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Objetivo General: Comprender las practicas de cuidado maternal en adultos con
discapacidad intelectual y autismo a través de las historias de vida de los cuidadores de la
fundacion sin limites para el reconocimiento y apoyo a los ejercicios de cuidado en el
desarrollo de las capacidades de las personas con DI, TEA y familias.

Objetivos Especificos:
- Identificar las practicas del cuidado maternal en adultos con DI y TEA a través de
las historias de vida de los cuidadores en la fundacion sin limites.
- Establecer reflexiones desde trabajo social frente al desarrollo de capacidades y el
cuidado maternal en adultos con DI, TEA y sus familias.
- Elaborar una cartilla que devele las practicas y saberes sobre cuidado maternal en
el desarrollo de capacidades en personas con DI, TEA y sus familias.
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Resumen

En la siguiente investigacion, titulada “Historias de vida sobre las practicas de cuidado maternal
y desarrollo de capacidades en adultos con Autismo y Discapacidad Intelectual de la fundacion
Sin Limites” se cuenta con algunos sustentos teodricos, donde el referente ontologico para
identificar las practicas de los cuidadores es Sara Ruddick, bajo el concepto de cuidado maternal,
adicional a ello se retoma el desarrollo de capacidades desde las dimensiones del desarrollo

humano de los postulados de Amartya Sen, Anderson y Woodrow.

Por otro lado este trabajo investigativo de corte cualitativo se centra en comprender desde
Trabajo Social las practicas de cuidado maternal en adultos con discapacidad intelectual y
autismo por medio de las historias de vida de los cuidadores de la fundacion Sin Limites,
dejando asi como aporte la elaboracion de una cartilla encaminada al reconocimiento y apoyo a
los ejercicios de cuidado en el desarrollo de las capacidades de las personas con DI, TEA y sus

familias.

Las autoras metodoldgicas que guian la presente investigacion de orientacion hermenéutica
son Elssy Bonilla y Penélope Rodriguez en todas las fases de investigacion, asi como la
interpretacion y andlisis, se incluye el método biografico narrativo que propone Antonio Bolivar
con las Historias de Vida, y algunas técnicas de recoleccion de informacion como la Linea de

vida propuesta por Villegas.



Abstract

The following research, entitled “Life stories of mothering and capacities development practices
in adults with Autism and Intellectual Disability of the charity Sin Limites"stands from an
ontological reference with the theoretical support of the concept of mothering by Sara Ruddick,
by the means of identifying the mothering practices in caretakers, and the Capacities
development from the Capability Approach of the postulates of Amartya Sen, Anderson and

Woodrow.

This research focuses on understanding from Social Work the practices of mothering in adults
with intellectual disabilities and autism through the life stories of the carers of the Charity Sin
Limites, thus leaving the contribution of a booklet aimed to the recognition and support of care
exercises in the development of the capacities of people with ID (intellectual disabilities), ASD

(autistic spectrum disorder) and their families.

The methodological authors that guide the present research of hermeneutical orientation are
Elssy Bonilla and Penelope Rodriguez, Antonio Bolivar with the with the narrative biographical
method Historias de Vida , and Villegas wich propose some techniques of information collection

such as the Linea de Vida.

Key Words: mothering, Capacities development, Autism and Intellectual disabilities



Introduccion 13

Capitulo I 15
Definicion de la situacion problema 15
Exploracion de la situacion 15

1.1 Marco institucional 16

1.2. Marco geografico 18

1.3 Marco legal 18

1.4. Antecedentes del problema 23

Disefio 28

2.1 Planteamiento del problema 28

2.2 Problema de investigacion 32

2.2.1 Pregunta de investigacion 32

2.3 Objetivos 32

2.3.1 Objetivo General 32

2.3.2 Objetivos Especificos 32

2.4 Justificacion 33

2.5 Marco tedrico 35

2.6 Marco metodologico 53

2.6.1 Técnicas de recoleccion de Informacion: 62

2.6.1.1 Linea de vida 63

2.6.1.2 Ejercicios Fotograficos, Adaptacion del Foto-voz 66

2.6.2 Configuracion de la muestra 67

2.6.2.1 Caracterizacion de la poblacion 69

Capitulo 11 71
Trabajo de campo 71
3. Recoleccion de la informacion 72

3.1 Instrumento Guia de la entrevista 76

4. Organizacion de la informacion: 78

4.1 Taxonomia: 78

Capitulo 1T 81
Identificacion de patrones culturales 81

5. Andlisis de la informacién, Interpretacion y Conceptualizacion Inductiva 81

6. Conclusiones 103

7. Recomendaciones 106

Anexos: 114



Introduccion

El presente trabajo pretende responder y aportar informacién a las personas con Discapacidad
Intelectual, Autismo y sus familias, en relacion a la siguiente pregunta ;Coémo las practicas de
cuidado maternal en adultos con Autismo y Discapacidad Intelectual de la fundacion Sin
Limites, contribuyen al desarrollo de capacidades de personas con DI y TEA sus familias? La
pregunta de investigacion planteada busca la relacion entre las siguientes dos variables: 1)
Identificar las practicas del cuidado maternal en adultos con DI y TEA a través de historias de
vida de los cuidadores en la fundacion sin limites y, 2) Establecer reflexiones desde trabajo social

frente al desarrollo de capacidades y el cuidado maternal en adultos con DI, TEA y sus familias

Buscando ser de beneficio a cuidadores, familias y sobre todo a personas que tienen estas
condiciones, esta investigacion cualitativa realiza un reconocimiento de las historias de vida de
cuidadores experimentados en el campo del cuidado en la DI (Discapacidad Intelectual) y el
TEA (Trastorno del Espectro Autista) sobre sus vivencias y aprendizajes en el cuidado, de modo
que se puedan extraer orientaciones para la intervenciéon en Trabajo Social con familias y la
comunidad que asi lo requiera, brindando un insumo para el aprovechamiento o adaptacioén de
las familias nuevas a la experiencia del cuidado de personas con DI y TEA; como forma de
acercarse, resolver dificultades, disfrutar y aprender de las potencialidades de las personas con

D.I. y TEA y sus aportes a la sociedad.

Siendo de orientacion hermenéutica la presente investigacion se basa en la metodologia de
Elssy Bonilla y Penélope Rodriguez en todas las etapas de la investigacion, ademas de centrarse
en las entrevistas narrativas propuestas por Bonilla, y a su vez retomando el método biografico

narrativo que propone Antonio Bolivar con las Historias de Vida.



Las historias de vida, cobran una gran importancia en el desarrollo del trabajo puesto que
como método de investigacion cualitativa, refleja el contexto, la percepcion, los significados
otorgados a las practicas, que han configurado las formas de afrontar diversas situaciones y
estilos de vida, de los entrevistados, por lo que se considera como una herramienta para
comprender y reconocer las particularidades en los procesos y las practicas de cuidado maternal
brindado a lo largo de sus vidas, visibilizando asi los conocimientos de estos cuidadores, desde la
subjetividad de sus vivencias, principalmente mediante una reconstruccion retrospectiva de sus
aprendizajes y conocimientos adquiridos.

El presente trabajo se divide en tres capitulos planteados en concordancia con las fases

propuestas por el autor metodologico (Bonilla), los cuales se exponen a continuacion:

El primer capitulo corresponde a la fase de la investigacion Definicion de la Situacion
Problema, donde se enuncian dos momentos, la exploracion de la situacion, la cual esta
compuesta por el Marco Institucional, Geografico, Legal y los Antecedentes del problema de
investigacion, y por el segundo momento, el Diserio de Investigacion, en el cual se establece; el
planteamiento del problema, problema de investigacion, los objetivos, la Justificacion, el Marco
Teorico, Marco metodologico; que enuncia las tecnicas de recoleccion de informacion y la

configuracion de la muestra.

El segundo capitulo recoge la fase del Trabajo de Campo, que contiene, la recoleccion de la
informacion; donde se presenta la operacionalizacion de las variables (ver tabla 3), el
instrumento guia de las entrevistas de caracter semi-estructuradas, y la organizacion de la

informacion donde se presentan las Taxonomias de las categorias de analisis.



El tercer capitulo corresponde a la fase de Identificacion de Patrones culturales, que incluye el
Analisis de la informacion e interpretacion de las Historias de Vida obtenidos en las entrevistas,
asi como las conclusiones a las que se ha llegado tras el anélisis anterior. Después se enuncian las
recomendaciones dirigidas; a Instituciones y profesionales, a cuidadores y familias de personas
con DI y TEA, a la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca y al Trabajo Social como

profesion, y por ultimo, las referencias y bibliografia, para cerrar con los anexos.

Capitulo I

Definicion de la situacion problema

1. Exploracion de la situacion

La presente investigacion estd orientada a la comprension de las diferentes practicas de
cuidado maternal, llevadas a cabo por familiares de personas adultas con Discapacidad
Intelectual (DI) y Trastorno del espectro autista (TEA), siendo estas sus principales cuidadores.
Como referente se tomaran las historias de vida para el analisis de las practicas de cuidado en el

desarrollo de capacidades de personas con DI, TEA y sus familias.

En este orden de ideas, abordaremos desde Trabajo Social una vision centrada en nuevas
propuestas para ayudar a las personas con DI, TEA y sus familias, buscando caminos que
conlleven a la promocidon de la inclusion social y el desarrollo de sus capacidades, por medio del
uso de los recursos existentes en la sociedad y en las personas, visibilizando sus saberes, a través

de sus Historias de vida, las cuales serviran como insumo para otros cuidadores.

En correspondencia con los principios de los derechos humanos y la justicia social,

retomaremos el modelo social, el cual considera la discapacidad no como atributo personal sino



un hecho social el cual evidencia la incapacidad del medio social para adaptarse a personas con
limitaciones. Adicional a ello se tendra como referente la politica publica de discapacidad, la
cual juega un papel primordial en la orientacion y promocién de principios generales, como lo es
el enfoque de derechos, equidad, solidaridad, coordinacion, integralidad, corresponsabilidad
social, sostenibilidad, transversalidad y concertacion, pero aun asi, no logra cubrir la demanda
general que enfrentan las familias y personas cuidadoras de personas con discapacidad en edad
adulta, puesto que los programas son destinados solo por un tiempo y por un limite de edad, lo
cual conlleva a las familias a verse en la imperiosa necesidad de gestar procesos autdonomos

encaminados al desarrollo de capacidades y la utilizacion del tiempo libre.

Es en este sentido, los y las cuidadoras pertenecientes a la fundacion Sin Limites, han
desarrollado diferentes proyectos culturales y musicales en pro del desarrollo de capacidades los
cuales tienen como objetivo desarrollar cierta autonomia en sus procesos cotidianos y la

consolidaciéon de un proyecto de vida tanto para ellos como para sus cuidadores.

1.1 Marco institucional

La fundacion Sin Limites, es en un proyecto emprendedor creado en el afio 2015 en la
localidad de Teusaquillo por familias de jovenes y adultos con discapacidad cognitiva y autismo,
con el objetivo de brindar un espacio para que a través del arte los jovenes y adultos con
discapacidad cognitiva y autismo puedan desarrollar sus capacidades y talentos artisticos, desde

la perspectiva de una vida digna y sin barreras.

Desde ano 2016 la fundacion adelantd procesos de orden grupal con participantes
provenientes de las diferentes localidades de la ciudad de Bogota, para descubrir y desarrollar

sus habilidades y aptitudes en formacién musical y educacion especial desde un enfoque artistico



y cultural con actividades fisicas, recreativas y deportivas. La fundacion ha contado con el apoyo
del SENA, la Universidad Pedagdgica Nacional con la licenciatura en educacion especial y con

el IDRD.

El grupo musical Sin Limites, es un proyecto artistico dentro de la fundacion. El grupo
musical es un ejemplo de vida integrado por artistas talentosos con discapacidad intelectual y
autismo, que estdn en capacidad de presentarse ante a un publico deleitando con un amplio
repertorio de canciones que generan alegria e impactan a las personas que los escuchan. Las
presentaciones del grupo vienen cargadas de alegria y sabor, invita a disfrutar momentos de goce
con la interpretacion en vivo de géneros musicales bailables tropicales; cumbia, porro, merengue
y salsa. El grupo Musical Sin Limites, ha sido ganador de uno de los 4 premios que concedio la
Secretaria de Cultura, Recreacion y deporte “Fortalecimiento de los Derechos Culturales de las

Personas con Discapacidad”.

La fundacion Sin Limites tiene como finalidad; promover el talento artistico y la
inclusion social, de jovenes y adultos con TEA y DI, que aporte a su calidad de vida y las
posibilidades de desarrollo integral desde un enfoque cultural, de orden grupal, la presente
investigacion, contribuye a estos objetivos institucionales resaltando la importancia que tienen
los cuidadores como sujetos sociales y garantes de derechos, capaces de transformar las
realidades sociales en las cuales se encuentran inmersos sus hijos e hijas, por medio de un
insumo que pretende aportar en la busqueda de caminos que conlleven a la promocion de la
inclusion social de estas personas y familias a través de las Historias de vida sobre las practicas

de cuidado Maternal.



1.2. Marco geografico

La localidad de Teusaquillo se ubica en el centro de Bogotd y limita, al
occidente, con la carrera 68, que la separa de las localidades de Fontibén y Engativa; al sur, con
la calle diagonal 22A, que la separa de la localidad de Puente Aranda; al norte, con la calle 63
que la separa de la localidad de
Barrios Unidos y al oriente con la
avenida Caracas que la separa de la
localidad de Santa Fe y Chapinero.

Como se observa en la siguiente

imagen.

Figura 1. Ilustracion Mapa de ubicacion Localidad de Teusaquillo. Tomado de “POT,
Etapa de formulacion. Presentacion UPZ 101 - Teusaquillo”.
http://www.sdp.gov.co/sites/default/files/101 teusaquillo.pdf (2019)

Teusaquillo tiene una extension total de 1.419 hectareas (ha), de las cuales 150 se clasifican

como areas protegidas. Teusaquillo no tiene suelo rural. (Vargas, 2014)

1.3 Marco legal

A continuacion se presenta el marco legal, el cual da cuenta de la normatividad
internacional, nacional y local a través de la cual se sustenta el alcance y naturaleza del ejercicio

investigativo.



Tabla 1

Normatividad que sustenta la practica de los cuidadores de personas con discapacidad

los derechos
humanos

Caracter Norma Contenido
Normatividad Declaracion Articulo 7. Todos son iguales ante la ley y tienen, sin distincion, derecho
internacional universal de | a igual proteccion de la ley. Todos tienen derecho a igual proteccion

contra toda discriminacion que infrinja esta Declaracion y contra toda
provocacion a tal discriminacion. Estos derechos deben ser respetados y
defendidos a cabalidad para la proteccion y desarrollo de las personas
vulnerables, entre ellas, las personas con discapacidad intelectual, las
cuales se enfrentan a diferentes obstadculos, discriminaciones y
provocaciones extendiéndose a un dambito familiar y social de un mundo
normatizado.

Articulo 8.Toda persona tiene derecho a un recurso efectivo, ante los
tribunales nacionales competentes, que la ampare contra actos que
violen sus derechos fundamentales reconocidos por la constitucion o por
la ley. Los recursos afectivos de una persona en condicion de
discapacidad intelectual, proviene principalmente de los cuidadores, a los
cuales se les deben brindar las garantias y seguridad para llevar a cabo
una labor de cuidado y acompafiamiento integral.

Articulo 22 Toda persona, como miembro de la sociedad, tiene derecho a
la seguridad social, y a obtener, mediante el esfuerzo nacional y la
cooperacion internacional, habida cuenta de la organizacion y los
recursos de cada Estado, la satisfaccion de los derechos economicos,
sociales y culturales, indispensables a su dignidad y al libre desarrollo
de su personalidad. Los gobiernos deben velar por e el bienestar y la
seguridad social de todas las personas, en especial, personas en condicion
de discapacidad. Propiciando, generando ¢ impulsando recursos
necesarios para su desarrollo personal y satisfaccion de necesidades, en
lo personal y en concordancia con sus cuidadores.

Convencion
sobre los
derechos de
las  personas
con
discapacidad
ONU

Reconociendo la necesidad de promover y proteger los derechos
humanos de todas las personas con discapacidad, incluidas aquellas que
necesitan un apoyo mds intenso y observando con preocupacion, que
pese a estos diversos instrumentos y actividades, las personas con
discapacidad y sus familias siguen presentando barreras para participar
en igualdad de condiciones en lo social, viendose vulnerados diferentes
derechos en sus ambitos relacionales.(Naciones Unidas 2007).

Carta Andina
para la
Promocion y
Proteccion de
los Derechos
Humanos:

ARTICULO 100 . Los Paises Miembros de la Comunidad Andina se
comprometen a establecer programas de formacion, capacitacion y
apoyo para los cuidadores y/o cuidadoras remunerados y no
remunerados de las personas con discapacidad, con el fin de brindarles
las herramientas y recursos necesarios para el cuidado, asistencia y




Marco
Normativo
para el
ejercicio de los
derechos de
las  personas
con
Discapacidad.

proteccion de esta poblacion, en condiciones de equidad. (Parlamento
Andino,2016.p.116)

ARTICULO 101 . Los Estados de la Comunidad Andina propenderd
incluir en su normativa interna y legislacion vigente, una contribucion
economica mensual a los cuidadores y/o cuidadoras no remunerados de
las personas con discapacidad.(Parlamento Andino,2016.p.116)

ARTICULO 103 . Los Estados Miembros de la Comunidad Andina segiin
la normativa interna y legislacion vigente de cada pais, facilitaran el
acceso de los cuidadores y/o cuidadoras no remunerados de las personas
con discapacidad a programas de créditos y/o
microcréditos.(Parlamento Andino,2016.p.116)

ARTICULO 104 . Las personas que cumplan funciones de cuidadores y/o
cuidadoras no remuneradas de la poblacion con discapacidad, tendran
el derecho de ser afiliadas de forma total o parcial a los sistemas de
proteccion social en salud, pension o jubilacion, protegiéndolas contra
las contingencias presentadas en la vejez o que causen la muerte o una
discapacidad en cualquiera de sus grados, ya sea temporal o
permanente. (Parlamento Andino,2016.p.117)

Normatividad
Nacional

Constitucion
Politica
De Colombia

Art 13 de 1991 El Estado promoverd las condiciones para que la
igualdad sea real y efectiva y adoptarda medidas en favor de grupos
discriminados o marginados. El Estado protegerd especialmente a
aquellas personas que por su condicion econdmica, fisica o mental, se
encuentren en circunstancia de debilidad manifiesta y sancionard los
abusos o maltratos que contra ellas se cometan.

Art 68 de 1991 ...La erradicacion del analfabetismo y la educacion de
personas con limitaciones fisicas o mentales, o con capacidades
excepcionales, son obligaciones especiales del Estado.

Normas

Sobre
Cuidado,
Inclusion
Social y
Discapacidad

Ley 1413 de 2010, noviembre 11, Economia del cuidado, definida en el
articulo 2, como el trabajo no remunerado que se realiza en el hogar,
relacionado con mantenimiento de la vivienda, los cuidados a otras
personas del hogar o la comunidad y el mantenimiento de la fuerza de
trabajo remunerado. Este trabajo de hogar no remunerado, incluye los
servicios domésticos, personales y de cuidados generados y consumidos
dentro del propio hogar, por los que no se percibe retribucion economica
directa. Esta categoria de trabajo es de fundamental importancia
economica en una sociedad.(minsalud, 2019)

Ley 1306 de 2009 Por la cual se dictan normas para la proteccion de
personas con discapacidad mental y se establece el régimen de la
representacion de las personas con discapacidad mental absoluta. Art.
13.

