD propone usar el término persona con discapacidad (PcD), en vez de emplear la palabra “discapacidad” como adjetivo (por ejemplo, “discapacitado”). La persona siempre primero y luego, en todo caso, su situación de discapacidad, su condición, sus características.


    En segundo lugar, cambia radicalmente la definición de discapacidad. ¿Qué significa esto? Según la CDPD, la discapacidad sería la resultante de una interacción y no un atributo de la persona. Dice la CDPD en su artículo 1: “Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tienen diferentes tipos de deficiencias físicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, pueden impedir su participación plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones que las demás”. En pocas palabras, la discapacidad se define como un resultado de la interacción entre la persona y su ambiente, su contexto social.


    Al definir la discapacidad como una interacción, se libera a las personas con discapacidad de una enorme carga —la mochila de creer que vinieron “falladas de fábrica”— y se pone la lupa en que el “problema” está en los contextos y no en el individuo. Dice Kathy Al Ju’beh en Disability Inclusive Development Toolkit: “Un impedimento por sí solo no conduciría a una discapacidad si hubiera un entorno completamente inclusivo y accesible que incluya abordar barreras actitudinales como los estereotipos, los prejuicios y otras formas de trato paternalista y condescendiente”. Es decir, si en los entornos de la persona no existieran barreras, no estaría en situación de discapacidad por el simple hecho de tener una limitación o característica específica y debería ejercer plenamente sus derechos en igualdad de condiciones con los demás.


    Desde este paradigma, se concibe la discapacidad como parte de la condición humana y se considera que cualquier persona puede estar en una situación de discapacidad, tanto permanente como transitoria, siempre y cuando existan barreras en sus entornos. El modelo social plantea que las personas con discapacidad son diversas y no están definidas por su condición, que los tipos de discapacidad pueden ser visibles o invisibles y pueden aparecer en cualquier etapa de la vida. Desde esta perspectiva, la discapacidad es un concepto fluido, cambiante, complejo, dinámico, multidimensional y en permanente evolución.


    Si nos ponemos, por un momento, los anteojos del modelo social, un diagnóstico en el campo del desarrollo y de la discapacidad (por ejemplo, autismo, síndrome de Down, sordera, etc.) no implicaría por sí mismo necesariamente una situación de discapacidad, salvo que en el contexto de esa persona existieran barreras de cualquier tipo que vulneraran sus derechos humanos. Es decir, la situación de discapacidad se daría siempre y cuando existieran barreras en los entornos que le impidieran ejercer plenamente sus derechos y participar plena y efectivamente en la sociedad. Desde esta perspectiva, los conceptos de diagnóstico y discapacidad van por dos carriles separados y no siempre se dan juntos: esto quiere decir que una persona puede tener un diagnóstico específico (autismo) y no tener una discapacidad, así como una persona puede no tener un diagnóstico específico y estar en una situación de discapacidad debido a las barreras de su contexto.


    El hecho de que estos nuevos anteojos pongan el foco en identificar las barreras de los entornos en vez de los desafíos de una persona cambia por completo nuestras acciones, actitudes, conductas y prácticas, porque ahora tenemos que concentrarnos en eliminar las barreras, y no en “arreglar” a las personas, que, por cierto, no están “rotas”.


