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A continnacion, presentamos los
relatos obtenidos con diferentes

personas con diferentes tipos de
limitacion o discapacidad,.

"En la medida en que los
padres acepten la discapa-
cidad del hijo, la mirada
social no serd vista como

hiriente o dolorosa"’

Cristina Scholand

Presentacion

Parala Facultad de Ciencias de la Educacion, su
programade Licenciatura en Educacion Especial
yelarea de Investigacion, resultaimportante esta 22
edicion del Boletin del Observatorio Pedagdgico de Infancia
por la temdtica que se aborda y por la estrategia metodoldgica
que emplea.

Sobre el tema cabe decir que es, desde su concepcién, complejo
pero interesante para escudrifiar y conocerlo mds de cerca.
Hablar es anunciar un didlogo con esa condicion humana que

LA DISCAPACIDAD Y LA

" 2. SUHUA, SUMAYOR MOTIVACION %

— TR .{u gela Benavides

3. TRABAJANDO DURO SAQUE CUATRO HIJOS ADELANTE

Janna Maritza Alfonso Remolina y 1ina Maria Sdnchez Lozano

La Discapacidad y la Maternidad:
4. UNENCUENTRO ENTRE LA INFANCIAY LA MADUREZ
Etel Ménica Luengas Ramirez

6. CIRCULO VICIOSO o Indiferencia Social?
Un Acto de Amor
Sonia Cecilia Duarte

implica una desventaja social, como el caso de los parapléjicos
o discapacitados o una limitacion fisica en el caso de los ciegos
y los sordos. Esas condiciones de limitacién, fueron aspectos
decisivos para que el grupo de investigacion que conforma el
Observatorio, se interesara e intentara explorar qué pasa en
esa diada discapacidad — infancia bajo la percepcién de las
madres. Por lo tanto se escribe a continuacion algunos de los
relatos de madres (cuyos nombres han sido omitidos en
algunos casos y cambiados en otros por razones obvias
de la investigacién) que de una u otra manera propician un
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Relatos

A continuacidn presentamos los
relatos obtenidos con diferentes
personas con diferentes tipos de
limitacién o discapacidad. Sin
omitir ni cambiar sus plan-
teamientos. Por esa razén en
algunos apartes de los relatos la
redaccién no aparece tan clara
como quisiéramos pero son
testimonios de viva voz de los
entrevistados.

En algin lugar de Bogotd vive
la mujer de esta historia de vida,
SU HLJA cuyo caso es bastante conmove-

SU MAYOR MOTIVACION

Por: Luz Angela Benavides!

La llamaremos Sofia, pues ella desea permanecer en el anonimato. Sofia es una
humilde madre de familia que a pesar de ser discapacitada desde su infancia, sigue
firme en su decisién de hacer hasta lo imposible para que su hija llegue a triunfar

en la vida y convertirse en persona de bien.

Sofia cuenta con 42 afios, oriunda de alguna
poblacién de la Costa pero radicada desde hace 20
afios en Bogota.

Actualmente comparte el domicilio de uno de sus
hermanos, en esta ciudad.

Tuve la oportunidad de conocer el hogar de Sofia,
le dio mucho gusto recibirme, porque dice que casi
nadie la visita.

Sofia fue afectada por la poliomielitis a los seis
meses de nacida, y ante la falta de antidotos para
contrarrestar la enfermedad ya no pudo caminar.
Desde entonces estd en una silla de ruedas, pero
cuando ésta se le descompone, tiene que movilizar-
se de rodillas.

Dice que cuando joven la intervinieron quirtrgica-
mente cinco veces, aunque sin resultados positivos,
lo que desilusioné a sus padres y desde entonces
no hubo mis remedio que adaptarse a vivir como
hasta hoy.

En su relato, Sofia dice que fue la tinica de su
familia que contrajo la polio, y de pronto su rostro
se pone triste al confesar que su papd se avergon-
zaba de ella, hasta el grado de impedirle salir de la
casa, disposicién que fue obligada a obedecer, pero
que generd en ella frustracién total pues tampoco
le fue permitido asistir a la escuela, aprendi6 a
leer y a escribir gracias a su hermano mayor que le
ensefod.

Cuando llegaban visitas a la casa ella debia ence-
rrarse en su alcoba, para evitar la reprimenda
de su padre y las miradas de ldstima.

Sin embargo, luego de haber superado en algo
esas adversidades, reconoce que como ser humano
su impedimento fisico se le fue cargando y llegé
un momento en que entra en tal depresién e in-
tenta escapar por la que ella denomina «la puerta
falsa», tomdndose varias pastillas con licor.

«No lo logré —dice entre risas—, pero consegui

: Por situaciones diversas, el papd de la nifia, queria otro
: hijo pero ella no quedaba en embarazo, al averiguar en
. el Centro de Atencién que sucedia, se enterd de que
: tan pronto tuvo su hija habia sido esterilizada sin su
. consentimiento.

. El esposo de Sofia finalmente las abandoné, lo que
i nuevamente puso a Soffa y a su hija en una dificil
: situacion.

i A pesar del dolor de sentirse manipulada en el mo-
: mento que la esterilizaron, en este momento se con-
: forma porque dice «que su situacién seria mucho mds
: dolorosa con dos hijos».