Decreto 19 de 2012 Obligacion de las entidades del Estado de generar
mecanismos de atencion preferencial a personas con discapacidad. Art.



https://www.minsalud.gov.co/proteccionsocial/promocion-social/Paginas/Economia-del-cuidado.aspx

13 No discriminacion a las PcD en Ar. 26.

Conpes 161 de 2013 : Incluye lo ordenado para el sector salud en la Ley
1257 de 2008, en particular en lo relacionado con la reglamentacion
para la implementacion de las medidas de atencion (Art 19) se incluyo
como beneficiarias a las mujeres con discapacidad victimas de violencia,
su cuidador o cuidadora, asi como a sus hijos e hijas mayores de edad
con discapacidad.

Ley Estatutaria 1618 de 2013 Por la cual se establecen las disposiciones
para garantizar el pleno ejercicio de los Derechos de las Personas con
discapacidad.

Normas
Sobre
Educacion

Ley 115 de 1994:Prevé la educacion para personas con limitaciones y
con capacidades excepcionales planteando que la educacion de estos
grupos es un servicio publico de obligacion para el Estado.

Decreto 2082 de 1996: Se establecen parametros y criterios para la
prestacion del servicio educativo a la poblacion con necesidades
educativas especiales.

Resolucion 2565 de 2003 Determina: criterios basicos para la atencion
de personas con discapacidad y
necesidades educativas especiales.

Ley 1804 de 2016 Por la cual se establece la politica de Estado para el
Desarrollo Integral de la Primera Infancia de Cero a Siempre y
ARTICULO 7. Derechos de los nifios y niias con discapacidad.

Normas Sobre
Cultura

Ley 397 de 1997 "Normas sobre el patrimonio cultural, fomentos y
estimulos de la cultura, se crea el MinCul.". N.13 del Art 1° la politica
cultural tendrd en cuenta y concedera "especial tratamiento a las
personas limitadas fisica, sensorial y psiquicamente"Art50v60, fija un
representante de las agremiaciones culturales de discapacitados.

Decreto 627 de 2007 Por el cual se reforma el Sistema Distrital de
Cultura y se establece el Sistema Distrital de Arte, Cultura y
Patrimonio”, articulo 8, numeral 8.3, se crea el Subsistema de Culturas
de Grupos y Comunidades étnicas y campesinas, mujeres, poblaciones y
sectores rurales y sociales- Garantiza una equitativa interaccion y

una voluntad de convivir mediante politicas que favorezcan la inclusion,
la participacion, la equidad de género y étnica, la garantia y
restablecimiento de los derechos culturales de varias poblaciones,
personas en condicion de discapacidad, y otros sujetos historicamente
invisibilizados, marginados y discriminados. A través del 8.3.1.7. Se crea
el Consejo Distrital de Cultura de Personas en Condicion de
Discapacidad.

Ley 1237 de 2008 —Por la cual se promueve, fomenta y difunde las
habilidades, talentos y manifestaciones artisticas y culturales de la
poblacion con algun tipo de Limitacion Fisica, Psiquica o Sensorial.

Ley 1316 2009 Se reconoce un espacio en los espectaculos para




personas con discapacidad.

Normas sobre
Cuidadores

Resolucion 5928 de 2016: Por la cual se establecen los requisitos para el
reconocimiento y pago del servicio de cuidador ordenado por fallo de
tutela a las entidades recobrantes, como un servicio excepcional
financiado con cargo a los recursos del Sistema General de Seguridad
Social en Salud.

Resolucion 5229 de 2016 : Por la cual se modifica la Resolucion 4244
de 2015 modificada por la Resolucion 5569 de 2015 y se establecen los
requisitos esenciales para la presentacion de recobros por concepto de
servicios de cuidador, prestados en cumplimiento de fallos de tutela que
ordenan atencion integral.

Resolucion 5298 de 2016 : Por la cual se establecen los requisitos para
el reconocimiento y pago del servicio de cuidador ordenado por fallo de
tutela a las entidades recobrantes, como un servicio excepcional
financiado con cargo a los recursos del Sistema General de Seguridad
Social en Salud.

Normatividad
Local

2011 Directiva
19 Alcalde
mayor.

La Politica Publica de Discapacidad y su Plan de Accion 2008-2012, se
instituyen entonces como el mandato politico y operativo asumido por el
Distrito para lograr la satisfaccion de las necesidades concretas de la
poblacion con discapacidad, sus familias, cuidadores y cuidadoras y
como tales, deben ser asumidos por todos sus funcionarios. Por lo
anterior se dieron las instrucciones para: 1) El fortalecimiento de la
comunicacion y participacion de la poblacion con discapacidad. 2) La
promocion y fortalecimiento de la generacion de ingresos de la
poblacion con discapacidad. 3) la garantia del cumplimiento del Plan de
Accion de la Politica Publica de Discapacidad para el Distrito Capital

Acuerdo 7 de
2013 Consejo
Distrital  de
Discapacidad.

Se establecen los Lineamientos Técnicos y Operativos para el diseiio e
implementacion efectiva, ejecucion, evaluacion y/o seguimiento de las
acciones  afirmativas  para la visibilizacion, movilizacion y
reconocimiento de las diversas expresiones de la poblacion con
discapacidad del Distrito Capital, facilitando el reconocimiento de su
diversidad cultural recreativa, deportiva, artistica, patrimonial, laboral,
educativa, politica y social; promoviendo su participacion, la de sus
familias y cuidadores.

Acuerdo 624
de 2015
Concejo  de
Bogota DC

Implementa el Protocolo Integral por los derechos a la proteccion y
bienestar de los cuidadores y cuidadoras de personas con discapacidad
en Bogota, D.C. Se entiende como cuidadores las personas que haciendo
uso de sus habilidades, destrezas, tiempo, fuerza de trabajo y talento,
facilitan el acceso de la persona cuidada a las capacidades basicas
humanas (vida, salud fisica, integridad fisica, sentidos, imaginacion,
Jjuegos, entre otras) y promueve su participacion en los diferentes
entornos en los que se desenvuelve, posibilitando la toma de decisiones y
las elecciones segun sus habilidades.




Directiva 10 | Conforme a lo establecido en la Politica Publica Distrital de

de 2015 | Discapacidad, adoptada mediante el Decreto 470 del 2007, que tiene
Alcalde como propositos mejorar la calidad de vida y garantizar la inclusion
Mayor social de las personas con discapacidad, sus familias, cuidadores y

cuidadoras, en el marco de la Dimension Desarrollo de Capacidades y
Oportunidades plantea la generacion de oportunidades para el acceso
de las personas con discapacidad al tejido productivo de la ciudad,
mediante un ejercicio pleno de los derechos contribuyendo a disminuir la
discriminacion a través de la inclusion al mundo del trabajo en
condiciones de dignidad, accesibilidad, generacion de ingresos y
reconocimiento de las capacidades humanas y productivas.

Fuente: elaboracion propia (2019).

1.4. Antecedentes del problema

Los estudios concernientes a familia y el desarrollo de sus practicas de cuidado han
tenido a lo largo del tiempo diversidad de transformaciones en la concepcion y el abordaje
académico, anteriormente el accionar se veia reducido a los procesos de crecimiento y desarrollo
personal y social, actualmente se ha desplegado mas una actuacion en la reflexion, gestion y el
apropiamiento de los procesos que a ella le concierne, brindando asi diferentes opciones de
aprehension de su realidad, y desarrollando consigo diferentes competencias direccionadas al
bienestar de los suyos. Es asi como la familia adquiere una nueva dimensién de autogestor,
centrado en la adquisicion como sujeto politico en la promocion de politicas, planes, programas y
proyectos, gestando y adquiriendo con ello un espacio fundamental para la iniciativa, reflexion y

gestion en la agenda social.

“The Lived Experiences of Mothers of Children with the Autism Spectrum Disorders in
Egypt” en espafiol Las experiencias vividas de madres de nifios con trastornos del espectro
autista en Egipto (2018), es una investigacion realizada por la Dr. Ereny Gobrial, investigadora
en salud mental y bienestar, busca apoyar a las familias de jovenes con trastornos del espectro

autista y las necesidades de educacion especial en Egipto.



El objetivo de este estudio fue conocer las experiencias de las madres que cuidan a nifios
con trastornos del espectro autista (TEA) en relacion con la vida temprana y los recursos,
abordando las consecuencias de criar a un nifio con TEA en Egipto. Gobrial plantea la
problematica de cuidar a una persona con TEA en Egipto, como una labor desalentadora y
abrumadora para las madres, debido a que los servicios para personas con discapacidades en
general, y los servicios disefiados especificamente para nifios con TEA en Egipto son minimos o
incluso estan ausentes. Tanto los nifios con TEA y sus familias enfrentan la posibilidad de un
deficiente; estado de salud, asistencia social, servicios de salud mental, rehabilitacion, ademas de
falta de educacion especial y acceso a la igualdad de oportunidades (Gobrial et al. 2018; Omar
2014; Gobrial 2012; Jenkins et al. 2010; Okasha 2005). De este modo, la mayoria de las personas
con TEA en Egipto permanecen en casa sin educacion, y se les brinda poca o ninguna educacion
debido a que abandonan las escuelas convencionales o los padres no pueden pagar las escuelas

privadas puesto que son escasas y caras.

Para la realizacion de este estudio Gobrial adopté un enfoque cualitativo, aplicando la
teoria fundamentada, la cual proporciond Informacidon sobre las experiencias vividas de las
madres de nifios/as con TEA. Los datos se analizaron utilizando el Analisis de contenido
tematico (Braun y Clarke 2006). Los resultados y conclusiones, de esta investigacion sugieren
que la falta de conciencia, la inadecuada oferta de educacion y asistencia sanitaria, asi también
como el estigma social, son aspectos que constituyen los principales problemas para las madres
de nifios con TEA en Egipto. Este estudio en especial contribuye a la literatura global de TEA
explorando sobre las experiencias de madres de personas con TEA en Egipto, ya que considera

que el revelar las experiencias de las madres conduciria a mejores servicios, y asi mismo insta al



gobierno egipcio a brindar el apoyo que las personas con TEA y las familias necesitan y piden
desesperadamente como; el desarrollo de accesos gratuitos a servicios, diagnosticos tempranos,
el asesoramiento a los padres, la educacion de niflos y niflas en edad escolar, vivienda

comunitaria para adultos, y actividades sociales y de ocio.

Por otro lado, en el contexto nacional en el afo 2013 se lleva a cabo una investigacion
cualitativa de cardcter interpretativo y enfoque etnografico; Crianza y discapacidad: una vision
desde las vivencias y relatos de las familias en varios lugares de Colombia, fue desarrollado en
diferentes partes del pais (Antioquia, Bolivar, Cundinamarca y Santander). Su objetivo principal
fue identificar, comprender y conceptualizar las dinamicas de crianza establecidas en los
contextos familiares de las personas con discapacidad, con el fin de plantear elementos tedricos

que permitieran el acercamiento y comprension a estas dindmicas.

Esta investigacion en cabeza del Centro de Investigaciones de la Universidad Pedagogica,
permite una lectura de la realidad desde la vision, experiencias y relatos de los diferentes actores
de dicha realidad, identificando las diferentes dinamicas generadas alrededor del proceso de

crianza de personas con discapacidad, con el objetivo, como se menciona;

No solo para visibilizar, sino para interpretar y teorizar, con el fin de darlas a conocer en
primer lugar a las familias, quienes pueden leer de viva voz la vivencia del otro, rescatando
y dando valor a los saberes y ensefianzas que la experiencia ha permitido construir en sus
hogares, y en segundo lugar a los estudiosos y profesionales que intervienen en este campo,
generando un material de apoyo para futuras investigaciones, programas y planes de accion
(Le6n, Manjarrez, Martinez y Gaitan, 2013, p.14).

Esta investigacion contribuye un aporte al proceso metodoldgico que se llevara a cabo en
la presente investigacion ,donde a través de las historias de vida como técnica de recoleccion de

informacion, tiene como prioridad hacer oir la voz de las familias y de las personas con



discapacidad como actores protagonicos, desde las dindmicas que se generan en el proceso de
crianza, las cuales impregnan de significado el actuar cotidiano. Si bien, esta investigacion lleva
a cabo la técnica de triangulacion a partir de cuatro fuentes: padres, hermanos, personas con
discapacidad, familia extensa, para efectos de la presente investigacion, se realiza la
triangulacion entre las narrativas de las historias de vida de los cuidadores y la teoria de las

practicas de cuidado maternal.

Ademas en esta investigacion se hace fundamental reconocer las diferentes dindmicas
generadas al interior de cada una de las familias, respetando estas como validas segin los
contextos en que se desarrollan las mismas; también es importante sefialar el papel protagdnico
que tienen los diferentes miembros (hermanos, abuelos, tios) en la crianza de la persona con
discapacidad. En este sentido, para fines de la presente investigacion se toman en cuenta a los
familiares como parte de la red de cuidado de la persona con discapacidad. Por otro lado se tiene
presente las problematicas familiares y su incidencia en las dindmicas sociales, pero se enfatiza

en el enfoque de las capacidades, el cual surge en el marco del desarrollo humano.

La investigacion llevada a cabo por el departamento de Trabajo Social y Servicios
Sociales de la Universidad de Granada, indica los escasos estudios que se encuentran sobre las
madres cuidadoras de hijos-as con discapacidad intelectual y necesidades de apoyo generalizado,
trabajado desde la perspectiva de la promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia. Esta investigacion se lleva a cabo a través de la historia de
vida de una madre cuidadora donde se refleja su capacidad de adaptacion y afrontamiento,
aprendizaje desde la experiencia, busqueda de apoyos y descubrimiento de nuevos valores,

tomando su experiencia desde la resiliencia. Ademads, su compromiso con el colectivo, que las



lleva a participar activamente en el movimiento asociativo y en la defensa de la calidad de vida
de las personas con discapacidad intelectual con necesidades de apoyo generalizado y las
familias. Para los profesionales sociales y sanitarios, aporta aprendizaje y mejora en las

intervenciones con la persona cuidada y la cuidadora.

Género y discapacidad, mas alla del sentido de la maternidad diferente, es una Tesis
presentada por Maria Soledad Torres (2004), de la especializacion de estudios de Género de
FLACSO (sede Ecuador), la cual se centra en las dificultades y conflictos, particularmente de las
madres que se encargan del cuidado y rehabilitacién de las personas especiales, analizando las
diferentes interacciones que establecen estas madres con distintos actores, y las percepciones en
el campo de la discapacidad con: médicos, terapeutas, el estado, otros miembros de la familia, y

organizaciones de la sociedad civil.

Interacciones que constituyen para las madres situaciones y experiencias pocas veces
reconocidas e implican limitaciones para la insercion de las madres de nifios/as con
limitaciones en el mundo publico. Ademas estas interacciones han significado para muchas
madres, impactos emocionales, desvalorizacion y procesos de exclusion (Torres, 2004,

p.14).

Este trabajo de tesis contribuye al proceso de investigacion en cuanto apuesta y enfoque
metodoldgico, puesto que basa la elaboracién del conocimiento a partir de la experiencia de las
mujeres, por medio de las historias de vida y los testimonios de las madres, teniendo en cuenta la
cotidianidad como “una apertura tematica que conlleva una renovacion metodolédgica sustentada
en herramientas cualitativas que buscan recuperar la experiencia y la voz de las mujeres” como
lo afirma Magdalena Le6n T. (Moscoso 1995, p. 315), apostando a hacer una contraposicion a la
forma tradicional de construccion del conocimiento cientifico androcéntrico, como menciona

Torres (2004), visibilizar la cotidianidad de las mujeres, narrada en los testimonios, es asumir



una posicion politica, que permite mostrar las relaciones sociales, su complejidad, antagonismos

y continuidades. Retomando a Marjorie L. De Vault,

Es necesario entonces, no solo contar lo que hacen las mujeres, sino visibilizar por qué lo
hacen, ya que son sujetos activos, inmersos en relaciones de poder, que promueven
estrategias, que encarnan efectos y que buscan decisiones y acciones politicas a favor del
cambio (1996).

Este trabajo de investigacion examina el mundo de la discapacidad desde una perspectiva
de género, visibilizando las tensiones presentes en la ciudad de Quito entorno a la discapacidad.
Ademas de presentar la relacion entre discapacidad y género desde otro punto de vista puesto
que esta ha sido trabajada fundamentalmente desde el punto de vista de las mujeres con

limitaciones fisicas y/o mentales, pero no se ha desarrollado una linea de andlisis en torno a las

madres diferentes (con hijos en condicion de discapacidad).

2. Diseifo

2.1 Planteamiento del problema

Al asumir el cuidado de un hijo/a con discapacidad intelectual (D.I.) o con autismo
(TEA), la madre es generalmente la persona que asume este trabajo, poniendo a disposicion las
capacidades personales, sociales, intelectuales, entre otras, las cuales deberd asumir, desarrollar y

afianzar para el cuidado particular que demanda su hijo o hija, puesto que;

Tradicionalmente, la identidad de las mujeres se ha construido fuertemente en torno a la
maternidad, asignado roles, funciones y conductas maternas como condiciéon esencial. Las
cualidades tipicamente maternales como la abnegacion, el sacrificio, la entrega, la paciencia son
funcionales a la discapacidad de un hijo/a, en tanto sirven como estrategias para enfrentarla
(Torres, 2004).



Es asi, como histéricamente las madres se han dedicado a las labores del cuidado,
enfrentdindose a una serie de barreras fisicas, emocionales, sociales, culturales, entre otras que
dificultan el cuidado que brindan a los hijos, las madres como cuidadoras buscan diferentes
formas de responder a las necesidades que presenta el cuidar de sus hijos, creando estrategias de

agenciamiento para superar barreras y dificultades, en sus practicas de cuidado.

Para las personas con DI, TEA y las familias existen diversas dificultades, presentes en la
sociedad como la discriminacion y las desventajas en el acceso de oportunidades en igualdad de
condiciones, estas desventajas han sido creadas por las diferentes formas en que se ha
concibiendo la discapacidad, como por ejemplo lo conceptualiza; Soledad Arnau (2008), quien
explica como desde tiempos antiguos hasta la actualidad se ha asumido a las personas con
discapacidad; en un primer momento desde el modelo de prescindencia; el cual considera
inconveniente el desarrollo de una nifio/nifia con discapacidad (en la antigua Grecia se practicaba
el infanticidio), ademas de ser el resultado del pecado de sus padres, en este modelo se le da
explicaciones religiosas a la condicidon de una persona con discapacidad, por otro lado el modelo
médico-rehabilitador; que alude la discapacidad en términos de enfermedad, considerando que
las personas con discapacidad pueden aportar a la sociedad en la medida en que sean

rehabilitadas o normalizadas.

De este modo lo religioso, cultural y lo médico-cientifico ha estigmatizado, minimizado y
marginado a las personas con alguna discapacidad, buscando una normalizacion y adecuacion de
la persona en un modelo homogeneizador, lo cual es un obstidculo inminente para las personas
con discapacidad, puesto que no considera su posibilidad de agenciamiento o desarrollo de

capacidades diferentes, afectando asi a la persona con discapacidad como a su familia y en



especial el ejercicio de cuidado que pueden ejercer las madres cuidadoras y sus familias. por esta
razon se hace imprescindible resaltar el modelo social, el cual nace como figura antagonica a los

dos modelos anteriores,como lo afirma Soledad Arnau (2008),

No son las limitaciones individuales de las personas con discapacidad la causa del problema, sino,
las limitaciones de la sociedad para prestar los servicios apropiados y para garantizar que las
necesidades de las personas sean tenidas en cuenta dentro de la organizacion social. Esto no
supone negar el aspecto individual de la discapacidad, si no enmarcarlo dentro del contexto social

(p.68).