    Existe una ilustración que me gusta mucho y que comparto con vos a continuación. Muestra a tres personas de distintas estaturas que quieren mirar un partido de fútbol, pero hay una valla delante que les impide ver. Las primeras dos imágenes muestran los conceptos de igualdad (todos cuentan con el mismo apoyo —trato igualitario—, pero la persona de menor estatura sigue sin poder ver el partido) y de equidad (cada uno cuenta con el apoyo que necesita y así todos pueden ver el partido). Pero queremos ir hacia un concepto de justicia, que se representa en la tercera imagen: que las tres personas puedan ejercer plenamente su derecho a disfrutar del partido de fútbol, sin apoyos ni adaptaciones, porque se elimina la barrera sistémica. No está más la valla que impide que alguien —en este caso, la persona de menor estatura— vea el partido sin tener que recurrir a dos cajones sobre los que pararse (apoyos).
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    Es muy importante explicar a qué nos referimos cuando hablamos de barreras. En términos generales, podemos dividirlas en dos clases: visibles e invisibles. Algunos ejemplos de barreras visibles son: la falta de una rampa en un edificio público para permitir el acceso a una persona usuaria de silla de ruedas que quiere hacer un trámite, la ausencia de un intérprete de lengua de señas en una carrera universitaria, que le facilite a una persona sorda estudiar y seguir la clase; la falta de un menú en Braille en un restaurante donde una persona ciega quiere disfrutar de su almuerzo, etc. Algunos ejemplos de barreras invisibles, que nos interesan particularmente en el campo del autismo, de la discapacidad intelectual y la discapacidad psicosocial son: el prejuicio de que un estudiante con autismo no puede ir a una escuela común; la suposición de que alguien con síndrome de Down no puede trabajar; el miedo a que una persona con esquizofrenia se siente a mi lado en una plaza; la creencia de que una mujer con parálisis cerebral no desea ser madre, etc.


    Si nos ponemos a pensar, seguramente identificaremos en nuestra vida cotidiana decenas de barreras invisibles ligadas a prejuicios, creencias erróneas, estereotipos, desconocimiento e ignorancia, en nosotros mismos y en los demás. Estas barreras son fuente inagotable de actos de discriminación, de injusticias, de miradas condescendientes, de vulneración de derechos, de establecimiento de “techos”, de sentencias en el presente y a futuro (esta persona “no puede” o “no podrá” hacer tal cosa o tal otra), de construcción de realidades, de generación de identidades. Probablemente, este sea uno de nuestros mayores desafíos en este proceso de cambio. No por nada el célebre y sabio Albert Einstein decía: “Es más fácil desintegrar un átomo que un prejuicio”.


    ¿Cómo pasar de una mirada de lástima hacia las personas con discapacidad, de pensar “pobrecito/a”, a una mirada más holística, desde una perspectiva de los derechos humanos, que las dignifique, poniendo foco en sus talentos, respetando las diferencias, brindándoles los apoyos que necesitan y, por sobre todo, ayudando a eliminar las barreras de su contexto? Tenemos que sacarnos los anteojos viejos y ponernos los nuevos. Es necesario un “cambio de chip” en la sociedad. Y esto no ocurre de un día para el otro, sino que lleva tiempo. Siempre es mejor empezar por nosotros mismos. Por eso me gustan tanto las frases: “sé el cambio que querés ver en otros” y “las palabras convencen, pero el ejemplo arrastra”. Si queremos transformar la realidad y vivir en una sociedad que adopte el modelo social, tenemos que animarnos a dar el primer paso y ser humildes, valientes, pacientes, congruentes y constantes en todo el proceso.


    Ahora que sabés un poco más acerca del cambio de paradigma en el campo de la discapacidad, me voy a adentrar en el que se está produciendo con relación al autismo. Este cambio también es muy importante y profundo, y tiene un impacto significativo en la mirada de la sociedad, en las prácticas de clínicos e investigadores, en las palabras que usamos y en nuestras acciones en relación con las personas consideradas dentro del espectro autista. El paradigma que intentamos dejar atrás es el llamado paradigma patológico del autismo, y vamos hacia el de la neurodiversidad. Intentaré describirte de manera sencilla ambos modelos.


    Empezaré por hacer un poco de historia para que entiendas cómo se dieron las cosas. A principios de la década de 1990, y gracias a la aparición de internet en esa época, empezaron a conectarse de manera online adultos autistas. Fijate que digo adrede la palabra “autistas”, porque lo consensuado en la actualidad es que se puede usar tanto el lenguaje que hace referencia a la “identidad primero” (decir “autista”), como también el lenguaje que pone a la “persona primero” (“persona con autismo”, o “persona con condición del espectro autista”), según las preferencias de cada uno. Así que, para no equivocarnos con las palabras que usamos, deberíamos preguntarles a las personas cómo quieren ser llamadas. Te confieso que yo prefiero decirles su nombre, salvo que la persona me diga que prefiere otra cosa; en ese caso, respetaré el pedido.