: Las dos viven ahora de lo que les dan sus familiares,
. independientemente de que cada que ella puede canta
. en los buses y recibe algo mds o menos que le ayuda a
: sobrevivir.

«Ahora lo que mds me preocupa es contar con el apoyo
: para que mi hija continte sus estudios, aunque agra-
: dezco a Dios porque mi pequefia va por buen camino,
: -estd en cuarto de primaria», dice con gran orgullo.

i Le gustarfa tener una nueva silla de ruedas, porque a
i cada rato se le descompone la que actualmente
i usay para seguir luchando por su hija.

_ una congestién alcohélica y ni esto hizo cambiar la

¢ actitud de mi papd».

: Tiempo después fallecen sus padres lo que influyd para
. venirse a vivir en Bogotd.

. Ya en esta ciudad y con la idea de que su vida no tenia
: sentido, se relacioné con un hombre con quien procreé
: su unica hija, quien segin dice satisfecha, lleg6 a cam-
. biarle la vida y la ha motivado a no desistir de seguir
. luchando.

! Estudiante de Licenciatura en Educacién Preescolar, Facultad de Ciencias de la Educacién,
Fundacién Universitaria los Libertadores, III semestre Jornada B (Sdbados)

2 Observatorio Pedagdgico de la Infancia




En el relato participaron tres miembros
de una familia del sur de Bogot4.
En un barrio popular habita una
familia con unas caracteristicas
muy especiales, procedente de
Santander, que llegé a la capital
con la esperanza de salir adelante.
La abuela enviudé y a partir de
ah{ tuvo que trabajar duro para
sacar cuatro hijos adelante.

» Cuenta la sefiora que al
principio fue  «muy terrible porque de sus
cuatro hijos: al mayor lo mataron hace algunos
afios, una sola estudio los otros no», con la que me ha
tocado mds dificil es con ella, por la sencilla razén de su
enfermedad», se refiere a su hija que le dio poliomelitis
a los cuatro meses de nacida, «me tocaba por acd, por
alld, trabajando y ayuddndola... al mismo tiempo fue
un sufrimiento muy grande». Para ella, su hija no «ha
aceptado su discapacidad» y es una situacién muy triste
ademds, porque no quiso seguir estudiando.

Por su parte, la sefiora a quien le dio la poliomelitis, nos
comenta que su infancia fue dura, dice ella, «cuando tenia
siete anos me mandaron al hospital» y como recuerdo
mas impactante es el de sus quince afios «fue la época
en que me hicieron la operacién mds terrible de mi vida,
me pusieron clavos y me quede con el suefio de la fiesta
de cumpleafios», «en el colegio me decian coja y me
rechazaban mucho y eso uno se sentia mal». Ella es una
mujer muy simpidtica y a pesar de que todos la miraban
«como un extraterrestre» siempre quiso conocer un hijo
suyo «me decfa mi mamd, mija que dird la gente que
porque la ven asi con hijo, le digo pero mam4 yo
creo que todo el mundo tenemos derecho de tener
nuestra vida como cualquier persona. Yo nunca
me he sentido mal por tener hijos» «lo inico que
me hacen falta son mis piernas, pero de resto,
pienso como cualquiera». De esa manera conoce
a un sefior que llego como inquilino a su casa
y seglin su versién dice «pues nos conocimos
y nos gustamos y después mi mamd no estuvo
de acuerdo, yo me volé con él y a los seis meses
volvi cuando estaba embarazada de Andrés».
«La otra nifia nacié después de los cinco afios de
Andrés, la nina tiene 10 anos». Asi, de esa manera
tenemos en el relato a una sefiora que ya no puede
utilizar ni siquiera las muletas, que usa rodilleras y
aparatos ortopédicos. Esa situacién la ha obligado a
quedarse en casa pricticamente encerrada porque
ya no resiste ni caminar.

La situacién con sus dos hijos (la nina y Andrés) ha sido
muy complicada, principalmente con Andrés pues él
nacié con limitacién auditiva (sordera) «por lo que tuve
el problema de rociola en el embarazo». Dice «terrible

TRABAJANDO DURO
SAQUE CUATRO HIJOS ADELANTE =

Por: Janna Maritza Alfonso Remolina y Lina Marfa Sdnchez Lozano!

su hija no «ha aceptado su

. que me hubiera nacido asi el nifio, pero toca salir adelante»
. «fue dificil porque de todas maneras yo me puse a pensar;
: bueno, ahora nacié el nifio asi y yo como hago para llevarlo
- al médico». En ese sentido, la abuela del nifio fue un apoyo
- fundamental ya que ella lo llevaba a las terapias y al principio
- al INSOR porque habia salido favorecido; sin embargo, por
. su edad, ella ya no podia llevarlo ni traerlo y lo matricularon
. en Filadelfia y hoy en el San Carlos. Cuando se le pregunta
. que cédmo vivib esa situacién en los primeros afios del nifio
 ella responde «terrible con la falta de comunicacién, si él
- hubiera seguido en el INSOR y yo estuviera alentada habfa
: aprendido sefas y el nifio estaria re-bien en sefias». En este
: momento quisimos entablar un dialogo con el nifio y su
: mamd nos colaboro para lograrlo. El nifio en su lenguaje
. dice «cuando era mds niflo me sentia mal porque nadie me
. entendia pero ya he avanzado en ese lenguaje». El nifio y su
. hermanita se llevan muy bien, se quieren y son los que mds
: se comunican en la casa. El colegio donde estudia él, tiene
- una extensién de lenguaje de senas para padres de familia
. pero la sefora por su limitacién fisica no puede asistir a esas
. jornadas por esa razén se ha atrasado en el lenguaje y por lo
 tanto en la comunicacién con su hijo.