En este sentido, el enfoque social en la discapacidad ha permitido percibir a las personas
con discapacidad de una forma diferente, considerando que pueden contribuir a la sociedad de la
misma forma que las demas personas. Teniendo como premisa fundamental que toda vida es
igualmente digna, Palacios y Romafiach (como se cit6 en Arnau, 2008 p.70), “plantean que todas
las personas tiene un mismo valor moral, independientemente de sus capacidades o
discapacidades y por tanto tienen que tener garantizados los mismos derechos humanos”. En el
modelo social las personas con discapacidad pueden desarrollar sus potenciales y capacidades
siempre y cuando la sociedad ofrezca las medidas necesarias para posibilitar la igualdad de

condiciones.

La reivindicacion de las personas con discapacidad en el modelo social va encaminado
con el enfoque de derechos, el cual reconoce a la persona con discapacidad en razén de su
dignidad humana. Segin la Organizacion Mundial de la Salud (como se cité en Rios, 2015,
p.56), el concepto de discapacidad, se concreta en la Convencién de Derechos Humanos de las
Personas con Discapacidad como una respuesta tedrica y normativa, en la que confluyen los

modelos médico y social. En esta Convencion la discapacidad, aclara Ramirez (como se cito en



Rios, 2015, p.65) se concibe como un problema dentro de la sociedad y no como una
caracteristica de la persona, por lo tanto no es una situacion que tiene efectos estrictamente

particulares, sino que es una cuestion que concierne a los derechos humanos.

Adicional a ello, el enfoque de derechos considera a la familia como garante
interrelacional y de derechos, el cual implica asumir la responsabilidad de generar condiciones
de respeto, defensa y ejercicio de derechos humanos , por parte de toda persona, la familia y la
comunidad (Mosquera, 2008, pp.113-114), es por ello que para posibilitar la garantia de derechos
de personas con DI y TEA se hace necesario la participacion y corresponsabilidad no solo del
Estado y la sociedad como promotor de derechos, pero sobre todo de la familia y en especial los
cuidadores. En esta medida se considera relevante visibilizar las practicas de cuidado maternal en
la discapacidad, siendo este un tema importante para el Trabajo Social familiar, puesto que el
cuidado maternal resulta ser una practica esencial para la inclusion y garantia de derechos de

personas con discapacidad.

El trabajo de la maternidad busca suplir necesidades particulares que demandan los
hijos/as, posibilitando la construccion de vinculos y desarrollo una de comunicacion especial
entre un hijo/a y la madre. asi mismo en algunas familias de personas con DI y TEA, se
sobrepasan barreras y carencias, que pueden presentarse en el cuidado por medio de estrategias
del cuidado maternal para fortalecer las destrezas y habilidades sociales de sus hijos/as. Por lo
anterior se considera oportuno indagar sobre las diferentes vivencias de las madres cuidadoras de
personas con D.I. y TEA, con el fin de comprender desde la mirada del que hacer profesional del
Trabajo Social las diferentes formas de organizacion, participacion y autogestion de recursos, de

personas que se dedican al cuidado de los hijos, generando aportes teoricos significativos al



trabajo social y a la generacion de nuevas concepciones de procesos de inclusion social para las

personas con DI, TEA y sus familias.

2.2 Problema de investigacion

2.2.1 Pregunta de investigacion

(Como las practicas de cuidado maternal en adultos con Autismo y Discapacidad
Intelectual de la fundacion Sin Limites, contribuyen al desarrollo de capacidades de personas con

DIy TEA sus familias?

2.3 Objetivos

2.3.1 Objetivo General

Comprender las practicas de cuidado maternal en adultos con discapacidad intelectual y
autismo a través de las historias de vida de los cuidadores de la fundacion sin limites para el
reconocimiento y apoyo a los ejercicios de cuidado en el desarrollo de las capacidades de las

personas con DI, TEA y familias.

2.3.2 Objetivos Especificos

- Identificar las practicas del cuidado maternal en adultos con DI y TEA a través de las
historias de vida de los cuidadores en la fundacion sin limites.
- Establecer reflexiones desde trabajo social frente al desarrollo de capacidades y el

cuidado maternal en adultos con DI, TEA y sus familias.



- Elaborar una cartilla que devele las practicas y saberes sobre cuidado maternal en el

desarrollo de capacidades en personas con DI, TEA y sus familias.
2.4 Justificacion

Al asumir el cuidado de una persona diagnosticada con DI y/o TEA, los cuidadores
ponen a disposicion las capacidades personales, fisicas, mentales, sociales, cognitivas, culturales,
politicas y de gestion, las cuales buscan brindar las garantias minimas para el desarrollo integral,
estimulacion y reconocimiento de logros. Adicional a ello, en el proceso de cuidado, algunos
cuidadores logran gestar nuevos procesos encaminados al desarrollo de capacidades e inclusion

social de las personas a su cargo, siendo estos los principales garantes y gestores de sus derechos.

Los cuidadores desde la noticia. enfrentan nuevos retos para toda la vida, los cuales no se
tiene la suficiente informacion, preparacion y/o conocimientos necesarios para sobrellevar los
retos y desafios emergentes de la discapacidad, generando asi incertidumbre y frustracion por la
falta de herramientas y respuestas a sus necesidades. El llegar a un diagnostico verdadero, un
tratamiento adecuado y adaptarse a la convivencia y socializacion de personas con DI y TEA,
representa un reto no solo para los cuidadores y familiares de estas personas, sino también para
los profesionales que alli convergen, debido al desconocimiento por parte de algunos sobre el
manejo de la condicion, puesto que en ocasiones no se cuenta con el tiempo y las herramientas

necesarias para hacer frente a la particularidad de las personas con TEA y DI.

En esta medida se hace necesario que los cuidadores y en especial las madres como
principales cuidadoras y conocedoras de las necesidades de sus hijos, se empoderen y
reivindiquen sus saberes y conocimientos adquiridos, es decir, que estos saberes sean

posicionados y trascendentales a la hora de mejorar la intervencion profesional y la atencion



brindada a sus hijos/as. Es asi como Anabel Cornago, Licenciada en Ciencias de la Informacion
por la Universidad de Navarra, desde el diagndstico de su hijo de Autismo, se ha implicado de
forma absoluta en la estimulacion diaria de su pequefio, desarrollando programas de intervencion

paso a paso y materiales, los cuales menciona en una entrevista que:

Para llegar a comprender mas el Autismo todos somos necesarios, los profesionales, los
padres y también y especialmente, los adultos con TEA que puedan y se presten a
ensefiarnos su forma de sentir y de ver la vida, pues son sus testimonios los que mejor nos
pueden enseriar a todos. (Cornago, 2019)

A través de esta investigacion, se pretende develar y a su vez participar en la difusion de
las practicas de cuidado maternal de los cuidadores que han acompafiado a las personas
diagnosticadas con DI y TEA en su proceso de crecimiento a la adultez, por medio de un
material (cartilla) que contenga sus historias de vida, donde pone en manifiesto sus practicas de
cuidado para dar a conocer estos saberes que puedan ser compartidos con otros, un conocimiento
de cuidador a cuidador, que puede ser util a los diferentes profesionales para reevaluar su
quehacer profesional, que podria ir desde el diagnostico, la intervencién con personas con

discapacidad y sus familias y el planteamiento de Politica publica.

Desde la fundacion Sin limites se lideran procesos que tienen como objetivo diseiiar,
organizar, promover, desarrollar y ejecutar programas de inclusion social y cultural a través del
uso del tiempo libre, por medio del desarrollo de habilidades musicales para personas adultas con
DI y TEA, con el proposito de brindarles mejor calidad de vida y posibilidades de un desarrollo
integral. En este sentido, la presente investigacion también pretende visibilizar los conocimientos
empiricos adquiridos a través de la practica de cuidado, resaltando con ello la importancia que

tienen los cuidadores como sujetos sociales y garantes de derechos, capaces de transformar



realidades, por medio de un insumo que pretende aportar en la busqueda de caminos que
conlleven a la promocién de la inclusion social de estas personas y familias a través de las

Historias de vida sobre las practicas de cuidado Maternal.

Es asi, como desde la mirada de trabajo social, se reconoce el trabajo que han logrado
estos cuidadores de la Fundacion Sin Limites, trascendiendo las barreras estatales y los
diagnosticos incapacitantes, desde una postura ético-politica, reivindicatoria y emancipada. Las
practicas de estos cuidadores han permitido la deconstruccion de mitos socioculturales e influido
en la inclusion de las personas con DI y TEA y las familias en la sociedad, y a su vez aporta a la
reconstruccion, cambio de perspectiva y potenciacion de los procesos de intervencion en Trabajo
Social y las diferentes disciplinas que alli convergen, como la medicina y la psicologia

proporcionando una integracion teorico practica del accionar profesional.

2.5 Marco teorico

La discapacidad desde tiempos antiguos hasta la actualidad ha presentado grandes
contradicciones en la forma como socialmente se perciben, tratan y clasifican a las personas con
discapacidad. Estas contradicciones constituyen una muestra de la tension entre las diferentes
visiones de las que es, y ha sido, objeto la discapacidad, es asi como pueden distinguirse
principalmente tres modelos o concepciones de la discapacidad; el modelo de prescindencia, el
modelo médico-rehabilitador (o asistencial) y el modelo social.

Un primer modelo, denominado de prescindencia, considera que la discapacidad tiene su
origen en causas religiosas, ademas de concebir a las personas con discapacidad como una carga

para la sociedad, sin nada que aportar a la comunidad. Este modelo contiene dos submodelos;



el modelo de marginacion, donde la exclusion,es la respuesta social hacia la discapacidad (ya
sea como consecuencia de subestimar a las personas con discapacidad, considerarlas con
menosprecio o miedo), y el submodelo eugenésico donde el infanticidio era una practica
comun, practica poco comun en la actualidad, aunque gran parte de los nifios y nifias con
discapacidad mueren como consecuencia de omisiones bésicas.

El segundo modelo es el denominado modelo rehabilitador o médico, el cual busca
causas médico-cientificas para dar explicacion a la discapacidad. En un primer lugar, tratdindose
del campo de la medicina, ya no se habla de Dios o del diablo, sino que se alude a la
discapacidad en términos de “enfermedad” o como “ausencia de salud”. En segundo lugar, se
considera que las personas con discapacidad pueden tener algo que aportar a la comunidad, pero
solo en la medida en que sean rehabilitadas o normalizadas, y logren asimilarse a las demas
personas (validas y capaces) en la mayor medida posible. Con lo cual, entran en un “proceso de
normalizacidon” a fin de poder obtener por parte de la sociedad un valor como personas y como
ciudadanas y ciudadanos.

Finalmente el modelo social, el cual nace como rechazo a la concepcion de los dos
modelos anteriores, este modelo presenta dos postulados principales, en primer lugar, se alega
que las causas que originan la discapacidad no son religiosas ni cientificas, sino sociales. Martin
y Ripollés (2008) afirman:

No son las limitaciones individuales de las personas con discapacidad la causa del
problema, sino las limitaciones de la sociedad para prestar los servicios apropiados y para
garantizar que las necesidades de esas personas sean tenidas en cuenta dentro de la
organizacion social. Esto no supone negar el aspecto individual de la discapacidad, sino
enmarcarlo dentro del contexto social (p.66).



En segundo lugar, se considera que las personas con discapacidad pueden contribuir a la
sociedad en la misma medida que el resto de las personas sin discapacidad, partiendo de la
premisa fundamental de que toda vida humana es igualmente digna, sustentando asi desde el
modelo social que las personas con discapacidad se encuentran intimamente relacionadas con la
inclusion y la aceptacion plena de su diferencia. El modelo social se aparta del tratamiento de la
discapacidad en funcioén de criterios médicos, tipica del modelo rehabilitador. Aun asi, no se
trata de ocultar una realidad médica que es innegable en muchos casos de personas con
discapacidad, sino de reducir al &mbito médico lo estrictamente sanitario y no mezclarlo con la
problematica social derivada de la discapacidad (p.69).

Para efectos de esta investigacion, retomaremos el modelo social, el cual resignifica a las
personas en condicion de discapacidad y sus familias, teniendo en cuenta las consecuencias
politicas, sociales, culturales y percepciones que involucra dicho modelo, el cual aboga por la
normalizacion de la sociedad, de manera que ésta llegue a estar pensada y disefiada para atender
las necesidades de todos. En este sentido, se pretende tomar la discapacidad desde el modelo
social para visibilizar como los cuidadores de la Fundacién Sin Limites, han batallado contra
diagndsticos incapacitantes y politicas publicas fracturas e inacabadas que castran las
posibilidades de potenciacion de capacidades de las personas con discapacidad adultas. Martin
y Ripollés (2008) indican; no son los médicos, ni el modelo rehabilitador los que deben dictar
la manera de vivir de una persona con discapacidad, sino ella misma la que de manera

autonoma debe poder elegir libremente la forma en la que desea vivir (p.69).



Es asi como el Trabajo Social desde su quehacer profesional estd encaminado a la
comprension de las relaciones que se entretejen en las dinamicas sociales, las cuales convergen
entre los diferentes actores y sus contextos, en pro de agenciar procesos de cambio social,
empoderamiento y facilitando procesos de promocion, prevencion y educacion en busca de
bienestar en las relaciones humanas y justicia social, es asi como la Federacion Internacional de
Trabajadores Sociales y la Asociacion Internacional de Escuelas de Trabajo Social (IASSW),
afirman:

La profesion de trabajo social promueve el cambio social, la resolucion de problemas en
las relaciones humanas y el fortalecimiento y la liberacion del pueblo para incrementar el
bienestar. Mediante la utilizacion de teorias sobre comportamiento humano y los sistemas
sociales, el trabajo social interviene en los puntos en los que las personas interactuan con su

entorno. Los principios de los Derechos Humanos y la Justicia Social son fundamentales para el
trabajo social.

En este sentido, el Trabajo Social actiia bajo los principios de igualdad, equidad, dignidad
y garantia de derechos, los cuales son pilares indispensable para el abordaje idéneo y

reivindicativo de personas diagnosticadas con DI,TEA y sus familias.

Adicional a ello, la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, adoptada por la Organizacion de Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006,
reflejo en sus propuestas una fuerte influencia del modelo social, entendiendo la discapacidad,
como el resultante de la interaccion de las deficiencias corporales que presentan las personas,
con las barreras actitudinales, fisicas y comunicacionales que se encuentran en el entorno, es asi
como se establece “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales para todas las personas con
discapacidad, enfatizando en el respeto de su dignidad inherente”, estos postulados resaltan que

los derechos son igualmente aplicables a la poblacion ya sea con discapacidad o a la poblacion



sin discapacidad, dando a conocer mecanismos para su implementacion en los Estados, siendo
asi relevante su implementacion para el pleno goce de los derechos por parte de la poblacion

con discapacidad y planteando los escenarios donde se requieren adaptaciones para lograrlo.

En este orden de ideas, las personas con DI y TEA enfrentan barreras culturales y
sociales en su entorno, puesto que aun existe una discriminacion latente la cual es evidente
desde la implementaciéon de la politica publica, hasta la garantia de derechos como la;
educacion, vivienda, empleo, no garantizando las condiciones fisicas, materiales y sociales para
que estas personas puedan desarrollarse de manera integral y digna, lo cual lleva a reflexionar
sobre la corresponsabilidad como individuos y sociedad se puede hacer frente ante esta
problematica. Segun la Politica Nacional de Salud Mental, es responsabilidad de la comunidad,
las familias y las mismas personas en condicion de discapacidad participar en la superacion del
estigma y la discriminacion:

La rehabilitacion integral en salud mental se implementa a través de esfuerzos
combinados de las propias personas con discapacidad, de sus familias y comunidades, y
de los servicios de salud, educativos, sociales y de cardcter laboral correspondientes,
enfocandose en las necesidades de las personas con problemas, trastornos mentales y
epilepsia. Implica de esta manera, la articulacion permanente entre los servicios
sociales y de salud, y de otros sectores, asi como la agencia de las personas y las
comunidades para el abordaje de la discapacidad mental o psicosocial, y la superacion
del estigma y la discriminacion (2018,p.31)

En esta medida se hace necesario que en la sociedad se promuevan dmbitos de igualdad y
participacion de todos, en acciones que eviten la discriminacion y las desventajas que

tradicionalmente soportan las personas con discapacidad y sus familias, es asi como se debe

promover una perspectiva de inclusion y aceptacion de la diferencia, partiendo de la



normalizacion de la sociedad hacia las personas con discapacidad y no tratar de normalizar a las
personas con discapacidad para la sociedad.

El término discapacidad abarca una multiplicidad de situaciones ante las cuales las
personas presentan obstaculos o retos, segin la Organizacion Mundial de la Salud, la
Discapacidad es un;

Término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las
restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a una
estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para
ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para
participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno
complejo que refleja una interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las
caracteristicas de la sociedad en la que vive (OMS, 2019).

Se debe tener presente como las limitaciones que se presentan para realizar ciertas
actividades, son las que caracterizan la discapacidad, puesto que no brindan el apoyo necesario
para reducir las limitaciones que dificultan el funcionamiento e interaccion de las personas. En
este sentido, como la investigacion se centra en la poblacion de la fundacion sin limites, la cual
esta constituida por adultos diagnosticados con Discapacidad Intelectual o Cognitiva y Autismo,
Condiciones clasificadas por el Manual de diagnostico de los trastornos mentales (en su quinta
version) DSMS5, como trastornos del neurodesarrollo, entre ellos se reconocen; la Discapacidad
Intelectual, el Autismo y el trastorno de atencidon con hiperactividad. Los trastornos del neuro
desarrollo son definidos como un grupo de condiciones heterogéneas que se caracterizan por
presentar un retraso o alteracion en la adquisicion de habilidades, en una variedad de dominios
del desarrollo entre los cuales estd incluido; el motor, el social, el lenguaje y la cognicion

(Thampar, Coopery, Ruttler, 2016).



En primer lugar, la Discapacidad cognitiva se considera como el estado del desarrollo
mental detenido o incompleto, lo cual implica que la persona puede tener dificultades para
comprender, aprender y recordar cosas nuevas, y para aplicar ese aprendizaje a situaciones
nuevas. También conocido como discapacidad intelectual, problemas o dificultades de
aprendizaje y, antiguamente, como retraso o minusvalia mental. (Fernandez & Martinez, 2010).

La nocion actual de Discapacidad intelectual se enmarca en la nocion general de
discapacidad, que centra su atencion en la expresion de las limitaciones del funcionamiento
individual dentro de un contexto social y representa una desventaja sustancial para el individuo.
Esta discapacidad tiene su origen en un trastorno del estado de salud que genera deficiencias en
las funciones del cuerpo y en sus estructuras, limitaciones de la actividad y restricciones en la
participacion dentro de un contexto de factores medioambientales y personales. Es asi como la
discapacidad intelectual ya no se considera un absoluto, un rasgo invariable de la persona, sino
mas bien como una limitacion del funcionamiento humano que ejemplifica la interaccion entre
la persona y su entorno, centrandose en el papel que los apoyos individualizados pueden
desempefiar en la mejora del funcionamiento individual y la calidad de vida (Luckasson et al.,
2002; OMS, 2001).