    Vuelvo a la historia. A principios de los años noventa, estas personas adultas empezaron a generar una “cultura autista” entre ellas y dieron origen a un movimiento de derechos humanos que tenía como objetivo responder a ciertas situaciones que se daban en esa época. Esto es lo que sucedía entonces: 1) el discurso y las prácticas con relación al autismo por parte de la comunidad profesional estaban dominados por un paradigma patológico, en el que el autismo se enmarcaba como una patología médica o un trastorno psiquiátrico; 2) este paradigma patológico resultaba en que las personas con autismo fueran estigmatizadas, mal representadas, deshumanizadas, maltratadas, dañadas y/o traumatizadas por los profesionales y hasta por sus familiares, y 3) las personas adultas con autismo que intentaban revertir esta situación eran desestimadas y se enfrentaban a actitudes hostiles y/o violentas por parte de la comunidad de profesionales y familias.


    En 1998 y en medio de este contexto, Judy Singer y Harvey Blume acuñaron el término neurodiversidad para referirse a la diversidad que existe entre las mentes humanas. Por su parte, Nick Walker creó el término neurominoría, buscando una palabra que pudiera describir el estatus minoritario del grupo de personas con autismo, que no es una etnia, un género, una orientación sexual, una religión ni una nacionalidad. Walker afirmaba que, así como la humanidad es diversa desde el punto de vista étnico y de género, la humanidad es neurocognitivamente diversa, y las personas con autismo son, por lo tanto, una neurominoría. Por último, Kassiane Asasumasu, en el año 2000, definió la neurodivergencia como el ser divergente de los estándares culturales dominantes de funcionamiento neurocognitivo. Recordá estas tres palabras: neurodiversidad, neurodivergencia y neurominoría, dado que las vas a escuchar y leer más a menudo, y es importante que sepas qué significan.


    ¿En qué consiste el paradigma patológico del autismo? Básicamente, lo que este paradigma asume (¡volvemos a las creencias, una vez más!) es que las diferencias significativas respecto de las normas socioculturales dominantes de cognición representan una forma de déficit, defecto o patología. Este paradigma divide a las personas según su perfil cognitivo en dos grupos: “normales” y “distintas a lo considerado normal”, privilegiando de manera implícita el término “normal” como un estado superior y deseable, al compararlo con lo “distinto de lo normal”, que sería inferior e indeseable. Dicho de manera sencilla, y volviendo a la metáfora de los anteojos, esta mirada considera que tener autismo es un “trastorno”, una “patología” o un problema serio que tiene una persona y que hay que “tratar”, “rehabilitar”, “curar”, “modificar” a esa persona, para que se acerque lo más posible a lo que entendemos como “normal”. Probablemente a esta altura podrás ver cierto paralelismo con lo que te contaba acerca del modelo médico hegemónico rehabilitador, ¿no es cierto?


    Una investigadora australiana llamada Liz Pellicano cuenta que el paradigma patológico, también denominado paradigma médico convencional, es, desde hace tiempo, la ortodoxia aceptada en el campo del autismo. Menciona que este paradigma conceptualiza el autismo como déficits funcionales en una persona que derivan de la biología. Refiere que la gran mayoría de los clínicos e investigadores en este ámbito específico fueron entrenados para ver el autismo como un trastorno del desarrollo cerebral y como una desviación indeseada de la norma establecida. Describe que, en línea con esta percepción del autismo como un rasgo no deseable, el tratamiento intenta “normalizar” las características de la persona, y que los tratamientos e intervenciones se aplican con el objetivo de modificar las alteraciones del individuo para “remediar” o eliminar la discapacidad y mejorar su funcionamiento. Este es el paradigma que tenemos que dejar atrás.


    Hablemos ahora del paradigma de la neurodiversidad y recordemos que la palabra neurodiversidad hace alusión a las diferencias que existen entre las mentes humanas. Para que sepas, este paradigma asume que la neurodiversidad es un eje más de la diversidad humana, como también lo son las diversidades étnica, de género y de orientación sexual, y que está sujeta a las mismas dinámicas sociales, como las desigualdades en el poder social, los privilegios y la opresión de un grupo sobre otro.