: Para finalizar, la sefiora ve en sus hijos la alegria de la infancia
. que ella nunca tuvo. Se siente feliz porque ellos de una u otra
: manera se divierten, saltan bailan y juegan.

. A pesar de todo, la abuela sigue siendo el punto de apoyo
: de la familia y pensando «ya son setenta» palabras que salen
 con tristeza del fondo de su ser. Sin embargo nos dice «<AHI
: LA VEN, MADRE DE DOS HIJOS». Se refiere a su hija y

* a sus nietos

2 Estudiantes de Licenciatura en Educacién Especial
Facultad de Ciencias de la Educacién. Fundacién
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La Discapacidad y la Maternidad:

UN ENCUENTRO ENTRE LA INFANCIAY LA MADUREZ

Por: Etel Ménica Luengas Ramirez
Docente Facultad de Ciencias de la Educacién’

dEsalinfonsin B PR bR iR s apg 1§ funda

juventud, se prueba la validez de ese mundo de
convivencia en la aceptacién y respeto por el otro
desde la aceptacién y respeto por si mismo en el
comienzo de una vida adulta social e individual
responsable»

Humberto Maturana
"Emociones y lenguaje en educacién”

tiene conciencia del evento sucedido. Percibimos
a esta poblacién como seres asexuados, sin deseos,
ni metas de vida. La vida sexual en general de las
personas discapacitadas se ha visto estigmatizada,
la asignacién de unos atributos desacreditantes:
«No sienten», «No necesitan tener relaciones»,
«No entienden». Estas inferencias de tipo cultural
y social, son injustificadas; se esta viendo sélo la
apariencia de las cosas, lo visible al 0jo humano y
al entendimiento por simple reconocimiento del
suceso.

Las personas que trabajamos con adolescentes y
adultos con retardo mental, tratamos de enfren-
tar el tema de las madres con déficit cognitivo,
estableciendo un reconocimiento de esta pobla-
cién. Se parte de verlas como personas en creci-
miento continuo, que poseen suenos, esperanzas
y metas de vida de acuerdo con sus expectativas y
con el medio que las rodea, las relaciones que se
establecen se sustenta en una visién ecoldgica que
dice: «El enfoque ecolégico se define como una
perspectiva en la cual se concibe que el individuo
se desarrolla en una relacién dindmica con y como
parte inseparable de los contextos sociales en los
que funciona a lo largo de toda su vida»*. Estas
relaciones son las que le permiten establecer los
contactos afectivos que se tienen. Partimos de una
dificultad frente al desarrollo cognitivo diferente
en cada persona, aspecto que cobra importancia
ya que interfiere en la adquisicién de las habilida-
des bdsicas de pensamiento (Atencién, memoria

y percepcién) por tanto su desarrollo esta dismi-
nuido afectando las posibilidades del desarrollo
del pensamiento 16gico, inferencial y causal. El
anterior aspecto es clave para referenciar el tema
de la madres con déficit cognitivo porque el hecho
de la maternidad se da en general como un evento
sin preparacién, en donde la conciencia del mismo
no se alcanza.

La maternidad que enfrentan las jévenes con
Retardo mental, presenta diferentes apreciaciones:
desde las jévenes, los padres de ellas, los papés de
los bebes a nacer, los amigos y compafieros y la
sociedad en general. Vamos a determinar algunas
de estas apreciaciones, vistas desde las jévenes
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jévenes con retardo mental. Son tres historias donde se reflejan los sentimien-
tos de estas jévenes frente a su maternidad.

Una de las historias esta relacionada con una persona de 20 anos, que tiene un
hijo de un afio y medio, el padre del nifio es un joven de 18 afios, vecino, que
esta terminando el bachillerato. Cuando ella se entera de su embarazo, cuenta
en la institucién educativa que se encuentra animada y siente el respaldo

de su madre (Quien es soltera y tiene otra hija menor). Cuando se citan al
colegio para determinar lo sucedido la mam4 de ella, se siente satisfecha con
el embarazo de su hija por que dice «Gracias a Dios mi hija se puede realizar
como madre». Cuenta la madre y la joven que los vecinos los apoyan y el ISS
le realiza un seguimiento psicoldgico y de obstetricia. Cuando cumple siete
meses de embarazo deja de asistir al colegio (talleres) y tiene su hijo cumplido el
tiempo (Nueve meses ) por parto natural, los exdmenes dicen que tiene un hijo
«Normal». Ella, desde ese momento se dedica a criar su hijo, la mamd le colabo-
ra con todo lo necesario econémicamente y el padre de la bebé la tiene deman-
dada porque dicen que ella no va hacer una buena madre por su discapacidad
y estdn en este momento en un proceso legal de Custodia del nifio. La joven se
expresa sobre la maternidad asi:

- »Ha sido dificil porque me toco dejar el estudio, mi mam4 me colabora
con lo que necesitamos, el papd no lo volvié a visitar y me lo quiere qui-
tar».