Por otra parte el Autismo no es necesariamente considerado como una discapacidad
puesto que las personas que son diagnosticadas con ¢l, ademas de no llevar asociado ningun
rasgo fisico diferenciador, sus obstaculos solo se manifiestan a nivel de las competencias
cognitivas y del comportamiento. Para la medicina el Autismo es considerado como una

disfuncidn neurolodgica cronica, la cual posee una fuerte base genética.



El TEA como trastorno generalizado del desarrollo cerebral, produce un comportamiento
andémalo, en el cual las personas afectadas se muestran indiferentes, ausentes y con dificultades
para formar lazos emocionales con otras personas (Alonso, 2004). Los trastornos del espectro
autista (TEA) se encuadran dentro de los trastornos del neurodesarrollo y se caracterizan por las
alteraciones relacionadas con la comunicacion y la interaccion social, asi como por presentar
intereses fijos y conductas repetitivas; asi pues, el sindrome del TEA esta relacionado con la
discapacidad intelectual, ya que algunas personas presentan problemas en esta area.

Por consiguiente tanto las familias de las personas con DI como las familias de las
personas con TEA, son reconocidas principalmente como el nlcleo de socializacion,
estimulacion y desarrollo, siendo de este modo la familia o los cuidadores los que en su mayoria
identifican los principales sintomas que caracterizan dicho sindrome o discapacidad. En este
orden de ideas la familia y/o el cuidador juega un papel fundamental en el diagndstico temprano
y oportuno de las personas con DI y TEA, propiciando asi que estas personas puedan acceder a
un tratamiento precoz que mejore significativamente sus sintomas, habilidades sociales,
comunicativas, cognitivas, comportamentales, entre otros, lo cual resulta ser un pilar esencial
para garantizar los derechos de estas personas y sus familias.

En este sentido, tanto las personas con discapacidad cognitiva como las Autistas, son
personas las cuales en su mayoria poseen algiun grado de dependencia a causa de problemas de
salud y/o discapacidad, llevando consigo unas practicas de cuidado especiales que son
desarrolladas por sus cuidadores en el interior de sus hogares, dando respuesta a sus necesidades
a través del involucramiento en el conocimiento, funcionamiento y las diferentes formas de

contrarrestar sus efectos, lo cual requiere un esfuerzo extra por parte de las personas cuidadoras



para dar respuesta a sus necesidades. Estas practicas de cuidado especializado son en muchas
ocasiones invisibilizadas, no remuneradas, y tan s6lo una pequefia parte de ellos son provistos de
alguna ayuda institucional o estatal.

Es asi como La Comision Econdmica para América Latina y el Caribe reconoce esta
labor de cuidados bajo el término de economia del cuidado afirmando que: El trabajo de cuidado
comprende actividades destinadas al bienestar cotidiano de las personas, en diversos planos:
material, econdomico, moral y emocional.

De esta forma, incluye desde la provision de bienes esenciales para la vida, como la
alimentacion, el abrigo, la limpieza, la salud y el acompafiamiento, hasta el apoyo y la
transmision de conocimientos, valores sociales y practicas mediante procesos relacionados
con la crianza. (CEPAL, 2019)

Con ello la comisiéon intenta posicionar, visibilizar y reivindicar las practicas
desarrolladas por los cuidadores como un pilar de la proteccion social en las politicas publicas,
las cuales son gestadas desde la perspectiva de derechos, donde se intenta abarcar tanto la
condicién de los sujetos de cuidado como de las personas cuidadoras, dado que estas son los
principales garantes de derechos de las personas en condicion de discapacidad.

Al brindar garantias econdmicas al reconocimiento de las practicas desarrolladas por los
cuidadores de personas con discapacidad, se contribuye a un bienestar general de la familia,
puesto que se realiza un reconocimiento a su labor, y ayuda a solventar gastos que son
incrementados por los diversos cuidados especiales que estos demandan, forjando asi la
proteccion social que reconoce la relevancia del cuidado y el impacto de este en la sociedad. En
este sentido, La Comision, impulsa la premisa en la cual se indica que:

Las politicas de cuidado deben formularse en estricto apego a un enfoque de derechos y a
los principios de igualdad, universalidad y solidaridad y requieren abordar cuestiones
normativas, econdémicas y sociales vinculadas con la organizacién social del trabajo de



cuidado, que considere aspectos asociados con los servicios, el tiempo y los recursos para
cuidar, en condiciones de igualdad y solidaridad intergeneracional y de género (CEPAL,
2019).

De alli que las politicas deban contar con estandares de pertinencia y calidad, y con un adecuado
financiamiento en pro del desarrollo de capacidades de las personas con discapacidad y sus
familias.

Es relevante resaltar la necesidad de reconocer el desarrollo de las personas con
discapacidad como parte primordial para la garantia efectiva de sus derechos, en esta medida se
toma como referente las nociones de capacidades y libertades, retomando los postulados de
Amartya Sen (citado por PNUD, 2009) los cuales realizan una critica profunda a los modelos de
desarrollo dominantes en la economia y las politicas de desarrollo, planteando asi otra vision
sobre la calidad de vida y el bienestar de las personas y sociedades.

Sen propone una alternativa tedrica concerniente a la valoracion del bienestar, puesto que
distingue las dimensiones del desarrollo humano en el marco del pleno ejercicio de las
potencialidades humanas, en el enfoque original de “Sen (1985, 1993) parte de entender la vida
humana como un conjunto de acciones y estados (doings and beings), y considera que valorar la
calidad de la vida implica valorar sus situaciones” (Dubois, 2015, p.37). Adicional a ello hace
uso de dos categorias analiticas para obtener una nocién de bienestar, determinadas como:
funcionamientos y capacidades, de las cuales prioriza la categoria de capacidad. En efecto,
define Capacidad como la oportunidad de seleccionar, lo cual segin Nussbaum debe entenderse
como ambitos de libertad y accion que pueden traducirse en funcionamientos (Nussbaum, 2012,
p.45), es decir las capacidades son las opciones que una persona posee para elegir realizar

acciones o alcanzar estados de existencia. En este orden de ideas Nussbaum declara que:



Las capacidades se entienden como requisitos minimos bésicos para una existencia digna y
formarian parte de una teoria minima de la justicia social: una sociedad que no las garantice
a toda su ciudadania, en un nivel minimo adecuado, no llega a ser una sociedad plenamente
justa (Guichot, 2015 p.51.)

En esta medida se consideran los postulados de Sen junto con los aportes de Nussbaum,
para establecer la idea principal del enfoque de las capacidades; concibiendo tanto la dignidad
del ser humano como una vida acorde con esa dignidad, para Nussbaum las capacidades son; la
vida misma; la salud fisica; la integridad corporal; los sentidos, la imaginacion, las emociones, la
adscripcion social o afiliacion; el juego, entre otras (Guichot, 2015 p.50.) las cuales componen
esas condiciones minimas para vivir una vida digna, revisando si existe justicia social, si todos y
cada uno de los sujetos gozan de unos minimos de calidad de vida, si no se limitan a sobrevivir,
sino que disfrutan de lo que podriamos llamar una vida decente (Nussbaum, 2012, pp.79-80).

En relacion al reconocimiento y apoyo a los ejercicios de cuidado en el desarrollo de las
capacidades de las personas con DI y TEA, la presente investigacion se fundamenta con base en
la propuesta de Anderson y Woodrow (1989), quienes establecen 3 categorias diferentes de
capacidades (como se cité en Dubois, 2015); en un primer lugar se encuentra la Categoria de
capacidades fisico-materiales, como la capacidad para realizar tareas o funciones logisticas,
ofrecer servicios y técnicas, ademas de la capacidad para adaptarse y renovarse, en cuanto a los
recursos materiales, las condiciones de salud, la alimentacion, la vivienda, la educacion, los
conocimientos técnicos, entre otros.

En un segundo lugar se encuentra la Categoria de capacidades politico-sociales: las
cuales se pueden identificar como la capacidad para comprometerse y dedicarse a acciones de

desarrollo donde se generen competencias para la participacion y organizacion de la comunidad,



mediante el apoyo a procesos de dirigir y liderar, trabajar en equipo, motivar a la gente, delegar
tareas y funciones, capacidades organizativas y de asociatividad de lideres sociales, entre otras
esta categoria da cuenta de las redes sociales, del poder gozar de oportunidades de participacion
politica, de los derechos de propiedad y del trabajo, asi mismo como la habilidad para participar
en acciones colectivas con una autonomia de sus participantes, asi como la capacidad para
adaptarse y renovarse. Por ultimo se encuentra la Categoria de capacidades psico-sociales, donde
se encuentran; el auto-reconocimiento y el reconocimiento de las capacidades de los demas, asi
como el aumento de su autoestima, o competencias para el didlogo interno y la creatividad, como
el coraje, la iniciativa, la imaginacion, el pensamiento critico, y un ambiente de libertad para
manifestar gustos y creencias.

Es asi como a través de las practicas de cuidado llevadas a cabo por los cuidadores de la
fundacion Sin Limites, se evidencia que su trabajo no so6lo estd dirigido a suplir las necesidades
basicas de las personas que tienen a su cargo, asi mismo a potenciar sus habilidades sociales y
comunicativas a través del ocio y la cultura en el uso del tiempo libre. En esta medida estas
actividades resultan ser determinantes para el desarrollo de capacidades en especial de las
personas en condicion de discapacidad, lo cual estd en concordancia con el sentido de calidad de
vida, como menciona la Declaracion Universal de los derechos Humanos “Toda persona tiene
derecho a tomar parte libremente en la vida cultural de la comunidad, a gozar de las artes y a
participar en el progreso cientifico y en los beneficios que de €l resulten”. Ademas de ser
derechos fundamentales inherentes a toda persona; el uso del tiempo libre estd directamente
relacionado con la satisfaccion de las necesidades humanas tanto materiales como inmateriales,

pero también con la justicia social y los derechos humanos.



Por otra parte Lorenzo Garcia en el informe sobre El futuro de las personas con

discapacidad en el mundo realizado en conjunto con la ONCE y su Fundacion, reconocen que;

El ocio y al cultura son fendmenos sociales que aportan calidad de vida a la sociedad. Estas

aportaciones se traducen en beneficios, tanto en el plano individual (enriquecimiento

personal y equilibrio psicoldgico) como en el plano social (la participacion en actividades

culturales, recreativas y de ocio es fundamental para el proceso de socializacioén y para el

fortalecimiento de la cohesion social y de la sensacion de pertenencia a la comunidad)

(2012, p.176).
De este modo se plantea que el tiempo libre mejora el modo de vivir, debido al uso de la
autonomia personal como muestra de libertad para elegir y decidir lo que se desea hacer, con
quien se desea hacer y la cantidad de tiempo que se desea invertir, puesto que las actividades
recreativas y culturales son vias naturales de participacion e integracion social (Lorenzo, 2012).
En el caso de las personas con discapacidad, el participar en actividades recreativas y de uso del
tiempo libre requiere, en ocasiones solucionar posibles obstaculos que dicha discapacidad pueda
plantear, siendo asi importante establecer nuevas formas que permitan a las personas con
discapacidad acceder a estas actividades sin exclusiones, permitiendo con ello trazar un camino
en busca de garantizar su autonomia e integracion.

Es asi como algunas précticas culturales como por ejemplo la musica, las artes plasticas,

las artes escénicas, el deporte entre otros, posibilitan acercar a las personas con discapacidad y
sus cuidadores a desafiar diagnosticos incapacitantes. Por medio de la implementacion de
diferentes estrategias pedagogicas, permite identificar y fortalecer las habilidades sociales, como
la autonomia, las relaciones interpersonales, las habilidades comunicativas tales como; la

comunicacion verbal y no verbal, las habilidades cognitivas como; la memoria, la concentracion,

entre otras, las cuales brindan la posibilidad de ser incluidos en la sociedad.



Ciertamente las diferentes actividades que realizan los cuidadores dentro de sus practicas
de cuidado, como herramientas para el desarrollo de habilidades en las personas con DIy TEA,
permiten dar sentido al concepto de “habilidad”, definiendo a este como “el sistema de acciones
y operaciones dominado por el sujeto que responde a un objetivo” (Canedo, 2010, p. 21). Es
decir, la capacidad que posee un individuo para desenvolverse apropiadamente en cualquier
situacion, y mas aun al referirse a una poblacion con discapacidad, siendo su principal propdsito
no limitar sus acciones, por el contrario, promover las habilidades y capacidades que posee cada
individuo. Aprender y potenciar estas habilidades, permite a la poblacion en situacion de
discapacidad, desarrollar herramientas para relacionarse con los otros, ya sean de caracter social,
familiar, laboral, entre otras, lo cual significa la posibilidad de facilitar su inclusion social.

Es asi como los cuidadores llevan una responsabilidad importante para la garantia de
derechos y libertades, de las personas con DI y TEA, siendo estos actores fundamentales en el
desarrollo de capacidades de las personas con discapacidad. Por otro lado cabe destacar que el
rol de cuidado ademas de ser concebido socialmente como una carga, histéricamente ha sido una
practica asumida en su mayoria por mujeres, otorgandoles no sélo las responsabilidades del
hogar implicando también el cuidado de los hijos e hijas. Segiin Los resultados arrojados por la
investigacion realizada en el 2013, sobre la Crianza y Discapacidad , en las familias de las
personas con discapacidad, su cuidado es proporcionado por la misma familia, donde se presenta
en un alto porcentaje las madres como las que asumen la responsabilidad del cuidado y la crianza
de sus hijos con discapacidad, sefialando asi que “este fenémeno, se intensifica mas en los
nucleos familiares de personas con discapacidad, siendo la figura materna la de mayor presencia

en los procesos de atencion de sus hijos” (Manjarrés, Ledn, Martinez, & Gaitan, 2013).



Tanto las madres con hijos sin discapacidad como las madres de personas con
discapacidad, se sienten presionadas a criarlos de una forma determinada, estando sujetas a las
presiones de sus contextos, de una u otra manera estas presiones se intensifican en las madres
que se asumen el rol como cuidadoras principales de sus hijos o hijas, debido a que
independientemente de que sus hijos hayan alcanzado su edad adulta, a medida que van
creciendo como mayores de edad sus cuidados en algunos casos pueden incrementar. En esta
medida el cuidado que brindan las madres cuidadoras tiene que superar barreras de las
restricciones sociales, los roles de género y las limitaciones econémicas que refuerzan sus

practicas como cuidadoras de personas con alguna discapacidad.

En cuanto a las practicas que realizan las madres, desde la academia, en el afio 2006 la
socidloga norteamericana Andrea O’Railly funda los estudios de la maternidad, inspirada por
Patricia Hill Collins, Adriene Rich y Sara Ruddick, socidloga, escritora y filosofa feministas,
quienes ya venian hablando de la teoria materna como un nuevo campo de estudio
interdisciplinar, deseando explorar el potencial emancipatorio de la maternidad del siglo XXI.

O’Railly.

De este modo emergen los estudios de la maternidad, como una disciplina auténoma e
independiente en las ciencias sociales, puesto que las predecesoras feministas que habian hasta
el momento escrito sobre la maternidad se habian enfocado en estudiar la maternidad como una
institucion patriarcal, identificada como perjudicial para la mujer, a causa de como institucion
reproduce el control masculino sobre la mujer y sus ideales. No obstante poco se habia escrito
sobre la posibilidad o mas bien el potencial del cuidado maternal como una préctica donde aun

siendo restringida por el patriarcado, la mujer resignifica la maternidad como un lugar de



empoderamiento y activismo politico (Rich, 2004). En esta medida los estudios de la
maternidad proponen estudiar el impacto de como se practica la maternidad y como es

representada como experiencia, identidad, politica y “agencia”.

Sara Ruddick (1989), teorizé desde la filosofia la experiencia del cuidado maternal como
opuesta a la institucion de la maternidad. Puesto que Ruddick definié el cuidado maternal como
una practica, lo cual posibilita analizar la experiencia y el trabajo o la practica del cuidado
maternal como distinto o separado de la identidad de una madres, lo permite abrir la posibilidad
de que el cuidado maternal pueda ser realizado (preformado) por cualquier persona que se
comprometa a si mismo a satisfacer las demandas que definen el cuidado maternal.

Como practica el cuidado maternal se distingue por satisfacer las necesidades de
proteccion, Crecimiento emocional, intelectual y aceptacion social. En el libro Maternal
Thinking: Toward a Politics of Peace "Pensamiento maternal: Hacia una politica de la Paz"
(1995), la filosofa Sara Ruddick teorizo el concepto de los cuidados maternales haciendo un
primer acercamiento desde la mirada feminista hacia la comprension y anélisis de las practicas
involucradas en la crianza. En su libro Ruddick argumenta que los estudios sobre la maternidad
tienen una complicacion, la cual se encuentra en la definicion de maternidad, puesto que se
debe tener en cuenta que esta varia segun la cultura en la que este inmersa, es por esto que
Ruddick distingue la maternidad como una institucion y define el cuidado maternal como una
practica, definicion que también comparte Cristina Palomar (2005) al definir que:

La maternidad no es un “hecho natural”, sino una construccion cultural multideterminada,
definida y organizada por normas que se desprenden de las necesidades de un grupo social
especifico y de una época definida de su historia. Se trata de un fendmeno compuesto por
discursos y practicas sociales. (p.36)



Es importante tener en cuenta dos aclaraciones que hace Palomar sobre la definicion del

concepto de maternidad, como construcciéon multideterminada, ya que al tener en cuenta los
factores culturales e historicos involucrados en su definicidon, estos elementos cambian la
concepcion del imaginario creado sobre la maternidad, en primer lugar porque la maternidad no
solamente radica de una biologia de “naturaleza femenina”, y en segunda medida su significado
no es unico y tampoco siempre el mismo, puesto que depende del contexto en el cual se
practique la maternidad, este va a ser un fendmeno de distintos discursos y practicas sociales.
Por otro lado rechazando la limitacion del concepto de cuidado maternal solamente a una
practica femenina, Ruddick (1995) define las précticas como: “actividades humanas colectivas
distinguidas por los objetivos que las identifican y por las consiguientes demandas hechas a los
practicantes que estan comprometidos con esos objetivos” (p.13) Ruddick deja en claro que el
cuidado maternal como actividad humana puede ser realizado por cualquier persona, que cumpla
con el requisito de comprometerse a si mismo a ejercer las demandas de la practica maternal,
haciendo asi un énfasis en el trabajo que realiza esa persona para lograr unos objetivos.

En este sentido Nelms refuerza esta idea afirmando que para que una persona se
involucre en una practica esta debe estar comprometida a cumplir con los objetivos o propodsitos
de la misma, puesto que las préacticas son creadas en la medida en que las personas persiguen
ciertas metas y piensan en como conseguirlas (Nelms, 2012). Es por esto que el involucrarse en
el cuidado maternal ademas de requerir de un compromiso de parte de la persona que lo practica,
es a partir del compromiso y la busqueda por satisfacer unas demandas que lleva a la persona a la
creacion de esta misma practica, en este sentido se puede afirmar que el cuidado maternal es una

construccion de las personas que la practican.



Segun Ruddick (1995) existen 3 demandas del trabajo maternal; la Proteccion, el
Crecimiento emocional e intelectual y la Aceptacion social. Las madres que estan
comprometidas a cumplir con estas demandas usan el amor protector, el cuidado y entrenamiento
para cumplir con estas demandas de los cuidados maternales:

- La proteccion o preservacion para Ruddick, no requiere de entusiasmo o siquiera amor;
simplemente necesita que la madre vea su vulnerabilidad y responda con cuidado en vez de
abuso, indiferencia o evasion.