    ¿Qué propone el movimiento de la neurodiversidad? Como tiene una fuerte raigambre en la defensa de los derechos humanos, promueve la aceptación de las personas tal como son, que la mirada esté puesta en las fortalezas y los talentos, que se eliminen los prejuicios, el estigma y los actos de discriminación, que se respeten la singularidad y la opinión de las personas sobre sí mismas, que no se las patologice, que no se intente cambiarlas, que no hay nada que modificar en ellas porque no están rotas, que tienen los mismos derechos que vos y que yo. Este movimiento plantea, además, que esta mirada favorece la autoestima, la salud mental y el bienestar. En resumidas cuentas: pide amabilidad, respeto, aceptación. ¿Suena muy difícil?


    Vuelvo un momento a Pellicano, que hace un resumen muy interesante comparando los dos paradigmas que acabo de mencionar, el patológico y el de la neurodiversidad, para que te queden claras las diferencias entre ambos y hacia dónde vamos.


    Sobre el paradigma patológico dice que:


     


    
      	hace mucho foco en los déficits y las alteraciones funcionales de las personas autistas y casi no toma en cuenta sus fortalezas/talentos, interpretando habitualmente dichas fortalezas de una manera negativa; 

      


      	es esencialmente individualista, ya que considera el autismo como un atributo inherente a la persona, a la que ve como “fallada” o “defectuosa” y, en consecuencia, intenta “repararla/arreglarla” mediante las terapias. Da un ejemplo muy claro de cómo el modelo médico convencional ve el tema del “aleteo”: lo toma como un problema y lo “estereotipia” como un movimiento repetitivo que no tiene sentido ni función, que impide el aprendizaje y que hay que tratar de evitar a toda costa, a pesar de que muchas personas autistas lo han descripto como un movimiento que las autorregula y las calma; 

      


      	es un paradigma que excluye las voces de la comunidad autista —desestima las opiniones, las percepciones y las experiencias en primera persona— y tiene una perspectiva muy estrecha de los temas a investigar, que no están en línea con las prioridades y necesidades prácticas de la vida cotidiana identificadas por la comunidad autista. 

      

    


     


    Con respecto al paradigma de la neurodiversidad, en cambio, refiere que:


     


    
      	hace foco en la diversidad y no en los déficits, por lo que promueve la aceptación, el respeto por la diversidad, la identidad y la experiencia de las personas autistas; considera a las personas como únicas y valiosas, con vidas que tienen sentido y propósito, y esto a su vez impacta positivamente en su salud mental; 

      


      	invita a mirar más allá de la persona, a enfocarse en los contextos y en la interacción entre los factores individuales y contextuales, e invita a que existan respuestas por parte de la sociedad que promuevan la eliminación de las barreras contextuales; 

      


      	propone que las personas autistas lideren la conversación en relación con lo que se investiga en autismo, que la investigación debería ser participativa, codiseñada y coproducida con personas autistas y enfocada en las prioridades de la comunidad autista, para que se pueda materializar en cambios efectivos en los desafíos de la vida real que describen. 

      

    


     


    Es momento de concluir esta larga introducción y empezar a hablar específicamente de la vida adulta y el espectro autista. Necesitaba compartir con vos primero el contexto actual con relación a los cambios de paradigma, para que entiendas desde qué “postura existencial” escribo. Te agradezco por la enorme paciencia. Y te voy a pedir que, por favor, mientras vas leyendo, intentes calzarte los anteojos del modelo social y del paradigma de la neurodiversidad.


    Por mi parte, trato de hacerlo todo el tiempo, en todos los ámbitos, en cada actividad. Incluso, o sobre todo, en la escritura. Y sé lo difícil que es, porque nuestro idioma ya impone barreras difíciles de sortear. El “todos” del español, que incluye a hombres, mujeres, personas adultas, jóvenes, niños y niñas, con y sin discapacidades, no termina de convencerme, pero no siempre lo pude evitar. Opté por la palabra “persona”, que es tan clara, pero no quise abusar de las repeticiones. Así que te voy a pedir que, cada tanto, cuando leas palabras como “todos”, “individuo” o similares en el masculino genérico del español, pienses en todo el abanico de diversidades que engloban.