Cuando se le indaga sobre como se encuentra ella contesta: )
- »Bueno ha sido dificil ojald que me casara, porque de unién libre no me V

gusta».

¢Te piensas casar con el pap4 de tu hijo?
-" No, él no me quiere, mi mamd me dice que ojald Dios me de un hombr.
trabajador y que me quiera con mi hijo".

Al indagar sobre si es feliz 0 no con su hijo dice:

nes . e . » .
- "Si quiero a mi hijo, es como mi juguete a él le gusta jugar, le gusta reco
char".

Cuando se le pregunta que piensa hacer en el futuro, dice:

- "Mi mam4 dice que el otro afno el bebe se va a ir para el jardin y me vaa
poner a hacer un curso en el barrio, a mi me gustaria aprender a cortar el
cabello y buscar trabajo en una peluqueria”.

Otro caso es la de una joven de 29 afios que esta estudiando en el colegio
en el momento tiene un hijo de dos afios, el padre era un inquilino de la
casa que trabaja como celador, en su relato responde a las siguientes pre-
guntas

:Qué sintié usted cuando se entero que iba a ser mam4?:

-"me senti un poquito rara, pues ya tenia que superar el embarazo, me dio
tristeza que supiera mi papd, pues casi un dia me pega, pero menos mal
que no pasé nada"

:Qué responsabilidades tiene ahora con su hijo?
- "Pues yo lo he criado en Ayuda con mi mami y ya ha salido adelante».
:Cémo quiere que sea la infancia de este nifio que tiene?

- Pues que no sea enfermo como yo, le gusta estar subiéndose encima de la
mesa del comedor y a veces se cae me da cosita que se suba alld y se caiga»

¢Eres feliz con tu hijo?
n . -.mn

- "Si soy feliz".

¢Quiere a su hijo?

"Si, es pequenito.”
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¢Qué le preocupa de su hijo?

- "Pues que cuando crezca, ya no va hacer mi
bebé si no un hijo grande, ojald le vaya bien en
el estudio y salga adelante”.

¢Qué va a pasar con usted en el futuro:
- "Pues quien sabe que pasard, que va a pasar de
mi vida cuando me gradué"

¢Qué sabe hacer?
-"Pues coser, hacer delantales y coge ollas"

¢Qué espera del futuro?

- "pues que tuviera un hogar, con una persona
que me comprenda que si sepa que tengo un
problema, porque de unién libre como mis
hermanos no me gustaria”.

¢Qué peligros cree que corre su hijo?

- "Tener mucho cuidado, peligro la pasada de la
avenida que corra en la calle y se caiga hay que
tener mucho cuidado”.

¢Qué consejos le daria a las compafieras de tu
colegio?

- "Sialgin dia forman un hogar y tiene un bebé
ser responsables y cuidar del bebe".

¢Cémo te sientes ahora?
" . .

- "A veces me siento muy triste pues cuando tuve
mi bebe me senti triste pues pensé que el se iba a
vivir conmigo y mi papd queria que yo me casara
con él".

¢Quién la ha apoyado?

- "Mi mam4 es la que me ha ayudado y todo, ella
quiere que salga con mi grado y trabajar con
ella en lo que salga, asi nos toque vender caldo
o chocolate".

El dltimo relato es el de una estudiante de 22 afos
que tiene su hija 3 meses, estudiante que se gradia
este afno del colegio. El padre de la nifa tiene 24
anos y se gradué el ano pasado en la misma insti-
tucién. En el momento ninguno de los dos trabaja,
cada uno vive en su casa y se visitan. Reciben la
ayuda del centro de salud con un bono mensual

de $45.000 para ayuda alimentaria, ademds recibe
ayuda psicoldgica y seguimiento en salud para ella
y su bebe. Ella y él cuentan su historia frente a la
maternidad y paternidad:

Cuando se le pregunta a ella como ha sido la
experiencia de la maternidad responde:

- "Bonita al principio, pero después dura por
que pase de ser una joven divertida, ahora ese
chévere, bonito, la paso con ella uno se siente
como si tuviera a alguien mas, uno le puede dar
amor y ternura”.

Al indagar sobre cuales son las responsabilida-
des que se tiene como madre, responde:

- "Que ella (bebé) esté bien, darle buena ali-
mentacién, no pegatle, no gritarle, a prender a
quererla porque ella me quiere a mi".

¢Qué quisieras para el futuro de tu hija?
- «Que tenga educacién, que tenga valores, que
salga adelante y en el futuro vea por nosotros».