- El cuidado por el crecimiento emocional e intelectual, segun Ruddick (1995) como la
segunda “demanda que estructura el pensamiento maternal es compleja, gradual y esta
sujeta a diferentes tipos de distorsion o inhibicién” (p.83). Ruddick sefiala que “todos los
niflos y nifias son seres complejos que crecen en formas complejas, pasando por cambios
radicales tanto cualitativos como cuantitativos de nifiez a adultez” (p.19), lo que demandan
cuidado. Es importante reconocer que las personas que se cuidan tienen vidas complicadas,
con mentes y psiquis que necesitan de atencion maternal.

- Entrenamiento y aceptacion social; los grupos sociales requieren de las madres para
formar el crecimiento de sus hijos e hijas de formas “aceptables”. Mientras que la demanda
por aceptacion no cambia, lo que cuenta como aceptable varia grandemente dentro y entre
grupos y culturas. El grupo de una madre es ese conjunto de personas de las cuales una
madre busca aceptacion para sus hijos e hijas, la madre serd considerada un fracaso si sus
hijos no cumplieron con la aprobacion de ellos. Las madres quieren que sus hijos crezcan
como personas las cuales ellos y aquellos que estén cerca de ellos “encantadamente los

aprecien” (Nelms, 2012).



Por consiguiente para el desarrollo de la investigacion se propone tomar los postulados de
la categoria de cuidados maternales como subcategorias de andlisis, tales como; la
responsabilidad por la proteccion emocional, la responsabilidad por el crecimiento social, de la
comunidad, la aceptacion social y la responsabilidad moral, propendiendo con ello un analisis de
las practicas llevadas a cabo por las y los cuidadores en la DI y TEA en la potenciacion de estas

habilidades desde sus practicas cotidianas, emergiendo desde alli su conocimiento empirico.

2.6 Marco metodoldégico

Esta investigacion cuenta con una metodologia cualitativa, comprendida desde el
paradigma Comprensivo- Interpretativo de orientacion hermenéutica, abordada desde un enfoque
biografico- narrativo, el cual pretende rescatar la voz de los cuidadores en la discapacidad
intelectual y autismo, a partir de las historias de vida de cuatro cuidadores que han participado en
el proceso de construccion del grupo musical sin limites, donde sus hijos han desarrollado sus
capacidades sociales.

La investigacion esté dirigida al vacio epistemologico/ontolégico de orden disciplinar de
trabajo social, puesto que los cuidadores de la fundacion Sin limites desconocen las importancia
de los procesos llevados a cabo y sus saberes adquiridos a través de sus practicas de cuidado, las
cuales han permitido garantizar los derechos de las personas que cuidan asi como también la
potenciacion y afianzamiento de capacidades en relacion a las vivencias de los cuidados
maternales en la discapacidad intelectual.

Por ello, la presente investigacion parte de la metodologia investigativa, Historias de vida

desde un enfoque biografico, abordado a partir del paradigma Interpretativo comprensivo, el cual



desde la perspectiva de Gadamer (1997), concibe que el saber de lo humano es producto del
devenir socio-historico de las comunidades y este existe antes de cualquier intento de construir
conocimiento cientifico. En la constitucion de este saber han sido decisivos los procesos de
formacion, el sentido comun, los gustos y la capacidad de juicio. Ello implica que cualquier
comprension ha de hacerse teniendo en cuenta los contextos que la producen, prescindiendo de
cualquier pretension de generalizacion.

Los conceptos de formacion, sentido comun, gusto y capacidad de juicio, como
elementos centrales para la construccion de conocimiento en las ciencias sociales y humanas,
remiten a la racionalidad practica como expresion de la vida cotidiana: este es su dmbito de
investigacion, lo que implica pensarlas por fuera de las ciencias naturales y los métodos de
investigacion que en ellas se aplican. En este orden de ideas, el paradigma interpretativo
comprensivo se articula con el modelo hermenéutico, ademds de tomar recursos del
construccionismo social en la propuesta investigativa, puesto que este establece que el ser
humano se basa en su experiencia y en las interpretaciones que hace de esta para explicar su
entorno y como parte también de un conocimiento propio (constructos personales), donde cada
persona construye su forma de ver y de actuar en el mundo (George Kell, 2001).

Se toma a Elssy Bonilla y a Penélope Ramirez (2005) como autoras metodologicas, con
su libro mas alla del dilema de los métodos, la investigacion en ciencias sociales, donde las
autoras proponen una guia para el proceso de investigacion cualitativa. Para esta metodologia la
fase inicial consiste en el disefio del plan de investigacion, el cual permitird contemplar todo el
proceso y las diferentes etapas involucradas, realizando una bitacora de exploracion que busca
conocer la realidad a estudiar. Para Bonilla la investigacion cualitativa es un proceso de multiples

entradas la cual “se retroalimenta con la experiencia y el conocimiento que se va adquiriendo de



la situacion”, Bonilla propone tres grandes momentos de los que el método cualitativo se
fundamenta, los cuales son : definicion de la situacion de investigacion, la cual abarca la
exploracion de la situacion, la formulacion del problema, el disefio y la preparacion del trabajo
de campo El trabajo de campo, el cual es el periodo de recoleccion y organizacion de los datos
y la Identificacion de patrones culturales, los cuales organizan la situacion en tres fases: el
analisis, la interpretacion y la conceptualizacion inductiva.

Estos incluyen siete etapas: Exploracion de la situacion: se deben determinar las
propiedades del problema que deben abordarse cualitativamente, delimitar las dimensiones de la
realidad, detectando los principales parametros que la estructuran, como puntos de entrada para

comprender la realidad social.

1. El problema de investigacion: se debe formular claramente del problema, como resultado
de un intenso proceso reflexivo, el cual permite dinamizar la investigacion.

> El disefio: en la investigacion cualitativa cada disefio es tnico, interactivo, dinamico y
emergente. El disefio es un punto de referencia que indica unos objetivos, la estrategia de
recoleccion, las técnicas y que tipo de andlisis se plantea realizar. Bonilla (2005)
menciona que ‘el investigador cualitativo es el principal instrumento en el proceso
investigativo” ¢l debe reflexionar y ejercer sus habilidades para el andlisis de los datos y
toma de decisiones sobre la direccion en la investigacion.

3. Configuracion de la muestra: la muestra se va estructurando en las diferentes etapas de
proceso de recoleccion de datos. los conceptos no se operacionalizan ya que van
emergiendo inductivamente a partir de los mismos datos. se busca una representatividad

cultural mas que una estadistica, como Bonilla (2005) menciona buscando “comprender



los patrones culturales en torno a los cuales se estructuran los comportamientos y se
atribuye sentido a la situacién bajo estudio”. buscando asi desarrollar una teoria que
pueda ser aplicada en otros casos.

Estrategias de muestreo cualitativo: el objetivo de la etapa es el de conformar una
muestra que refleje la mayor variabilidad posible en relacion con las caracteristicas
pertinentes al estudio. El muestreo consiste en seleccionar muestras con base en
conceptos que han probado ser relevantes para la teoria que se esta desarrollando.
Recoleccion de los datos cualitativos: Debe realizarse siguiendo un patron previamente
determinado en el disefio, posibilite pasar de las observaciones superficiales de la
organizacion formal, a los aspectos subjetivos pertinentes al modo como los individuos
interpretan su realidad objetiva. el disefio debe permitir un proceso sistematico donde se
capte la informacion determinante sobre una realidad y ademas ir revisando la validez de
las observaciones por medio de la observacion o de las técnicas.

Organizacidon andlisis e interpretacion: inicia al mismo tiempo que la recoleccion de
informacion. A medida que se va recogiendo la informacién esta debe irse organizando.
Para Bonilla (2005) “El analisis esta determinado por las caracteristicas del problema y
por las preguntas que originaron la investigacion” como producto del proceso de
recoleccion de las entrevistas, observaciones y la informacion secundaria y de repasar los
datos, confrontarlos y considerar diferentes formas para clasificarlos.

La conceptualizacion inductiva o induccién analitica: depende de la representatividad del

caso o los casos seleccionados. La escogencia de los casos debe partir de un



conocimiento de los pardmetros que organizan el comportamiento y debe ser revisada

para evitar sesgos en el proceso de generacion de conocimiento.

El proceso de investigacion cualitativo es planteado y a la vez exploratorio, con etapas
que se retroalimentan y que se van ajustando a medida que se va avanzando en la comprension
del problema y por ultimo la conceptualizacion inductiva del fendmeno analizando parte de sus

propiedades esenciales identificadas en el proceso del estudio.

En este sentido y para efectos de la investigacion, se centra en las entrevistas narrativas
propuestas por Elsy Bonilla, las cuales tienen como objetivo animar al informante a contar una
historia sobre un evento particular que esté en concordancia con el objeto de estudio, lo cual

conlleva a generar conocimiento social desde sus vivencias e historias.

Las entrevistas narrativas son particularmente utiles para estudios cualitativos, en
especial para las investigaciones orientadas a realizar historias de vida, las cuales reflejan tras de
si un contexto, una percepcion, unos significados otorgados a esas practicas, lo cual ha

configurado su forma de afrontar las diversas situaciones y estilos de vida.

Por medio de las historias de vida, se tendra en cuenta el discurso de estos cuidadores
como herramienta para comprender y reconocer las particularidades en los procesos y las
practicas de cuidado maternal brindado a lo largo de sus vidas, visibilizando asi los
conocimientos de estos cuidadores, desde la subjetividad de sus vivencias, principalmente
mediante una reconstruccion retrospectiva de sus aprendizajes y conocimientos adquiridos,
teniendo en cuenta que las historias de vida contienen una descripcion de los acontecimientos y
experiencias importantes de la vida de las personas, o alguna parte principal de ella, expresadas

en sus propias palabras, presentando un andlisis el cual consiste en un proceso de



compaginacion y reunion del relato, de modo que el resultado capte los sentimientos, modos de

ver y perspectivas de la persona (Taylor y Bogdan, 1998).

A través del método biografico se pretende mostrar el testimonio subjetivo de las
personas, en este caso de los cuidadores de la Fundacién sin Limites, donde se pretende recoger
los acontecimientos como las valoraciones y conocimientos de sus practicas de cuidado de su
propia existencia, lo cual llevarda a la materializacion de sus historias de vida, es decir en un
relato autobiografico (Pujadas, 1992).

Las historias de vida se enmarcan dentro de una de las corrientes metodoldgicas
mas importante en las Ciencias Sociales, permitiendo comprender y presentar estas vivencias
en términos teoricos, es decir, puede llevarse a ser «leida» a partir de un cierto punto de vista
teorico o de cierta teoria especifica, estas pueden ser utilizadas para designar los relatos de toda
una vida o narraciones parciales de ciertas etapas 0 momentos biograficos.

Para la realizacion de las historias de vida se formula la entrevista en profundidad como
instrumento basico para la obtencion de datos, utilizdndose un modelo de entrevista
semiestructurada, por medio de preguntas abiertas, donde se pretende que esta sea flexible y
dindmica, lo que implica encuentros reiterados cara a cara entre el investigador e
informante, donde se pretende por un didlogo entre iguales mas no un intercambio formal de
preguntas y respuestas lo cual hace fundamental establecer una relacion de empatia con el
informante, aprender como hablar, procurar que se sienta comodo, comprender aquellas cosas
que son importantes para ¢€l.

Es asi, como las historias de vida ha ganado un campo interesante en lo cientificoy en

lo académico y disciplinario Como lo afirma Lozano (1997).



Las historias de vida, son entonces un recurso renovado y un método revalorado mediante el
cual se han desarrollado enfoques cualitativos desde los afos sesenta, que han sensibilizado y
facilitando la intercomunicacion entre los diversos agentes de la investigacion socio historico. Lo
que se ha avanzado en unas décadas es realmente notable y de ello da cuenta la extensa

bibliografia al respecto (p.32).

En este sentido, se destaca la forma en que una persona narra de manera profunda las
experiencias de vida en funcion de la interpretacion que ésta le haya dado y el significado que le
brinda a cada interaccion social. Este planteamiento esta en concordancia con los planteamientos
de Blumer (1969), quien sefiala que los seres humanos actuamos a base de los significados que
las cosas o eventos tengan para nosotros.

Como lo mencionamos anteriormente, las historia de vida han tomado relevancia en su
trasegar investigativo, convirtiéndose en una estrategia metodoldgica imperante en el campo de
la investigacion cualitativa, permitiendo profundizar y reflexionar, como a través de las historias
de vida se gestan diferentes narrativas de vida, donde se obtiene una riqueza de informaciéon la
cual nos brinda nuevas formas de intervencidon y comprension de la situacion abordada,
permitiendo asi desarrollar destrezas en los procesos de ayuda.

Para efectos de la presente investigacion, se abordan las historias de vida desde la
metodologia propuesta por Antonio Bolivar (2015), el cual propone un interesante modelo de
trabajo para el disefio de investigaciones con relatos de vida que contempla los dispositivos de la
investigacion narrativa, tomando como referencia a Legrand (1993, p.184), identificando un
conjunto de componentes que normalmente comparten, diversas variantes, segin orientaciones
metodoldgicas:

1. El investigador decide un tema a estudiar biogrdficamente, para lo que formula una

demanda a un/os potencial/es narrador/es. Son precisos unos contactos, negociacion y



aceptacion, Cornejo también lo menciona como Momento preliminar, donde: Antes de la
recoleccion del primer relato, el investigador debe realizar dos elecciones ineludibles: el
tema y el angulo de abordaje del mismo, respondiendo algunas cuestiones suscitadas: ;Por
qué la eleccion del tema? ;Por qué investigarlo? ;jPara qué investigarlo?, ;El interés surge
de una experiencia personal? ;Cual? Asimismo, debe hacerse una revision critica de la
literatura cientifica pertinente al tema con el fin de profundizar en la comprensioén del
objeto de estudio. El manejo de fuentes mas recientes a lo largo de la investigacion permite
la emergencia de nuevas pistas dignas de consideraciéon. Ademas de realizar Contactos,
negociaciones y contratos. En esta fase, los cuestionamientos ¢&ticos se vuelven
fundamentales, cruzandose con los cientificos. Se trata de definir y aplicar los criterios de
inclusion y exclusion de los participantes, delimitar los narradores que van a intervenir y
entregarles la informacion sobre los objetivos y el contenido de la investigacion asi como
los procedimientos que va a suponer su participacion. Asimismo, se aboga por
consentimiento informado y por la libertad para dejar la investigacion en el caso que se
desee. El conocimiento de los investigadores por parte de los participantes facilita la
transparencia y acercamiento en este tipo de trabajos.

2. Se desarrollan una o varias entrevistas que son registradas en audio, y transcritas.
Recoleccion de los relatos mediante la entrevista. Los relatos de vida son siempre
construcciones, versiones de la historia que un narrador o sujeto interpelado en su historia
relata al investigador o narrador particular utilizando para ello la entrevista. Para el citado
autor son dignos de consideracion aspectos, como el namero, duracion, ritmo y conduccion
de las entrevistas asi como la transcripcion de los relatos lo més fidedignamente posible,

con toda su riqueza (lenguaje, lapsus, modismos, entre otros).



3. La investigacion propiamente dicha consiste en practicar determinados andlisis sobre el
material. Analisis de los relatos. La logica y la metodologia de analisis de los relatos debe
estar en funcion, por un lado, del objeto de estudio, y por otro, del tipo de resultados que se
deseen obtener; es decir los métodos de andlisis deben adaptarse a ellos y nunca al revés
4. El proceso finaliza con un reporte o informe de investigacion, el cual tiene la
particularidad de ser presentado por medio de un relato, donde el investigador es aquel que
la construye y cuenta. El investigador recrea los textos en sentido que el lector pueda
“experienciar’” las vidas o acontecimientos narrados.
Por eso, el reporte de la investigacion biografico-narrativa es una particular forma de relato,
que serd leido y, consensuado, en primer lugar, por los narradores, y en segundo lugar por
un publico mas amplio. Una buena investigacion narrativa no es sélo aquella que recoge
bien las distintas voces sobre el terreno, o las interpreta, sino también aquella que da lugar
a una buena historia narrativa, que en el fondo es el informe de investigacion.

En este orden de ideas, una buena historia narrativa debe comprender tres caracteristicas

principales (Bonilla, p.182), las cuales son:

e Hacer énfasis en los detalles, es decir, dar informacion detallada haciendo una transicion
entre un evento y otro.

e Fijacion en lo importante. El narrador de historias selecciona aspectos relevantes segiin
su perspectiva.

e Necesidad de cerrar la historia. Un evento central debe tener un comienzo, una mitad y

un final.



La presentacion del informe constituye un reto para el investigador, el cual como lo

indica (Kincheloe, 2001) es:

Elaborar el informe es montar un cierto rompecabezas, cuyas piezas no estan ya dadas de antemano,
sino que han debido ser determinadas en el curso del analisis. A través de un marco interpretativo nos
orientamos para organizar los datos, reuniendo las mas parecidas por un lado; las mas dispares, por
otro; y —finalmente — identificando las lineas de relacion establecidas, que hagan coherente el cuadro
dibujado del rompecabezas inicial.

Es asi, como al construir un reporte, como texto narrativo, se hace necesario realizar una
interpretacion hermenéutica, donde cada parte adquiere su significado en funcion del todo, y el
informe como totalidad depende, a su vez, del significado de cada parte.

Para llevar a cabo este método investigativo cualitativo de la historia de vida, se puede
contar con diferentes herramientas, estrategias y técnicas que son de utilidad para la recoleccion
de datos biograficos como lo indica Plummer “todos aquellos documentos en los que una
persona revela sus caracteristicas sociales y personales en formas que las hacen accesibles para la
investigacion. Incluirian diarios, cartas, fotografias, historias de vida e incluso inscripciones de
lapidas. Hoy dia deberian incluirse también videos y sitios web personales” (Prologo a la edicion
espafiola de Thomas y Znaniecki, 2004, p.14). Es en este sentido, que se retoman las siguientes
técnicas como aporte investigativo para las historias de vida:

2.6.1 Técnicas de recoleccion de Informacion:

Estas técnicas tienen el objetivo de brindar informacidon complementaria y orientadora de
las entrevistas a realizar a las madres cuidadoras, ademas de permitir un espacio para interactuar

con todas las madres cuidadoras que hacen parte de la fundacidn, puesto que no todas seran



entrevistadas para la realizaciéon de las Historias de Vida. A continuacidon se presentan las

técnicas Linea de vida y PhotoVoice, en su respectivo orden de ejecucion.
2.6.1.1 Linea de vida

Esta es una herramienta, que posibilita organizar los recuerdos para asi poder
identificarlos con facilidad. La linea de vida es un recurso grafico en el cual, la persona ubica sus
acontecimientos vitales, relevantes en un periodo de su vida, los cuales se van ubicando en forma
de nudos, ordenandolos de forma cronoldgica; como Silva, J., Barrientos, J., & Espinoza-Tapia,
R. indican, los acontecimientos se organizan de tal manera que muestren conjuntos de procesos
biograficos en secuencias de tiempo. Cada nudo representado permite identificar las huellas de
eventos biograficos, los cuales dan cuenta de procesos situados en contextos sociopoliticos

(econdmicos, politicos, socioculturales) (2013, p.163).