    Verás también que este libro está escrito desde una perspectiva de derechos humanos y que cada capítulo menciona un derecho específico. Mi profundo deseo es que, algún día, todas las personas adultas convivamos en una sociedad respetuosa de la diversidad. Hacia allá vamos…


     


     


    Link a la CDPD en lectura fácil y formato accesible:


    https://bcn.gob.ar/uploads/Publicacion---Convencion-sobre-Derechos-de-la-Discapacidad.pdfx

  


  
    1. EL CAMINO HACIA EL BIENESTAR


    Desde 1946, la Organización Mundial de la Salud (OMS) define la salud como “un estado de completo bienestar físico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”. Este es uno de los derechos humanos que tenemos todos: sentir bienestar físico, mental y social. Cuando hablamos de salud social, nos referimos a “la habilidad para la adaptación y la autogestión ante los cambios y desafíos del entorno, así como la capacidad para desarrollar relaciones satisfactorias con otras personas”.1 ¿Vos sentís bienestar físico, mental y social? ¿Ejercés plenamente este derecho?


    En este capítulo, me interesa ahondar en las dimensiones física y mental de la salud, especialmente cuando hablamos de personas adultas con condiciones del espectro autista (CEA). Lo que te puedo adelantar es que es un derecho que muchas veces se ve vulnerado en esta población, en general por barreras en el acceso a la atención en salud.


    Como te anticipé en la introducción, quiero aprovechar para compartir con vos qué dice la CDPD sobre el derecho a la salud con relación a las personas con discapacidad. Hay dos artículos que mencionan especialmente este derecho: el 25 y el 26. Te pido que, mientras leés, pienses si cada párrafo se cumple o no en la actualidad. Los artículos dicen lo siguiente:


     


    Artículo 25. Salud


    Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a gozar del más alto nivel posible de salud sin discriminación por motivos de discapacidad. Los Estados Partes adoptarán las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las cuestiones de género, incluida la rehabilitación relacionada con la salud. En particular, los Estados Partes:


    
      	Proporcionarán a las personas con discapacidad programas y atención de la salud gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las demás personas, incluso en el ámbito de la salud sexual y reproductiva, y programas de salud pública dirigidos a la población;


      	Proporcionarán los servicios de salud que necesiten las personas con discapacidad específicamente como consecuencia de su discapacidad, incluidas la pronta detección e intervención, cuando proceda, y servicios destinados a prevenir y reducir al máximo la aparición de nuevas discapacidades, incluidos los niños y las niñas y las personas mayores;


      	Proporcionarán esos servicios lo más cerca posible de las comunidades de las personas con discapacidad, incluso en las zonas rurales;


      	Exigirán a los profesionales de la salud que presten a las personas con discapacidad atención de la misma calidad que a las demás personas sobre la base de un consentimiento libre e informado, entre otras formas mediante la sensibilización respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomía y las necesidades de las personas con discapacidad a través de la capacitación y la promulgación de normas éticas para la atención de la salud en los ámbitos público y privado;


      	Prohibirán la discriminación contra las personas con discapacidad en la prestación de seguros de salud y de vida cuando estos estén permitidos en la legislación nacional, y velarán por que esos seguros se presten de manera justa y razonable;


      	Impedirán que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de salud o de atención de la salud o alimentos sólidos o líquidos por motivos de discapacidad.

    


     


    Artículo 26. Habilitación y rehabilitación


    
      	Los Estados Partes adoptarán medidas efectivas y pertinentes, incluso mediante el apoyo de personas que se hallen en las mismas circunstancias, para que las personas con discapacidad puedan lograr y mantener la máxima independencia, capacidad física, mental, social y vocacional, y la inclusión y participación plena en todos los aspectos de la vida. A tal fin, los Estados Partes organizarán, intensificarán y ampliarán servicios y programas generales de habilitación y rehabilitación, en particular en los ámbitos de la salud, el empleo, la educación y los servicios sociales, de forma que esos servicios y programas: 
      	Comiencen en la etapa más temprana posible y se basen en una evaluación multidisciplinar de las necesidades y capacidades de la persona;


      	Apoyen la participación e inclusión en la comunidad y en todos los aspectos de la sociedad, sean voluntarios y estén a disposición de las personas con discapacidad lo más cerca posible de su propia comunidad, incluso en las zonas rurales.