Estas contenta con ser madre:

- "Si, pero si tuviera la oportunidad, hubiera
tenido hijos mds tarde, ahorita me quedo con
mi hija, por que no tengo con que sostenerlar,
me gustaria sostener otro hijo".

¢Qué es lo que mds le preocupaen la crianza de
su hija?
"

- "Que no le pueda dar ropa, lo que mas me

preocupa es el dinero".

El papd de la nifia también presenta un déficit cognitivo, acompafado de
ataques epilépticos, ;A que edad fue padre?
- "Alos 24 afos".

;Qué has sentido?

R . . . .

- "bonito educar a la bebé, ella va a pensar que tiene papas jévenes, yo quie-
ro verla crecer y que ella se sienta orgullosa por tener papas jévenes".

:Qué responsabilidades crees que tienes?
- "Darle una buena educacién, no maltratarla, y darle carifio para que se
Yy q
sienta orgullosa"

<Cbémo quiere que se crié su hija, como quiere que viva su infancia:?
- "Que tenga una buena salud, que no se enferme, para que pueda estar bien
con los otros nifos".

¢Qué aspiras en el futuro?
- " A trabajar y estar pendiente de la nina, a casarme algin dia."

Los anteriores relatos reflejan los suenos, esperanzas, metas y deseos
de estas madres con déficit cognitivo. No debemos olvidar que como toda
persona en su desarrollo afectivo necesita de la compafia y el carifio del otro
y este es el reflejo de esta bisqueda, ninguna esta catalogada como persona
violada o abusada, cada una en sus diferentes condiciones acce-
dié y desde su entendimiento fue lo correcto.

3 Licenciada en educacién Especial UPN. Master en
Investigacién Educativa ICCP. Cuba. Especialista
en Informdtica y Multimedios para la Educacién
Fundacién Universitaria Los Libertadores.

3 SHEA, M. Thomas. BAUER A. Marie.
Educacidn especial Un Enfoque ecol$-
gico. Ed. McGraw Hill. 2.000

México D.E Pdg. 11.




CIRCULO VICIOSO

o Indiferencia Social?

Hay una fuerza motriz mds poderosa que el vapor, la
electricidad y la energia atémica: la voluntad.
Albert Einstein

Adelante, rompamos la odiosa y nociva indiferencia, :
la poderosa voluntad colectiva har el milagro de la :
integracién humana! :

Un Acto de Amor

Sonia Cecilia Duarte!

Su cara redonda y gordita, intensamente blanca con
ojitos rasgados, pequefios, de mirada transparente :
e inquieta que deja resbalar rdpidamente por todos :
los objetos de los lugares a donde tiene acceso; para
de inmediato caminar dgilmente hacia ellos, desli-
zar, sin vacilacién alguna, su manita pequefa para :
manipularlos y entre mondlogos y preguntas inin- :
teligibles completar lo que descubre de ellos. Estas :
caracteristicas corresponden un nifio deliciosamente :
tierno, responde al nombre de Diego Fernando’, que
su abuela materna, Dora Luz de 54 anos, hace poco :
menos de 5 le colocd y se dedicé a él, desde entonces, :
como lo venia haciendo con su nieta Karen, quien :
hoy tiene trece anos y cursa, de manera juiciosa el 7 :
grado, en una de esas instituciones apoyadas por el :
padre Luna. Para ambos no ha faltado la proteccién :
amorosa, de esta mujer humilde, con escasos 5 afos :
de estudio pero, luchadora como muchas, a punta :
de trabajos domésticos para, como ella repite incan- :
sablemente, sacarlos adelante.

Hace un afio y medio llegaron, junto con la bisabuela :
materna, dofia Rafaela a esta metrépolis proceden- :
tes de Manizales, en busca de mejores horizontes :
educativos y terapéuticos para Diego. Se ubicaron :
en el barrio San Jorge, al sur de Bogotd, ella no co-
noce la ciudad pero, se las ingenia para cumplir su :

cometido. Habitan en un cuarto de inquilinato. A mediados
del presente ano lo matricul$ en el colegio distrital Alexander

Fléming. Alli inici6 su vida escolar, en la jornada de la manana.
Desde que ingresé a la institucién la revoluciond. Generé en la docente
preocupacién, pues, este pequefio terremoto hiperactivo no dejaba titere
con cabeza, ora no permanecia en su puesto, ora interrumpia la apacible
clase, ora se salfa del aula.
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Es de anotar que el colegio desarrolla hace mas de 15 afios un programa
de integracién al aula regular de nifios (as) con necesidades educativas
especiales permanentes y transitorias pero en la jornada de la tarde.
Por tal razén fue remitido, de inmediato, al servicio de orientacién, en
busca de la posibilidad de trasladarlo a uno de los preescolares de esa
jornada.

Allf iniciamos el proceso de valoracién y tuvimos la fortuna de conocer
a este ser maravilloso que, si bien es cierto, posee miiltiples dificultades a esto
se sobreponen sus grandes potencialidades.

39.