Para comenzar con la escritura autobiografica, se inicia sobre la base de la produccion de
lineas de vida. En esta medida se realizan unas preguntas estimulantes a las participantes para
poder identificar esos nudos biograficos, los cuales seran articulados a elementos importantes de
descubrir sobre las Historias de Vida como; el contexto, las personas involucradas y los afectos
desplegados. Segun Villegas, 2013 para realizar esta técnica con éxito es necesario fijarse

principalmente en cuatro elementos a tener en cuenta:

® Acontecimientos vitales: nacimiento, muerte de personas queridas, matrimonio
® Acontecimientos significativos: hitos importantes, aunque no vitales, como un cambio de

vivienda, estudios, viaje



® Momentos de inflexion: crisis de mas o menos intensidad que se asumen o se elaboran.
La persona suele remontar y hasta puede salir reforzada. Percepcion de continuidad.

® Momentos de corte: se trata de puntos de inflexion que suponen un fuerte contraste entre
el antes y el después. Se produce una percepcion de ruptura, de dificil elaboracion:

accidente, catdstrofe, experiencia traumatica.

Es importante tener en cuenta estos elementos para el posterior analisis y
retroalimentacion tanto en el momento de realizar las entrevistas con cada una de las cuidadoras
como en el momento de ordenar los relatos de vida. A continuacidon se expone el paso a paso
para la aplicacion de esta técnica, propuesta por Zaira Morales Dominguez, y Rocio Garrido

Muioz de Arenillas publicado en Asanart (2014, pp.99-105):

1. Se pide a los participantes que cojan una hoja de papel/cartulina y que tracen una linea
horizontal que represente la linea de su vida. Es importante indicar que la linea puede tener

la dimension y forma que el sujeto crea conveniente.

2. Cada persona debe colocar un punto en cada extremo de la linea. El punto de la izquierda
representara la fecha de nacimiento y el punto del extremo derecho representara la fecha de
la muerte, es decir, el afio en el que pensamos va a ocurrir nuestra muerte. Se pide a los
sujetos que pongan la fecha exacta de los acontecimientos. Ante esto, suele haber dudas y

miedos, pero no es una fecha real, sino una proposicion de futuro.

3. A continuacion se debe poner un punto que represente donde se estd ahora, en la linea
entre el nacimiento y la muerte. En ese punto se anota la fecha en la que se esté realizando

el ejercicio. De modo que todos los sujetos tendran un soporte donde puedan ver la linea de



su vida en la que aparecen tres puntos: Fecha de mi nacimiento —Fecha actual — Fecha de

mi muerte.

4. Ante el lienzo, que denota pasado, presente y futuro, se propone a los sujetos que
visualicen so6lo la parte izquierda: el pasado (desde el nacimiento hasta la fecha de hoy) y
que escriban sobre la linea una palabra (o varias, pero que no sean muchas) que represente
lo que se cree que se ha logrado hasta ahora y que expresen con los materiales de los que
disponen (adaptarlos en funcion del tiempo y los participantes) aquellos hechos mas
significativos que dan forma a lo que ahora somos. Es importante que delimiten el soporte

y solo trabajan sobre la parte izquierda. Y de forma individual.

5. Posteriormente, nos centraremos en la parte derecha: el futuro (desde la fecha de hoy
hasta la fecha supuesta de la muerte). Aqui deben indicar con pocas palabras y de forma
plastica las metas vitales o actividades o situaciones que se quieran realizar o experimentar
antes de la muerte. Posiblemente, alguna persona quiera cambiar la fecha hipotética de su
muerte en este tramo de la actividad. Es preferible que no se haga y que luego esa persona

piense en el motivo por el que puso esa fecha y por qué después quiso ampliar el plazo.

6. Para finalizar, de forma individual se propone a los participantes que analicen su linea de
la vida, trabajar los errores del pasado para aprender de ellos y afrontar el futuro con mas
autoconocimiento y autoestima, si piensan que logrardn esas metas vitales si siguen el
camino presente, etc. También se les pide que se detengan y analicen los sentimientos que

experimentaron al realizarla y si les ha servido para mejorar su autoconocimiento.

En la realizacion de esta técnica cada persona es libre de escoger los momentos y

recuerdos que considere que mas influyeron en su vida. El objetivo de la Linea de Vida es el de



reflejar la propia historia de forma cronologica, para después tomar en cuenta los datos
generados por los participantes, y comenzar a hilar una narracion donde esos eventos vitales

adquieran un contexto personal, y asi adopten todo su significado.

2.6.1.2 Ejercicios Fotograficos, Adaptacion del Foto-voz

Foto voz (photovoice) es un tipo de técnica o metodologia de investigacidn-accion
participativo. Para efectos de esta investigacion, el Foto-voz sera abordado como una técnica de
recoleccion de informacion, teniendo en cuenta un de sus principales objetivos, el cual propone
la participacion de la comunidad, ya sea que las personas involucradas posean o no
conocimientos sobre fotografia, puesto que lo relevante es que la comunidad pueda participar por
medio de sus propias fotografias en la investigacion, como forma de expresar pensamientos

sobre su entorno y sus experiencias.

La utilizacion de la fotografia en los procesos de investigacion parte de la busqueda de
nuevos métodos que permitan establecer una comunicacion dinamica con los diferentes tipos de
poblacién, como por ejemplo; personas mayores, las cuales tal vez tengan dificultades de lectura
o escritura en las que los procesos de dialogo, entrevista y conversacion, pueden llegar a limitar
la forma en que expresen sus opiniones. Es asi como, se considera la utilizaciéon de un método
creativo para la obtencion de informacion de los y las cuidadoras, teniendo en cuenta que al usar
las fotografias, se puede llegar a generar un proceso emocional y simbolico, asi como un proceso
de interaccion social y recogida de la informacion (Confifio, 2016), la cual posteriormente sera

de utilizada para la realizacion y presentacion de la cartilla propuesta.



Cloutier sefiala los pasos descritos por Wang (1999) para la realizacion del Photovoice,

de los cuales se toman los siguientes:

Reclutar un grupo de participantes para el photovoice.

e Presentar la metodologia a los participantes.

e Realizar consentimiento informado.

e Establecer un tema y la pregunta que van a guiar la recogida de fotografias.

e Componer la logistica para realizar fotografias (distribuir -si es preciso -cdmaras,
dar informacion sobre su uso...)

e Dar tiempo a las personas que participan para que puedan realizar las fotografias.

e Planificar con los participantes un formato para compartir fotografias e historias

con las personas que toman decisiones y los lideres de la comunidad.

Teniendo en cuenta las generalidades sefialadas para abordar esta técnica, en la presente
investigacion se realizan ejercicios fotograficos a partir de una adaptacion del PhotoVoice, donde
a través de unos talleres se realiza una induccion al mundo de la fotografia preparando a los y las
participantes, para tomar fotografias de su propia autoria, teniendo en cuenta los apoyos que
puedan necesitar los participantes, con el fin de que las fotografias tomadas conduzcan hacia

algan tipo de accion, en el presente caso a la generacion de material fotografico para la cartilla.
2.6.2 Configuracion de la muestra

Debido a que la muestra no busca una representatividad numérica, los criterios de
seleccion se dan en concordancia con la fundacion y la disposicion a participar de los cuidadores,

adicional a ello, bajo el criterio de la permanencia de los cuidadores en el grupo, con el fin de



reflejar el trabajo realizado por los cuidadores principales que desarrollan su cuidado maternal
desde sus diferentes parentescos, (madres, Padres, Tias y personas a cargo) pertenecientes a la

fundacidon Sin Limites.

En esta medida se entrevistaron a cuatro cuidadores principales de personas con TEA y
DI para la realizacion de las historias de vida, los cuales representan diferentes formas de

cuidado, puesto que, entre los informantes se encuentran:

e Entrevistada 1: Es una mujer con 67 afos de edad, la cual hace parte de una familia
nuclear, conformada por dos hijos y el proveedor principal es su esposo. Su hijo menor de
28 anos de edad presenta un diagnostico de Discapacidad Intelectual (Sindrome de
Down). La entrevistada y su hijo han hecho parte de la fundacion Sin Limites desde hace
dos afios, desde que se enteraron de la fundacidén por medio del chat donde le hicieron la
invitacion del club renacer. Actualmente es terapeuta en medicina homeopatica, la cual
emprendid luego de conocer el diagndstico de su hijo.

e Entrevistada 2: Mujer de 52 anos de edad, dedicada al cuidado del hogar y en especial
de su hijo de 24 afos de edad el cual presenta una condicion de autismo de alta
funcionalidad, su composicion familiar es nuclear, en unién libre, donde el principal
proveedor de la familia es el padre de sus hijos. Tuvo conocimiento de la fundacion a
través del programa REDES de Compensar, su tiempo de participacion en la fundacién es
de cuatro afios. La entrevistada ha logrado sortear las dificultades del sistema educativo el
cual presenta falencias en la educacion inclusiva, facilitando la culminacion de la

educacion secundaria de su hijo.



e Entrevistado 3: Es un hombre de 63 aios, el cual hace un afio participa en la fundaciéon

sin limites con su hijo de 30 afios, diagnosticado con autismo, se han enterado de la

fundacion por medio de otra cuidadora, el cuidador hace parte de una familia nuclear

donde ¢l ha asumido el rol de cuidador principal de su hijo.

Entrevistada 4: Es una mujer de 51 afios, la cual es cuidadora principal de su sobrino de

28 afios de edad, diagnosticado con autismo, la cuidadora desde el nacimiento de su

sobrino ha asumido su cuidado por peticion de sus familiares, los cuales le dan un

reconocimiento econdmico por su labor, ella y su sobrino participan en la fundaciéon hace

un afno.

2.6.2.1 Caracterizacion de la poblacion

Para llevar a cabo la caracterizacion de la poblacion se realiza una encuesta (ver anexo 3),

la cual comprende aspectos demograficos, familiares, sociales, econdmicos y de género, los

cuales nos brindan una informacién base en la cual los cuidadores desempefian su rol como

cuidador principal de la persona en condicion de discapacidad y autismo.

Tabla 2

Caracteristicas de la comunidad de Cuidadores de la Fundacion Sin Limites

Edad de la . A

Parentesco Estado Edad del Di st Localidad p d C . Tiempo

del Nivel educativo stado ad del persona iagnéstic de roveedor Composicién
. civil cuidador conDIo 0 . . principal familiar .,

cuidador residencia fundacion
TEA
) Sindrome ., ~
Empleada Bachiller - 62 46 Engativd Hermanos 4 Hermanas 2 afios
de Down
Madre Profesional Viuda 74 47 DI Fontibon =~ Madre Madre 4 anos
Papa, mama

Madre Bachiller Casada 52 32 DI Kennedy @ Padre y dos 4 aflos

hermanos



T il P
Madre Bachiller Casada 82 46 TEA CUSAAUE podre e 2 afios
lo Mama
ional P
Madre Prof.es%ona. . Casada 72 40 TEA Usaquén = Padre apa y 4 afios
Especializacion Mama
Sindrome Papay 2 afios y
M Maestri 2 g Pad
adre aestria Casada 67 9 de Down Usaquén adre Mama 12
. Teusaquil Papa, mama .
Padre Bachiller Casado 63 30 TEA Padres 1 afio
lo y hermana
P
Madre Bachiller Casada 61 36 TEA Kennedy @ Padre apa, matma 4 afios
y hermano
P
Madre Bachiller Casada 64 39 TEA Engativa =~ Padre apd, Thama - aflos
y hermana
Unid Papa, 3 afi
Madre Bachiller fuon 52 24 TEA Engativa  Padre apa, Matia | > anosy
Libre y hermana 172

Fuente: elaboracion propia (2019).
De la informacion recolectada se evidencia que el 80% de los cuidadores son madres y un
20 % restante corresponde a padres u otro tipo de cuidador externo, esto refleja que en su

mayoria son las madres las cuales desempefian el rol del cuidador principal.

En cuanto al estado civil de los cuidadores, un 70% se encuentra casado o casada, un
10% en union libre y el 10% restante a enviudado, de este modo se identifica que la composicion
familiar de la mayoria, es representada por familias nucleares, donde el rol de proveedor
principal es atribuido al padre en un 80%, en un 10% por la madre y el 10% restante por los
hermanos, lo que indica que, estas familias dependen econdomicamente del padre, quien trabaja,
delegando el trabajo del hogar y el cuidado de los hijos a la madre. Asi mismo un 50% de las
familias de los cuidadores conviven; el padre, la madre y un hermano o hermana de la persona
con discapacidad, otro 30% de las personas con discapacidad conviven con padre y madre, el

10% con sus hermanos y el otro 10% con la madre.



Asi mismo, un aspecto significativo de la caracterizacion en estos cuidadores, es que sus
edades oscilan entre los 52 y 82 afios, siendo este un aspecto relevante para la investigacion,
debido a que segun la clasificacion del ciclo vital tomado del ministerio de salud, esta poblacion
de cuidadores corresponde en su mayoria a personas adultas mayores que tienen a su cargo el

cuidado de adultos con DI o TEA.

Se logra evidenciar que el 60% de las personas en condicion de discapacidad son
diagnosticadas con algin trastorno del espectro autista y un 40% con alguna discapacidad
cognitiva, los cuales residen en su mayoria en las localidades, Engativa, Teusaquillo y Usaquén,
correspondiendo asi a localidades aledafias a la Fundacion Sin Limites, la participacion de estas
personas y sus familias se ve reflejada en el tiempo de permanencia en la institucion, donde un el
50% de las personas con discapacidad y sus familias han permanecido en la fundacién por 4

anos.

Por otro lado, se identifica que el 60% de los cuidadores han realizado estudios
secundarios completos, en contraste a un 30% restante que cuenta con un nivel académico
profesional y/o maestria; este aspecto podria influir en la forma en que los cuidadores han

gestionado, afrontado y desarrollado estrategias de cuidado de la persona a su cargo.

Capitulo I1

Trabajo de campo

Para el abordaje del trabajo de campo, se realizan entrevistas narrativas propuestas por

Bonilla, las cuales son de caracter individual, a profundidad y no estructuradas. Las entrevistas



realizadas a los cuatro informantes, reflejan su perspectiva particular sobre el mundo que habitan

y sus motivaciones las cuales, son unicas a sus experiencias y estilos de vida.

A partir de los datos recolectados en las entrevistas, se seleccionaron los mas pertinentes
y acordes al objeto de investigacion, depurando asi alguna informacion innecesaria para el
abordaje de la investigacion (Bonilla, p.247), como algunos eventos adicionales en su discurso
que no se relacionan con las practicas de cuidado, esto con el propdsito de garantizar el analisis
de la informacion que contribuya directamente a las narrativas de cuidado llevadas a cabo por los

informantes.

3. Recoleccion de la informacion

Teniendo en cuenta la base de las tres demandas maternas de Ruddick de "proteccion", el
"crecimiento" social de los hijos e hijas y la refuerzo de la "aceptacion social" de las madres, en
esta investigacion sobre los cuidados maternales en mujeres como cuidadoras principales de
personas con TEA y DI, se exploran tres conjuntos paralelos de responsabilidades: la emocional,

la comunitaria y la "moral". Estas se describen brevemente a continuacion:

1. Cuidado Protector (Responsabilidad Emocional): Como lo demuestra la tedrica
politica Joan Tronto en su descripcion del cuidado, la responsabilidad emocional
implica el "conocimiento sobre las necesidades de los demas", responsabilidad que el
cuidador adquiere a través de una atencion a las necesidades de los demas (Tronto,
1989, pp.176—178). Ruddick define la "preservacion”" o el "cuidado protector" de la
siguiente manera: simplemente significa ver la vulnerabilidad y responder a ella con

cuidado, en lugar . . . indiferencia, o huida (1995,p. 19). La proteccidn o preservacion



para Ruddick, no requiere de entusiasmo o siquiera amor; simplemente necesita que
la madre vea su vulnerabilidad y responda con cuidado en vez de abuso, indiferencia
0 evasion.

Facilitando el “crecimiento” social de los hijos e hijas (Responsabilidad de la
comunidad): Coémo las madres facilitan el “crecimiento” social de sus hijos?. Segiin
Ruddick (1995,p.19) La demanda por preservar la vida de un nifio se complementa
répidamente con la segunda demanda, para fomentar (educar, criar) su crecimiento
emocional e intelectual. Los nifios crecen de maneras complejas, experimentando
cambios radicales tanto cualitativos como cuantitativos desde la infancia hasta la edad
adulta. Replanteando esta demanda materna como una responsabilidad, el trabajo
postula que la maternidad implica tomar la responsabilidad de la comunidad. Esto
implica una concepcion sélida de la vida doméstica, que sefiala como el cuidado de
los niflos ocurre no solo entre los hogares, sino también dentro de los hogares, y en
otras instituciones sociales es decir, escuelas, consultorios de médicos y dentistas,
lugares de trabajo y comunidad. La astuta afirmacion de Anita Garey de que la tarea,
el trabajo voluntario y las actividades extracurriculares son formas en que las madres
vinculan a sus hijos con el mundo publico, y son estadios simbdlicos en sus
estrategias de ser madres (Garey, 1999 p. 40). Estas madres"Vinculan a sus hijos con
el mundo publico" a través de su papel central en actividades extracurriculares, tales
como la musica, los deportes y actividades recreativas, y es a través de la
responsabilidad de la comunidad que se dan las formas en que las madres crean y

mantienen relaciones y amistades se vuelven particularmente significativas.



3. La “Aceptabilidad Social” (Responsabilidad Moral): La tercera demanda materna de
Sara Ruddick es la “aceptabilidad social” de las madres para la comunidad en
general: esta se basa la practica materna no se debe a las necesidades de los nifios sino
a los grupos sociales de los que la madre es miembro ( 1995, p. 21). Acercandose a
esta nocion de la "aceptabilidad social" de las madres, para esta investigacion esta
demanda se asume como la responsabilidad "moral" hacia las personas. Esta es una
concepcion de “moral” arraigada en el interaccionismo simbolico y la
etnometodologia, que estd muy ligada a los “deberes” y “obligaciones” de lo que
actualmente significa ser una buena madre o una madre “adecuada” y un buen padre.
o un padre "responsable". El cuidar de los demads esté intrinsecamente conectado a las
identidades de las personas como seres morales, los cuales estan constantemente
construyendo, confirmando y reconstruyendo: identidades como un hijo confiable,
una madre generosa, una hermana carifiosa o lo que sea (Finch y Mason, 1993).
p.170). En este sentido, el analisis de la informacion extraida de las entrevistas, se
presenta a través de las categorias, subcategorias, dimensiones y sus respectivos

codigos expuestos a continuacion en la siguiente tabla:



Tabla 3 Operacionalizacion de Categorias de analisis.

Categoria subcategoria Cédigo |Dimension Indice
la responsabilidad emocional en el
cuidado  maternal  involucra el
Cuidado Proteccion "conocimiento sobre las necesidades de
Protector, conocimiento y [los demas", conocimiento adquirido por
Responsabilidad atencion a|el cuidador a través de la "atencion a las
Emocional necesidades necesidades de los demas" implica ver
la vulnerabilidad y responder a ella con
cuidado.
Como las madres facilitan el
Pricti crecimiento social de sus hij@s, por
racticas . .. .
Facilitand ’ Estratei d medio de actividades extracurriculares,
acilitando e strategias e
.. . g” las cuales hacen parte de la
de crecimiento vinculaciéon a la . .
"t . responsabilidad de la comunidad la cual
social" de los/las sociedad, ) ) .
. .. L requiere vincular las necesidades de
cuidado hij@s, crecimiento .. . ,
e . los/las hij@s con las relaciones mas
Responsabilidad emocional e .
] . amplias, las formas en que las madres
maternal de la Comunidad intelectual } )
crean y mantienen relaciones 'y
amistades que se vuelven
particularmente significativas.
la “moral” que estda muy ligada a los
I cabilidad Aceptacion  social [“deberes” y “obligaciones” de lo que
a aceptabilida _
- P d ; de las madres, la|actualmente significa ser una buena
socia e las .,
d construccion  de|madre o una madre ‘“adecuada” o
madres . . . . .
R ’ bilidad identidad de las|"responsable". Cuidar de los demas esta
esponsabilida .
M, P I madres como seres |intrinsecamente  conectado a "las
oral. . .
morales identidades de las personas como seres
morales", los cuales estan en constante
construccion.
C dad Recursos salud, alimentacion, vivienda,
apacidades . ., .. ..
Desarrollo fi p terial materiales educacion, conocimientos técnicos.
isico-materiales
de Oportunidades de participacion politica,
derechos de propiedad y del trabajo.
Capacidades Redes o . .
capacidades politico-sociales sociales Habilidad para participar en acciones

colectivas, autonomia. Cerrar brechas
desigualdad




Capacidades
\psico-sociales

CPSSO

Sentido
Identidad

La autoestima, el coraje,la iniciativa, la
imaginacion, el pensamiento critico,
ambiente de libertad manifestacion
gustos, creencias, vivir con otros/as en
armonia, interés por otros seres
humanos, Valorar la individualidad, los
encuentros, los descubrimientos

continuos, la sorpresa, la maravilla.