    



  
      	Los Estados Partes promoverán el desarrollo de formación inicial y continua para los profesionales y el personal que trabajen en los servicios de habilitación y rehabilitación.


      	Los Estados Partes promoverán la disponibilidad, el conocimiento y el uso de tecnologías de apoyo y dispositivos destinados a las personas con discapacidad, a efectos de habilitación y rehabilitación.

    


     


    Cada vez que leo con detenimiento estos dos artículos, me doy cuenta de que todavía tenemos mucho camino por recorrer, ya que hacen mucha falta programas de atención gratuitos y a precios asequibles, servicios de salud que estén cerca de las personas con discapacidad, que la atención prestada sea de la misma calidad que para otros, que no haya discriminación por parte de las obras sociales/prepagas para cubrir prestaciones, que se ofrezcan evaluaciones interdisciplinarias sin demoras, que se forme de manera continua a los profesionales que brindan atención a las personas con discapacidad, que estén disponibles las tecnologías y los dispositivos de apoyo para todo aquel que los necesite, etc.


    El cambio de paradigma en discapacidad invita a que, desde el ámbito de la salud, repensemos cómo vamos a responder a la demanda del 15% de la población general —personas con discapacidad, incluyendo al 1-2% de personas con condiciones del espectro autista—. El paradigma anterior, basado en la atención 1 a 1 por parte de profesionales especializados, no da abasto para responder a las necesidades de la población y deja a muchas personas afuera. Esto deriva en que solamente quienes tienen recursos y viven en las grandes ciudades, lugares que suelen nuclear a los especialistas, pueden acceder a la atención en salud. Este modelo genera desigualdad, inequidad e injusticia.


    Desde el modelo social, y para lograr la Cobertura Universal en Salud que propone la OMS, se hace foco en el concepto de rehabilitación basada en la comunidad y se resalta la enorme importancia de empoderar a los actores de la atención primaria en salud (nivel de atención no especializada), que en general son la “puerta de entrada” al sistema, y en muchos lugares son los únicos efectores en salud a los que tienen acceso las personas.


    En la temática del autismo en particular, una muestra de este cambio paradigmático es la creciente implementación de las llamadas intervenciones mediadas por cuidadores, que se basan en que los apoyos ofrecidos a las personas con CEA puedan ser brindados por sus entornos cercanos (familiares, cuidadores, miembros de la comunidad, etc.), en vez de por especialistas, que son escasos y suelen tener poca disponibilidad de turnos por la significativa demanda. Este cambio requiere que los profesionales de la salud, a través de herramientas, estrategias y conocimientos, puedan empoderar al entorno de la persona con CEA, en lugar de de brindar esos apoyos de manera directa e individual en sus consultorios.


    Quiero compartir una reflexión sobre cómo puede impactar el paradigma de la neurodiversidad en el tema de la salud, haciendo alusión a un artículo que publicó el reconocido psicólogo inglés Simon Baron Cohen en 2019, en la revista Scientific American, titulado: “El concepto de neurodiversidad divide a la comunidad autista”.


    En dicho artículo, planteó el modelo de las 4 D (palabras en inglés que empiezan con la letra “D”). Baron Cohen propone que cualquiera de estas cuatro palabras que empiezan con D pueden estar presentes en una persona con una CEA. Las 4 D hacen referencia a las palabras Disorder (trastorno), Disease (enfermedad), Disability (discapacidad) y Difference (diferencia), y da un ejemplo de cada una de ellas: una persona con autismo puede tener un trastorno de ansiedad concurrente, una enfermedad gastrointestinal concomitante, una discapacidad intelectual asociada y/o tener una diferencia en la percepción, como lo es la atención al detalle. Esta última D de “diferencia” está claramente relacionada con el paradigma de la neurodiversidad. Se asemeja al planteo de algunas personas adultas con síndrome de Asperger que dicen: “el síndrome de Asperger es simplemente otra manera de ser, sentir, pensar y estar en el mundo”.
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