SRR

Llegé de la mano de su abuela se sent6 y al segundo pidi6 hoja y papel, garaba-
teaba y lefa incesablemente, dibujaba, iba a la computadora, abrazaba y besaba
a su amada abuela, corria al bafio y aprovechaba para no dejar ningtin rincén
del colegio sin conocer, mientras la mujer se angustiaba por su tardanza y salia
en su busca. As{ transcurrieron no menos de 7 sesiones que nos permitié a la
educadora especial y a la psicéloga allegar toda la informacién necesaria para
establecer una descripcién de su situacién y un plan de integracién y biisqueda
de apoyos terapéuticos.

Diego es hijo de Maria, una mujer que hoy tiene 34 afios, padece déficit cognitivo
severo y fue victima de abuso sexual por desconocidos, en dos ocasiones, fruto
de los cuales tiene sus dos hijitos. Ella siempre ha estado bajo la custodia de sus
padres. El desarrollo prenatal fue normal, recibié atencién y control médico hasta
el parto que ocurrié a los 9 meses. Al mes sufrié neumonia por lo que debieron
hospitalizarlo y aplicarle oxigeno. A los 8 meses, por la condicién econémica de
la familia, el bebé debia quedarse al cuidado de la madre, mientras los abuelos
salfan a buscar el sustento, desempenando trabajos en el sector informal. En
manos de esta persona con limitacién mental sufria maltrato fisico, descuido
y lo mds grave, fue victima de una quemadura de primer grado en la manita
derecha, por un incendio con una veladora por lo que han debido intervenirlo
quirtirgicamente en varias ocasiones, para restaurarle la funcionalidad del mo-
vimiento, proceso que no ha terminado y por el cual también ha recibido ayuda
por parte de terapia ocupacional.

No fue alimentado con leche materna y presenta un retardo psicomotor y del
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lenguaje por lo que a través del SISBEN en Maniza
recibié terapia del lenguaje. El vinculo mater-
no es claro con la abuela y el paterno con el 4
tio Rafael, quien vive en Manizales.
Padece un trastorno nefrolégico por lo que
desde el nacimiento consume un medicamen- t o
y tard$ hasta los 4 afios el control de esfinteres, asi
mismo debe visitar permanentemente el orinal.
Tiene una orden médica para estudios genéticos por
sospecha de algin sindrome.

Después de las entrevistas con Dora Luz y las sesiones
de valoracién al nifio se orientd a la docente para
retener el nifio en la institucidn, ella se tranquilizd,
Diego termin su afio y fue trasladado a la jornada
de la tarde para repetirlo, con los apoyos del ser-
vicio de orientacién. La abuela fue orientada para
carnetizarse en Bogotd. El nifio ya ha tenido algunas
citas médicas y tiene 6rdenes para los exdmenes y
valoraciones pertinentes, condicién necesaria para
que el afio entrante el proceso de su escolarizacién
sea exitoso.

Este relato pone en evidencia las deplorables circuns-
tancias en que crecen y se desarrollan las personas
en condicién de discapacidad, cuya responsabilidad
es asumida netamente por la familia, a pesar de que
en los diversos marcos legales nacionales y convenios
internacionales se pregone de corresponsabilidad
estado-familia, en este caso por su doble condicién
nifio- discapacidad.

Se revelan aqui de manera contundente, como
consecuencia del descuido social a las personas en
condicién de discapacidad, unido a la pobreza extre-
ma, la falta de educacién y de oportunidades, una
cadena de riesgos; en el caso de Marfa por partida
doble mujer-discapacidad, la condujo a ser utilizada
por miembros de una sociedad que estd lejos de inte-
riorizar en ellos pautas firmes de convivencia. Por la
época, el lugar, el estrato social en que ella nacié no
accedié a ningtin tipo de servicio médico habilitativo,
mucho menos educativo que le permitieran mejorary
aprovechar sus escasas potencialidades, de tal manera
que su familia tampoco recibié orientaciones opor-
tunas, para dirigir acciones a prevenir el nacimiento
de otros seres humanos en probable repeticién del
circulo vicioso, hijo de persona con discapacidad
relegado por la sociedad altas posibilidades de caer

en condicién de discapacidad.

A Diego le favorece el proceso de sensibilizacién,
rico en jurisprudencia pero pobre en compromiso
y apropiacién social, que aunque incipiente ya hace
presencia en algunos 4mbitos como el de la integra-
cién escolar y con muchos tridmites el acceso a algu-
nas terapias y servicios médicos indispensables para
complementar la labor educativa pero, qué ocurrird
con su proteccién cuando las fuerzas de esta mujer
valerosa y buena flaqueen, quizd, no por su edad pero
si por lo rudeza con que la vida la ha golpeado?

La discapacidad en condiciones extremas.