Fuente: elaboracion propia (2019).

3.1 Instrumento Guia de la entrevista

Para dar apertura a las entrevistas, se establecen unas posibles preguntas con el objetivo

de evocar en los cuidadores relatos sobre sus experiencias de cuidado. Parafraseando a Bonilla,

en la entrevista, se busca entablar una relacion de confianza y asi conducir la conversacion de

manera focalizada, haciendo sentir a gusto al entrevistado y capaz de responder a las preguntas,

sin olvidar que la influencia del narrador en la entrevista debe ser minima, respetando la

perspectiva del entrevistado, evitando interrumpir su narracion, permitiendo que el entrevistado

use su propio lenguaje de forma espontanea (2015, p. 183), es asi como para realizar las

respectivas entrevistas de los relatos que conllevan a las Historias de vida, se plantean una

preguntas de caracter general con la intencion de brindar al entrevistado la libertad de narrar

vivencias que considere relevante, por lo cual se tomaron las siguientes preguntas como guia ;

1. Como ha cambiado su vida al ser cuidador de su hijo (hija, sobrino, u otro)?

Esta pregunta tiene el objetivo de identificar la vivencia del cuidador desde su

particularidad, poniendo en contraste un antes y un después, dando asi un inicio a su

Historia como cuidador:

2. Que estaba pasando en su vida en el momento en que su hijo nacio?




La siguiente pregunta trata de situar la pregunta anterior, intentando destacar los

eventos cruciales que hicieron parte del momento de asumir el cuidado.
Como vivio la infancia de su hijo (hija, sobrino, u otro)?

Tiene el objetivo de darle una trayectoria a la narracion con la intencion de llevar al
cuidador a expresar los desafios y situaciones que en el momento conformaron las
diferentes etapas de crecimiento y la actual, asi como hacer relacion a las capacidades

desarrolladas, tanto en los cuidadores como en las personas que cuidan.

Como eran las relaciones de la persona que usted cuida con sus compaiieros, familiares ,

amistades, colegio?

Esta pregunta estd directamente relacionada para dar a conocer los diferentes
mecanismos tanto fisicos como sociales que hacen parte del cuidado, desarrollados en
diferentes etapas de la vida de las personas que cuidan retomando asi diferentes

categorias de analisis desde una perspectiva holistica.
Cuales fueron los momentos mas dificiles como cuidador y como los ha afrontado?

Busca evocar en los cuidadores situaciones que consideran retos en su labor de cuidado

v los posibles factores de afrontamiento ante tales dificultades.
Cuales han sido los momentos mas felices como cuidador?

Esta pregunta pretende identificar momentos de satisfaccion, posibles logros en sus

practicas de cuidado y desarrollo de capacidades.



4. Organizacion de la informacion:

4.1 Taxonomia:
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Capitulo 111
Identificacion de patrones culturales

5. Analisis de la informacion, Interpretacion y Conceptualizacion Inductiva

Las practicas de cuidado maternal tienen una estrecha relacion con la atencidon a
necesidades, las cuales buscan dar respuesta a estas, mediante el conocimiento que las mismas
practicas proporcionan sobre como brindar esa atencidn, es este sentido que las practicas de
cuidado maternal influyen directamente en el desarrollo y potenciacion de los diferentes

procesos cognitivos, neurologicos, fisioldgicos y de comportamiento.

Es asi, como a través de la busqueda por satisfacer esas necesidades y demandas, es que
se llevan a cabo las practicas de cuidado protector (Ruddick), las cuales estdn encaminadas a
reconocer esas necesidades y vulnerabilidades para responder de forma subjetivamente efectiva a
ellas. En mayor medida cuando se trata del cuidado de personas en condicion de discapacidad,
donde sus demandas de cuidado poseen cierta complejidad, puesto que en este se asumen tareas
y se enfrentan problemas diferentes a las demas familias, como lo manifiestan sus cuidadores:
Ehhh... practicamente del dia que tiene 24 horas, trabajamos 48 horas con los hijos que
tienen discapacidad cognitiva, especialmente sindrome de Down.

Yo me encontraba trabajando con una empresa de teléfonos, me tocaba volarme del
trabajo corra, vaya, venga, y mi esposa también trabajaba, entonces me tocaba llegar y
hacer lo mio ahi en la empresa y decirle a un compariero: - hermano cubrame -siempre
tenido mi carro, me volaba lo traia y listo.

. él no, se acuesta y él se levanta a hacer chichi tiene uno que entonces que estar
pendiente, ¢l no se sabe tapar y entonces cuando siente frio entonces uno vive, duerme al
lado de él entonces él le hace que lo tape entonces uno no duerme derecho como duermo
Yo, entonces yo considero a mi cuiiada porque uno ha estado... entonces uno tiene que



estar pendiente o sea uno no duerme derecho sino ahi... Que el desayunito, que el
almuerzo, él no sabe nada de hacer eso, que entrar al baino, uno tiene que limpiarlo
cuando hace del dos, eso me toca a mi, mientras que yo si puedo relajarme digamos los
fines de semana, mi curiada no.

Estoy hablando desde el rol de cuidadora, me parece como una responsabilidad y yo
decia no pues, tengo que atenderlo las 24 horas del dia y tengo otro bebé cudndo lo voy a
atender. Ni siquiera quise tener una mascota hasta que ¢l no controlara esfinteres, una
mascota en la casa es como si tuviera un hijo y como lo voy a atender y como le voy a
enseriar si estoy con mi bebé.

Mi hijo esta muy bien cuidado, le cuido que no vaya a tener sobrepeso, la parte de su
tiroides, su parte emocional, jamas ha sido medicado con medicina farmaco...
tradicionales, solamente toma medicamentos homeopdticos, esencias florales y bueno
pienso que se evidencia el cuidado con esa medicina.

...entonces él estaba alli, y... él empezo pero, ¢l necesitaba mucha ayuda por lo menos yo
en la casa, era la que me tocaba, sentarme y ayudarle, colaborarle y estar pendiente de
todo...

Los cuidadores de personas con DI y TEA evidencian en sus practicas lo que Ruddick
llama cuidado protector, el cual estd orientado a proporcionar las condiciones necesarias para
responder de forma eficaz a la vulnerabilidad, generando con ello nuevas formas de
afrontamiento y conocimiento, que a su vez es dado desde la multiplicidad de acciones pequefias
y cotidianas que desarrollan los cuidadores en funcién de responder a las necesidades
particulares de cada uno de ellos como;

...inclusive en una ocasion me toco hacerle una escarapela, porque mira cualquier parte,

se queda mirando las personas, ya lo ha superado un poquito, pero me toco hacerle una

escarapela y decirle... “Disculpame soy especial y los inconvenientes que pueda

ocasionar, los teléfonos son tal...tal”. Decidimos ponerle el avisito mas que todo por
seguridad.

;Como se viste uno? ya me toco ensenarle, como es que me quito yo la ropa, como es que
yo me la pongo; entonces yo primero... me puse en los zapatos de él,... entonces yo
primero miraba como era que yo lo hacia para ensenarle a él, entonces él aprendio a



vestirse, ponerse sus zapaticos, todo el ya ...lo hace todo, tender la cama...él lo hace
como lento, porque él es lento, porque lo que yo entiendo es que es por el cuerpo el
calloso que él tiene.

Estos aprendizajes obtenidos a través de las practicas de cuidado son en doble via, puesto
que permiten desarrollar en los cuidadores algunas actitudes y destrezas que nunca imaginaron
poseer, como también un amplio conocimiento sobre la condicion especifica que sus hijos/as o
familiares padecen, dada la interrelacion con los diferentes actores involucrados para dar
respuesta a sus necesidades, se desarrolla un didlogo especifico el cual es adoptado por los
cuidadores, dando asi un sentido a su practica, como lo manifiesta Ruddick 1989 "Los agentes de
la practica materna, actuando en respuesta a las demandas de sus hijos, adquieren un esquema
conceptual, un vocabulario y una légica de conexiones, a través del cual ordenan y expresan los
valores de su practica" (Ruddick 1989). Esta construccién de vocabulario esta representado por
conceptos médicos, psiquiatras que los cuidadores aprenden en sus visitas al médico y demas
profesionales;

Mi vida ha cambiado porque...me ha tocado hacer muchas cosas, cosas que no sabia que
tenia que hacer, porque no sabia nada respecto a la enfer... no!! La enfermedad no!
respecto a la condicion de él..para que me lo cuidaran mientras yo continuaba

trabajando, pero ya mi esposo no me lo permitio...

... Yo creo que mi me ayudo porque yo era lenta, yo hacia todo normal pero cuando a mi
me paso, yo todo el dia solo hacia una sola cosa, o sea fue muy dura esa época entonces

a mi con él y yo como que hicimos la terapia entre los dos

¢l ha sido mi inspirador entonces me siento gratificada porque a través de él he recibido
muchisimas cosas que nunca me espere, jamas en la vida habia esperado, eh digamos,
hacer lo que estoy haciendo hoy en dia, me siento (como yo les decia antes de la
entrevista) me siento demasiado enriquecida con todo el conocimiento que he podido
adquirir y todo eso gracias a que €1 me cambio la vida, afortunadamente.

Adicional a ello, el cuidado de personas con DI y TEA debe superar ciertos retos, los



cuales en su mayoria inician en el momento en que los cuidadores principales reciben la noticia
por parte de los profesionales, acerca de la identificaciéon de unas nuevas necesidades en sus
hijos. A través del diagndstico dado, se desarrolla practicas de cuidado especificas que
representan un reto para los cuidadores, ya que estas estaran bajo supervision y tension
constante, debido a que estas practicas deberan estar en concordancia con la evaluacion y criterio
de los diferentes equipos profesionales alli involucrados;

...cuando ella me dijo eso yo quede, miércoles..él hace dias que no habla y hasta ahi fue
que yo me dia cuenta, porque yo pues por el borolo de mi hija, no habia caido en cuenta,
que él no habia vuelto a hablar, y ahi fue que yo cai en cuenta y me puse a pensary yo

dije jsi!, él hace tiempo que no habla...

. el de una vez le dijeron que tenia agenesia con cuerpo calloso, con leve, dice asi la
historia clinica: leve retardo mental y autismo.

...Como a los 3 anios y medio o 4 anos mads o menos, lo llevamos y nos dieron el
diagnéstico, que el hombre tenia autismo...El iba al jardin y alli fue donde se dieron
cuenta y detectaron la discapacidad, porque él no se asociaba, que no ponia cuidado y

que era muy hiperactivo y que necesitaba educacion especial.

Ya sea que la discapacidad sea evidente de manera inmediata al nacimiento, o se vaya
manifestando con el tiempo, el diagnodstico es un momento critico para la comprension y
aceptacion de las madres de la situacion de su hijo y de sus responsabilidades en su crianza y
cuidado (Sousa, 2011, p.226). Siendo este un momento no solo critico para la madre, sino
también para el resto de la familia.

...cuando me dice,-no pues te cuento que tu hijo tuvo un dano cerebral al nacer-, cuando
me dijo eso yo ahi mismo ...yo pensé una cantidad de cosas locas, ... y yo quedé ese dia
en shock y sali y sentia que habia gente a mi alrededor pero eso como que no los podia
determinar, yo veia borroso, yo como que me sentia zombi, y con él cogida de la mano
que yo no lo soltaba,... yo a veces pienso y no recuerdo como atravesé calles ese dia...
nada, yo como que sali traumatizada con la noticia, como sea llegue a mi casa, y cuando
mi esposo llego por la noche del trabajo y le comente...él se encerro en el cuarto, yo le



dije, y él se quedo callado y no dijo nada entonces, como yo vi que él no dijo nada,
entonces pues yo me sall ... cuando yo quise regresar al cuarto... estaba llorando
entonces pues yo al verlo pues también me puse a llorar, yo sabia que era que le estaba
dando duro el diagnostico de él, y eso que era callado y entonces lo unico que él me dijo
fue.. Y ahora ;qué hay que hacer?

...nosotros si le ibamos decir y nos dejo sorprendidos. “No mira hijo es que te queremos
decir que tu hermanito...” “No me diga nada, yo ya sé, él es un nifio especial”

En este orden de ideas, los profesionales juegan un papel trascendental en la forma de dar
a conocer y manejar esta situacion, donde todos los elementos alli involucrados hacen una
diferencia sustancial en como serd tomado y asumido el diagnodstico por parte de la familia. Es
asi como la falta de asertividad, sutileza, el manejo inconsciente del lenguaje no verbal implicito
en la situacion, y la falta de alternativas de afrontamiento, determinan como la familia asumira
los nuevos retos que le impone la condicion diagnosticada, tal como lo manifiesta Hernandez,
mas aun en la relaciéon médico paciente las palabras expresan solamente una parte del mensaje
que se transmite; los gestos, el tono, el silencio, etc. transmiten el resto porque en la interaccion

cotidiana real los sistemas verbal y no verbal son interdependientes (2006, p.92).

En este sentido el diagnostico es un factor determinante en las relaciones que se
construyen, entre sus progenitores, familia, instituciones y sociedad, ya que esto podria ser un
factor relevante en como podria ser asumida la discapacidad.

..Pasaron entonces a el nirio, le dijeron que iba a ser...que tenia mi cuiiada pregunto,
-que, qué tenia el nifio, entonces le dijeron que: iba a ser un bobo, un tonto, que no iba a
ver, que no iba hablar, no iba a ser nada...

...t no te imaginas lo que uno tiene que lidiar con los médicos, hay médicos que son
terribles otros que son re-crueles, le dicen las cosas a uno asi sin anestesia, no tienen
como un tacto para decir las cosas, le van a uno soltando asi entonces son golpes que yo
he tenido que recibir sola!...



...Me siento...digamos afortunada después de hablar con muchas madres porque en el
caso de nosotros tuvieron como mucha precaucion, mucha cautela...ahora si cierto la
cautela y el amor del mundo, me preguntaba si yo estaba bien, si me sentia bien eh, y
pues lo mas lindo fue que ella ya tenia digamos todo preparado para que nosotros no
tuviéramos esa incertidumbre ;y ahora qué vamos a hacer? No, sino ella ya lo tenia todo
preparado inclusive ya habia llamado a la corporacion sindrome de Down.

Es asi, que brindar y asumir un diagnostico de incapacidad debe considerarse un reto para
cada uno de los profesionales alli involucrados, en especial desde la disciplina de Trabajo Social,
donde el actuar profesional estd dirigido a mediar las relaciones entre la institucionalidad y la
familia, promoviendo diferentes estrategias y redes de apoyo, enmarcada desde la promocion,
reconocimiento y garantia de derechos, evitando acciones que transgredan y vulneren los
derechos de las personas diagnosticadas y sus familias, en especial en ese momento de
desorientacion e incertidumbre, como lo manifiestan algunos cuidadores;

Realmente no sabiamos qué era eso, entonces empezamos fue a informarnos, por medio
de los sicologos, médicos y eso, él tenia todo el servicio médico de la empresa a su
disposicion.

No!! cuando nacio pues ...de una vez se lo llevaron a examinarlo y ... y bueno... él
solamente movia su manito, ya la mama sufria mucho, porque neumonia que de todo...

Duro, duro, bastante fuerte porque decia uno bueno si va a estar encerrado dentro de él,
qué va a hacer la vida de él, entonces, ya empezamos como a asimilar, aceptar esta
realidad porque esto no es que tenga un tratamiento, si no mds que todo es con terapia,
pero de ahi no va a Salir. Eso fue lo que nos dijo lo que nos diagnostico la doctora.

No sabia a donde acudir, que... cudles eran los pasos a seguir entonces eso ha cambiado,
mucho la vida, igual a nivel escolar de él, no sabia qué...posibilidades tenia de estudiar
y como debia ser manejado, todo eso pero pues lo fui aprendiendo a medida que uno va
avanzando con ellos.



Si bien, el diagndstico de discapacidad afecta a la familia y su grupo de socializacién
mas cercano, son los progenitores en mayor medida los que llevan la labor de cuidado de sus
hijo/as, y en especial las madres, las cuales por actividades y roles culturalmente impuestos
llevan en sus hombros la labor de cuidado;

...el rol de cuidador principal siempre lo lleva la mama, si ustedes se han dado cuenta, en
la trayectoria y todo lo que han observado, las mamas por naturaleza ;jno? estamos mas
al cuidado.

Tal como lo senala una de las cuidadoras, Marta Lamas indica que: “Los criterios
normativos sobre la maternidad hacen recaer la responsabilidad del bienestar del hijo sobre la
mujer y dan recetas para el comportamiento maternal” (Lamas, 2001, p.14), es decir las mujeres
tienen una sobrecarga en las actividades relacionadas al cuidado afectando asi su tiempo, cambio
de rutinas, abandono laboral o educativo y ain mas cuando su hijo/a demanda cuidados
especiales por su condicion. En este sentido se se delegan las diferentes obligaciones y papeles
que ha de cumplir cada progenitor, donde la madre despliega diferentes tareas para intentar suplir
las necesidades y carencias de su hijo/a como maestra, fisioterapeuta, pedagoga, psicologa,
gestora, promotora y madre; mientras el padre se mantiene en su rol de proveedor;

Mientras él estuvo trabajando, pues no podia estar el cien por ciento sino pues a las
mamads siempre nos ha tocado sacrificar nuestro tiempo para estar al lado de los hijos.

Los costos, la energia y las habilidades que se requieren para brindar el cuidado necesario
que una persona con discapacidad demanda, acarrea en ocasiones una saturacion de cargas
maternales, las cuales pueden incidir en el aislamiento social, baja participacion en la fuerza
laboral y educativa asi como también dejar de lado su autocuidado. Puesto que algunas personas

en condicion de discapacidad tienen una gran necesidad de apoyos debido a sus afecciones de



salud y deficiencias, y esta dependencia, ademds de otros obstaculos sociales y econdmicos
(UNICEF, 2013, p.14), esta situacion tiende a llevar, en este caso a las cuidadoras a un estado de
tension;

No, yo me sentia muy sola, triste, ... habia momentos en que yo me sentia muy agobiada
sobre todo cuando, por la maniana, yo veia que el tiempo transcurria, iban a llegar por
¢l, no estaba listo y yo ya estaba como rendida, fisicamente me sentia agotada, yo le
rogaba pues... como nunca lo hemos castigado él por las malas no reacciona tampoco,
hay que saberlo llevar muy bien entonces pues no, yo hasta rezaba decia “Ay Dios mio
sefior que hoy amanezca de mejor genio” porque pues el tiempo transcurria, ademas yo
también pues tenia mis deberes ;no? mis cosas, tenia que irme rapido.