Karen es una pequefia de 2 afios y medio con quien
me encontré cuando indagué por la suerte de su padre
Reinaldo. Desde que la vi me percaté de su condicién de

dis-
capaci-
dad, presen-
ta claros rasgos
de sindrome de Down
y es evidente su retraso
en el lenguaje, aun-
que se muestra muy
sociable y se comunica
mediante sefias, pues
no ha accedido atin al lenguaje
oral. Dentro de las pocas posibili-
dades que le deja la precaria salud de su !’
bisabuela, esta nifia se ve aparentemente
saludable y bien vestidita. Esta primera
inquietud se corroboré mas adelante en la conversacién que sostuve
el grupo familiar de la chiquita. Ellos comentaron que la nifia ademds de su tras-
torno genético, en los primeros meses sufrié fuerte bronquitis, debido a que su
madre le colocaba ropas himedas, enfermedad que la llevé al hospital durante
muchos dias, como secuelas afectd seriamente su desarrollo y estd suscrita en un
programa de habilitacién terapéutica en un centro de salud de la localidad, donde
acude acompanada de su madre.

con

Reinaldo es un joven que hoy cuenta con 18 afios, permanecié en la institucién
donde laboro, por un periodo de 5; desde el comienzo, cuando ingresé al grado
segundo, se hizo evidente su déficit cognitivo expresado en las dificultades para
la lecto-escritura y el uso de procesos mentales superiores para resolver proble-
mas. Se valoré oportunamente y establecimos que presenta retardo mental leve,
ocasionado probablemente por traumatismo craneal al caerse de un bus. Inicié
su proceso de integracién al aula regular, con el propdsito de explotar al maximo
sus potencialidades, contando siempre con el compromiso profesional de las
docentes, la asesorfa permanente del equipo de orientacién, educadora especial,
fonoaudidloga y psicéloga y con la escasa colaboracién de su abuela materna, tinica
figura familiar que lo respalda y con quien sostiene una relacién ambivalente y
altamente conflictiva.

Cuando el chico tenia 6 afios el padre, cuya profesién era la zapateria, fue asesina-
do en Neiva, por la guerrilla. Allf se encontraba desde cuando, afos atrds, habia
abandonado a la esposa y sus dos hijitos, por violencia intrafamiliar crénica, de
la cual fue victima Reinaldo y su tnico hermano Pedro, desde antes de nacer. Su
madre, Alba fallecid victima del cincer cuando él tenifa 10 afos. Este suceso marcé
afectivamente a este nifio pues siempre relataba con profundo dolor y de manera
vivida todos los hechos que rodearon la enfermedad, pareciera que esta ruptura final
determinara contundentemente su tendencia a la depresidn, a la desconfianza y al
pesimismo.

Cuando el nifio contaba 2 afios, ante el abandono del padre y lejos de la pro-
teccién de la abuela materna, la madre se vio precisada a vivir en la calle y pedir
limosna, hasta que decidié buscar la ayuda de su familia en donde vivié hasta
sus ultimos dias, razén por la cual la abuela Teresa debié asumir el cuidado de
sus dos nietos. Habitan en una casa del barrio San Jorge, propiedad de la abuela,
viven independientes en un tercer piso. Alli comparten el resto de la casa con
los tios, tias y primos maternos quienes tienen por profesién lichigueros de la
plaza del 12 de octubre. Desde pequefio, a nuestro pupilo, lo enrolaron en esos
menesteres. El sustento econémico de la abuela estd representado por la renta
de un local comercial del primer piso.

A Reinaldo le vimos transcurrir entre la nifiez y su adolescencia con todas las
manifestaciones emocionales y conflictos propios de cualquier ser humano
pero agravadas por sus condiciones especialisimas, carencia de figuras claras de
identificacién, vinculos afectivos débiles y ldbiles, en general, ambiente familiar
y social hostil y de alto riesgo.

En la institucién cursé su primaria, dindosele todas las oportunidades para que

: de acuerdo con su ritmo agrovechara las herramientas que el colegio le Rodia brin-
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dar; claros de que no podria acceder a las exigencias
de un bachillerato, se encaminé su formacién hacia
los procesos de auto-cuidado, lecto-escritura, cdlculo
funcional y estimulacién hacia el manejo adecuado
de la convivencia, nicleo éste en el cual siempre hubo
serias dificultades por baja tolerancia a la frustracién,
obstinacién de su abuela y la familia en negar las
dificultades del joven, la competencia y comparacién
con su hermano mayor y primos quienes se desen-
volvian bien desde muy temprano en el estudio, en
las labores comerciales de la familia y esquivando
los riesgos del sector donde viven. Si bien es cierto,
Reinaldo presenta procesos cognitivos lentos, nunca
los ha reconocido totalmente. Tan pronto entré ala
pubertad, como es natural, emul$ a los jévenes de
su edad en todas sus caracteristicas, modas, musica,
jerga, amorios y como es de suponerse, el riesgo
ambiental y la falta de oportunas orientaciones por
parte de la familia, trajo sus nefastas consecuencias,
se inicié en el consumo de la marihuana.

Cuando cumplié los 14 afios, termind su tercer grado
de bdsica primaria, analizamos su situacién escolar y la
institucién decidié remitirlo a los Talleres de la I.LE.D.
Gabriel Turbay, de la localidad 18, para que iniciara
el proceso de exploracién vocacional y laboral, ésto sin
abandonar su proceso de integracién. De tal manera
que duré dos anos asistiendo a ambas instituciones.

Su proceso de formacién para el trabajo se vio obsta-
culizado debido a que, por un lado no le motivaron
suficientemente las escasas oportunidades que alli
ofrecian y de otro, pronto se enamoré de una chica,
compaiera de los talleres, Diana, 4 afios mayor que
él, huérfana de padre y madre, con un déficit severo
a quien dej6é embarazada. Toda esta situacién agra-
vada por su rebeldia con la abuela, su permanencia
en la calle son sus debidas consecuencia lo condujo a
abandonar su proceso formativo y «conformé pareja»
con la joven, en casa de la abuela Teresa.

Aquella tarde, cuando visité su casa, después de co-
nocer a Karen, escuché a la abuela que aprovechd el
momento para expresar las angustias por las que pasa,
lo duro que le toca para sacar fuerzas y sobreponerse
a sus dolencias reumdticas, pues estd casi invélida y en
tales condiciones debe dirigir a la joven Diana para
que organice la casa, prepare los alimentos y atienda
a su bisnieta, ademds de solventar casi en su totalidad
los gastos de la manutencién de la pareja.

Reinaldo después de su fugaz permanencia en los
talleres tuvo serios conflictos en las calles, se vio
envuelto en una situacién judicial, a causa de un
intento de robo callejero, fue golpeado brutalmente
por la policia, conducido al juzgado de menores de
la carrera 30 con calle 12, enviado luego a la calle 20
con carrera quinta a un programa de rehabilitacién,
alli recibié capacitacién en los talleres de joyeria,
del que sacé poco provecho. En la actualidad se
desempena como cotero, en la plaza de abastos,
labora desde la una de la mafana a las 2 de la tarde
cargando camiones para ganarse $20.000 diarios y
colaborar asi en los gastos de la casa.

Las relaciones de pareja son dificiles. Diana, a pesar
de sus problemas de lenguaje, comenta que ha sido
victima de malos tratos de parte de su compafiero,
es celoso y la obliga a sostener relaciones sexuales.
Manifiesta no quererlo ya. Agrega que por la tarde
cuando llega de abastos sale al parque y consume
marihuana.

Después de la conversacién con las dos mujeres y cuando estaba,a‘punto de
marcharme; ahi estaba Reinaldo, con su rostro triste, pude leer-en su mirada y
actitud; una mezcla de sorpresay alegria, me saludé,con carifio. Lo noté delgado y
agotado. Venia de su consabida salida vespertina, eranlas 6 de la tarde. Me habld,
del carifio a su hijita, de su trabajo en la plaza,'de sus dificultades maritales; «si
uno tiene una mujer es para hacer el amor», ella siempre me'dice, «me duele la
cabeza», claro, esta charla era interrumpida permanentemente por la abuela, que
decia «a mi me toca comprarle las pastas a Diana», y ésta, replicaba, «a él no le
gusta ponerse el preservativo». Es evidente que, a pesar de la rudeza con que la
vida lo ha tratado, atin conserva su ingenuidad. Finalizamos nuestro encuentro
acordando una visita al colegio para ademds de darle una direccién en donde
probablemente le brinden una eportunidad de capacitacién tanto a él como a
Diana, cumpla el deseo de saludar a las profesoras que recuerda con carifio. Nos
despedimos después de tomar un tinto preparado por su companera.

Como podemos deducir, en esta historia se conjugan, toda una serie de proble-
madticas que, afectan el desarrollo pleno de cualquier nifo, mdxime cuando este
se encuentra en condicién de discapacidad, agravada ésta por la exclusién que
produce la pobreza.

Asi podemos puntualizar unos cuantos aspectos fundamentales. El proceso de

integracién escolar de personas con déficit cognitivo se ve truncado cuando no

hay continuidad entre los procesos académicos y los de exploracién vocacional
., . . . . . 7 .

y formacién laboral. Es decir, la institucién que integra debe ofrecer alli mismo

esas oportunidades con un juicioso estudio de las motivaciones y aptitudes in-

dividuales acordes, obviamente con las necesidades del mercado laboral.

En situaciones como ésta, es necesario redoblar esfuerzos en asuntos como la

prevencién de la drogadiccién, la delincuencia juvenil, la educacién sexual clara,

precisa y real, no para impedir el disfrute, que estas personas como todas tienen

derecho a vivir, sino para evitar que en condiciones imposibles, nazcan nuevos
q

seres que quizd tengan una vida de mayor indignidad humana que la de sus

propios progenitores.

Finalmente es de resaltar que, por lo menos, en la institucién donde el joven
estuvo integrado se adelantaron acciones hacia la formacién y prevencién que
no encontraron mucho eco y apoyo en los dmbitos extraescolares, familia, que
como ya se senald la constituye una abuela analfabeta y cansada de los avatares
de la vida y una sociedad sumida, ain en la insensibilidad social.

'Psicéloga Universidad Nacional de Colom-
bia, Licenciada en Educacién con énfasis en
Humanidades Universidad Francisco de Paula
Santander de Cidcuta, Especialista en Infancia
Cultura y Desarrollo Universidad Distrital
Francisco José de Caldas, Docente Fundacién
Universitaria Los Libertadores, Facultad de
Ciencias de la Educacién y CED Alexander
Fleming.

* El nombre del nifio y los demds que aqui
se registran son cambiados para preservar la
identidad de las personas que intervinieron
en este relato.
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