....s1 porque yo ya no trabajaba, ya tenia a mi hija, entonces qué mas podia hacer?!,
pues de hecho yo ya estaba con los dos ahi pendientes, entonces pues yo dije ps si esto
me toca a mi, pero.... el me dijo eso y yo no me imagine que fuera como..yo solo lo vi por
la parte economica pero fue como muy literal en todos los aspectos de hecho él nunca se
ha involucrado en el proceso, todo a mi me ha tocado sola.

Me senti muy sola, muy sola, no tenia, en ese momento no tuve el apoyo de mi esposo, yo
a veces lo llamaba a la oficina, no me contestaba, a ver si él le hablaba entonces pues
aht hay una deuda que tiene con nosotros, la verdad que si. Y lo dejo aqui, evidente.

Es asi, como se hace necesario hacer participe al padre y demés miembros de la familia y
la sociedad en la labor de cuidado de la persona en condicidon de discapacidad, ya que estos lazos
de socializacion tiene una gran influencia en el crecimiento emocional, intelectual y social, aun
mas en las personas con DI y TEA donde el aspecto social es una de las areas con mayor
dificultad para desarrolla.

El estd involucrado en todo, él va a los colegios, él quiere saber qué estd haciendo,
quiénes son los maestros, cudles son sus comparieros. Aqui en la fundacion todos los
jovenes lo conocen, le mandan saludos, porque él se ha involucrado bastante pero igual
nosotros también pensamos que, no es obligacion de él cuidar a su hermano. Pero él si
nos lo ha hecho saber siempre.



Por consiguiente, se debe tener presente que los cuidados maternales no hacen referencia
solo a los cuidados que puede brindar una madre, si no por el contrario, como lo deja claro
Ruddick (1995) en sus postulados; el cuidado maternal es una actividad humana que puede ser
realizada por cualquier persona, que cumpla con el requisito de comprometerse a si mismo/a a
ejercer y buscar satisfacer las demandas del cuidado, el involucrarse en el cuidado maternal por
parte del compromiso y la busqueda por satisfacer unas demandas lo que lleva a la persona a la
creacion de esta misma practica, en este sentido se puede afirmar que el cuidado maternal es una
construccion de las personas que la practican, ya sean hombres, mujeres, hermanos, tios, primos,
etc...

la hermana estd yendo a piscina con él, que eso lo hacia yo pero, o sea, yo le digo que
ella como esa emocion de que él hace algo eso es tan gratificante que el esfuerzo que él
hace en piscina, entonces ellos se involucraron y sienten eso, sale uno con esa cara de...
Y el hermano el afio pasado también lo hizo y entonces ... el muchacho se le veia que
cada vez que hacia una ida y vuelta de piscina, el esfuerzo que hace él entonces no sabia
cual de los dos estaba mas contento, en sus caritas...esa satisfaccion que el haga algo y
que se siente bien entonces ahora ellos estan vinculados, para que los hermanos, los
primos, sobre todo por el lado de la familia de su mamad, todos ellos. Por el lado del

papa, a él si le tienen como miedito a él.

Desnaturalizar el concepto de maternidad es neutralizar la supuesta existencia de una
maternidad basada en el instinto, considerada como algo nato en la mujer. Lejos de poseer este
caracter esencial, la maternidad es cultural, se construye contextualmente, a lo largo de la
historia, a través de luchas por la imposicion de un sentido legitimo del ser madre (Marcus, 2006,
p.102).

...la mayoria son sefioras ... aqui ustedes los unicos que ven son a mi y a don A., aqui
nadie mas viene ...inclusive yo, la mayoria de gente, no vamos a hablar de machista,
culpan a la mama, es que usted no se cuido en embarazo, y es que hay que aceptar las
cosas como son y listo, sin buscar culpables.



...como una especie de machismo, lo podria decir pero eso tiene que ver con sus... he con
su patron de crianza...él decia, en mi casa ninguno de nosotros supimos nunca que era
pasar por un jardin, entonces mi hijo no tiene que pasar por un jardin, pero yo si queria
seguir trabajando.

No, yo le digo déjalo que él lo puede hacer solo, él lo hacia solo antes de que tu
estuvieras aqui todos los dias ayudando, él lo puede hacer entonces pues él como que no
confia del todo, lo que pasa es que la naturaleza de los padres es diferente a las madres,
nosotras de pronto a veces tenemos como mas seguridad en lo que estamos haciendo y el
instinto maternal, es una falla ;verdad?

Aunque el aspecto que mas se ha privilegiado en el ejercicio de la paternidad es el
referido al sostén economico, la paternidad es entendida como el "conjunto de relaciones
posibles que pueden darse entre un progenitor y sus hijos e hijas, sin reducir a la dimension
bioldgica, sino también progenitores adoptivos y simbolicos, es decir, hombres que quieren
establecer una relacion con un nifio o una nifia que va construyendo su vivencia como persona.
Las relaciones pueden ser de afecto, de cuidado y de conduccion, a la vez que existen relaciones
de sostén econdmico, de juego y diversion conjunta, asi como de busqueda de autonomia".
(Figueroa,1996,p.1). por lo general son las mujeres quienes se encargan del cuidado y
rehabilitacion de las personas con discapacidad. Algunos estudios realizados muestran que en el
90% de los casos, las madres son las principales cuidadoras y las personas que mas conocen de la
salud y las necesidades de la persona en condicion de discapacidad (BourkeTaylor, 2010,p.128).

Y un dia que yo tenia una cita médica yo no lo pude llevar entonces le pedi favor que lo
llevara y lo llevo y llego furioso, diciendo -a mi no me vuelva a mandar por alla que lo
lleve esta citas, esos médicos preguntan mucho y yo no sé como contestarle nada- y yo
decia -Ah! eso es lo que pasa por no involucrarse por no saber, él- no!, es casi no... el
medio sabe por alld por lo que me oye hablar, pero él, no nada!



En el cuidado brindado a una persona en condicion de discapacidad, la busqueda de sus

cuidadores es de suplir sus necesidades y por proporcionar, como lo indica Ruddick, la

preservacion, el crecimiento y la aceptabilidad, puede generar en ocasiones cambios

sustanciales en sus dindmicas sociales, culturales, familiares, la proyeccién de su proyecto y

estilo de vida, es decir, las nuevas practicas de cuidado pueden conducir a un cambio general en

su cosmovision como lo afirma Sousa, La vida no volvera a ser la misma de antes del nacimiento

de un hijo con discapacidad y como resultado, llega a emerger una nueva identidad (2001,

p.230).

Yo creeria es un cambio radical en la vida de cada uno de los padres que tenemos hijos
con discapacidad porque, empezando, que mi profesion cambio totalmente a raiz del
nacimiento de €l , me enfoque por otro lado, tomé una formacion de servicio...pues a raiz
del nacimiento de €l , me fui por una parte de la medicina, me meti en las terapias
alternativas, me dedique a la medicina tradicional china, he estado pues a la vanguardia
de todo lo que hay en la medicina alternativa, hice terapia neural con la sociedad
alemana de terapia neural y bueno todas las terapéuticas que he aprendido, me siento
llena de todo ese conocimiento que tengo, afortunadamente, y he procurado pues, por

inspiracion de mi hijo mayor, también de hacerlo en las mejores universidades.

Entonces fue ahi donde preferi renunciar y dedicarle tiempo, porque mi esposa enferma
de sus brazos y sus cosas, entonces me toco decir bueno a mi me toca que él dependa de
mi ya en caso de que él tenga algun evento de esos, una crisis voy a poderme hacer cargo
de él y bueno con el dolor del alma dejo mi embajada de los Estados Unidos, y me voy
para mi casa.

... Yo bueno, entonces accedi a pasar la hoja, la carta de renuncia, y ... no me la
aceptaron, entonces lo que hicieron fue que me cambiaron de cargo, porque yo tenia
unos horarios que eran muy complicados para... estar criando un bebé, entonces me los
cambiaron...



En las practicas de cuidado brindada a las personas con DI y TEA, una situacion
enunciada por los cuidadores es la estrecha relacion existente entre cuidado y lazos afectivos los
cuales transforman las diversas dinamicas familiares, debido a la concentracion de esfuerzos
fisicos, econdmicos, sociales, relacionales, emocionales y conocimientos técnicos y empiricos a
su disposicion, lo cual causa en otros miembros de la familia algin tipo de recelo por los
cuidados que la persona en condicion de discapacidad demanda.

Que hay que quererlos mds, incluso a veces... hubo inconvenientes,- es que ustedes
quieren mads a él- No, lo que pasa es que hay que entenderlo a él en su discapacidad.”

“Pero muchisimo amor, muchisimo amor es, no... no son preferencias, comparando con
otro hijo y ese es un inconveniente que yo he tenido con mi hija, porque ella siempre me
ha dicho que yo tengo preferencias, que yo prefiero a €l, y hemos tenido infinidad de

’

discusiones.’

Es pues ineludible asumir que en el cuidado de personas con DI y TEA se llevan a cabo
una multiplicidad de cambios y aprendizajes que son logrados en gran parte en la misma labor de
cuidado y en la socializacién con otros padres en condiciones similares, lo cual conlleva a un
didlogo de saberes donde se pone en manifiesto sus practicas, técnicas, saberes estrategias y
alternativas en busca de elementos que les ayuden asumir mejor sus practicas de cuidado.

Yo siempre he tratado de que algun conocimiento que me ha servido trato de transmitirlo

a otra persona que lo necesita, creo que eso es una cualidad que yo tengo, si... animar a

otros y que rico poder servir desde su experiencia...
Los cuidados en ocasiones se tornan muy complejos cuando se trata de un hijo con
discapacidad, que tarda o simplemente no logra conseguir ciertos niveles de autonomia personal
por lo que el cuidado puede extenderse por mucho tiempo o para toda la vida. Ademas, el tiempo

y la habilidad necesaria para atender adecuadamente a estas personas en condicion de



discapacidad son sustancialmente mayores que los requeridos para el cuidado de una persona sin
discapacidad (Bourke-Taylor,2010,p.128). Por lo que el cuidado como practica debe estar en
constante construccion y deconstruccion para adaptarse a esa nuevas necesidades que surgen en
las diferentes etapas de la vida de la persona con DI y TEA;
Decidimos ponerle el visito mas que todo por seguridad...por prevencion, el ando mucho
tiempo con su cartelito... en compensar un profesor que lo llevaba muchas partes él me

decia que habia que quitarle eso , entonces bueno, yo le dije pues usted me dice hay que
hacerlo...

“Inclusive yo intenté hacerlo varias veces, vamos para donde su abuelita haga de cuenta
que no va conmigo, en el transmilenio bueno cojamos los pues a ver aqui vamonos... me
dice donde tenemos que bajarnos”

“lastima que uno no pueda decirle, le doy el anzuelo y vaya consiga usted el pescado,
desafortunadamente no se puede, porque como lo suelto ahi como vulgarmente dicen al

’

ruedo.’

Incentivar acciones de autonomia no siempre es fécil, puesto que esto implica permitir
realizar actividades nuevas que en ocasiones se salen de control del cuidador, las cuales pueden
causar angustia y ansiedad por la responsabilidad emocional con la que se identifica el cuidador;
como lo sefiala Bourdieu (como se cit6 en Prieto de la Rosa, 2015) es a través de un trabajo
practico y simbolico continuo que los intensos lazos afectivos se forman..., es al mismo tiempo
principio afectivo de cohesion, es decir, adhesion vital a la existencia de un grupo familiar y sus
intereses.

v el; no bien mami fresco y yo llore, no a mi se me fue el alma el corazon y todo ese dia

en el bus,y yo llame a la psicorientadora; Y. por favor pendiente de su hermano se lo

recomiendo porque me toco mandarlo solo, y; no si tranquila, y ella por la tarde ella me

lo saco al paradero y cogio el bus y ya, y el sabia donde se bajaba, cuando yo ya lo

recibi, que se abrio esa puerta, el se bajo y yo lo pude coger, me volvio a mi el alma al
cuerpo



...he visto de pronto que él en su rol de cuidador le ha restado autonomia a €1 porque él
le quiere hacer todo, mientras que uno de mama es mas exigente y yo le digo déjelo
porque cuando tu no estabas él podia hacerlo...

Es asi, como los cuidadores de personas diagnosticadas con DIy TEA evocan todos sus
esfuerzos para gestar estrategias en el desarrollo de habilidades y destrezas para su cuidado, las
cuales son de caracter especifico y duradero, debido a que sus tiempos y ritmos son generalmente
lentos, lo cual hace que sus requerimientos y necesidades sean constantes y continuos. Otros
factores vitales en el logro de su bienestar fisico y emocional es la necesidad de desarrollar la
paciencia, la constancia y la proximidad, como destrezas en los cuidadores, asi como también se
resalta, la gran importancia del afecto, como una de las condiciones principales y esenciales para

el desarrollo integral de las personas en condicion de discapacidad, afirmando que;

Yo estoy haciendo las cosas lo involucro y le digo venga, pegue eso ahi que eso no es pa
mi, eso tiene que hacerlo es usted. — no es que no soy capaz — no... entonces ahi le dejo y

mire a ver si lo pega o no y ya ahi el hombre lo hace.

Yo no siento que yo haya hecho como cosas maravillosas ni extraordinarias en el, yo
simplemente siento que su hermano ha salido adelante y que de pronto las cosas se le
han facilitado porque yo he concluido que ellos necesitan dos cosas ,muy importantes

que es el amor y la constancia...

La afectividad que toca darle es mucho mayor que ha otra persona, porque él no se
puede defenderse solo, eso es la forma de uno decir. Yo siempre lo he querido mucho a
él...a él le gusta que lo consientan y se lo afirmen verbalmente, el hombre es el

consentido, el motor de el hombre.



Se pone en manifiesto en los relatos de los cuidadores que el amar se hace en la rutina
diaria y en las cosas pequenas de cada dia, y en los esfuerzos recurrentes por lograr atenciéon
médica, rehabilitacion y educacion; es justo en estas practicas donde este amor se ejercita y se
consolida. Asi pues, las tareas caseras, los cuidados especializados y todo el tiempo y el trabajo
dedicado a la rehabilitacion, cuidado y desarrollo de persona diagnosticada con DI y TEA son
percibidas en muchas ocasiones como acciones cotidianas y practicas de amor.

Y ahi es donde uno aprende a mirar las cosas basicas que les son utiles tanto a ellos
como a uno y pues el me incentiva la creatividad porque yo a él le cacharreo con todo lo

que le ponen a hacer.

... después de tanto tiempo es lo que yo entiendo a él, tocaba meterle la informacion de
afuera hacia adentro, o sea, ¢l no... como todos los nifios, a el toco meterle esa
informacion, entonces nos toco hacerle un tal patron, que era moverle la cabezita, por

que el era quieto, el solo se quedaba moviendo su manito..
...Uno va aprendiendo cosas basicas y enseriandole cosas muy cotidianas...

Se pone pues en manifiesto que la labor llevada a cabo por los cuidadores en la
discapacidad, se despliega en las diferentes esferas de la vida, lo familiar,
emocional,psico-social, comunitario, politico, ético y moral, lo cual constituye la bases para la
generacion y potenciacion de habilidades, propendiendo por un desarrollo dentro de lo que se
concibe como “normalidad”, si bien no quieren estigmatizar y quizas rotular sus hijos/as, todos
buscan desarrollar y afianzar en ellos y ellas conductas que no se salgan dentro de los patrones
socialmente establecidos para que puedan estar en comunidad sin ser sefialados, tanto para la
comodidad de ellos como para los cuidadores.

...nos hemos preocupado de que ¢l se desempernie socialmente bien,
desafortunadamente las personas que tienen discapacidades son miradas, son el blanco
de todas las miradas a donde llegan, no, entonces con ellos toca hacer el doble de

esfuerzo para que todo lo hagan bien y pasen casi desapercibidos, no por uno, sino



porque ellos también se molestan de ser observados, entonces entre mas natural sea su
comportamiento pues ellos van a estar muy comodos, eh, y siempre nosotros nos
esforzamos por eso, de que él tenga todas sus normas social... se desemperie socialmente
bien, sean acordes digamos al momento que estd viviendo, no... que sea respetuoso, que
dé las gracias, salude,... a él se le explica y él entendio siempre, siempre, tu no puedes
hacer esto, no puedes comer tal cosa, saluda, da las gracias, despidete.

...ahora se invento ruidos, entonces a cada ratico es chuuuuch!!, como si estuviera
frenando,... y me toca a mi; Que no! que no hagas asi! -hay mami pero es que a mi me
gusta!- , y uno lo ve y a cada rato esta con la mano ...haciendo el movimiento de la barra
de cambios, -pero mami es que a mi me gusta ... ese es el sonido que hacen los
transmilenios- , y yo -eso es un objeto, un bus, tu eres un ser humano una persona, y las
personas no hacen eso, o has visto que nosotros en la casa alguno de nosotros hacemos
eso? no!, esos son ruidos propios de los carros- , pero estamos en esas, él ve a los carros
y hace chuuuu...

Los cuidadores de personas en condicion de discapacidad, despliegan diferentes
estrategias para mejorar la posicion social tanto de ellos/as como la propia, desarrollando asi una
forma especifica de actuar, como lo manifiesta Lansman, en lugar de una falta de reconocimiento
del grado de discapacidad, la insistencia de los cuidadores en que las personas que presentan
algiin tipo déficit en el desarrollo “normal” puede ser una estrategia util para destacar el valor de
la persona en una sociedad que devalua la discapacidad y que alienta, sobre todo, el desarrollo, la
independencia y el progreso (Landsman, 2003).

Nunca estamos preparados para tener un hijo con ningun tipo de discapacidad y menos
en una sociedad donde todo se mide desde la parte intelectual, entonces un hijo con
discapacidad cognitiva pues... es una carga o, no una carga, es un golpe bastante duro,
eh, cuando se tiene pensado y proyectado un futuro para ese nuevo ser..

Es bajo estas premisas, que los cuidadores buscan una aceptacion para las personas
diagnosticas con DI y TEA, puesto que su deseo es encaminar a ser un tipo de personas

socialmente aceptadas. Otorgandoles herramientas para ser valorados y reconocidos en sus



entornos. Es aqui donde se materializa esta concepcion de moral, puesto que se encamina los
deberes y obligaciones de lo que debe ser un cuidado adecuado o responsable otorgando asi un
titulo de bueno o malo a las practicas de cuidado llevadas a cabo.

Si bien las practicas de cuidado estdn mediadas por un mandato cultural, la valoracion
que realiza el cuidador de sus practicas es subjetiva, puesto que estas son desarrolladas y
mediadas por sus contextos, su historicidad y cultura, lo cual hace que estos procesos no sean
generales ni homogéneos, de forma que pueden ser consideradas como adecuadas y replicables o
no, pero estas tienen la misma finalidad, desarrollar estrategias de cuidado, donde su juicio
proporciona un bagaje necesario para enfrentar la situacion dada de la mejor forma posible.

Ah no, porque pues todos los padres tienen la ilusion de que su hijo va a aprender, hace
el esfuerzo supremamente grande, los estimula pues hasta donde mas se puede para que
ellos logren integrarse a la sociedad y puedan a aprender, claro que si. J. estuvo en
colegio regular mas o menos hasta los trece arios.

...pues durisimo pero hay dos opciones en la vida o te quedas llorando eternamente pues
v lamentandolo o dices bueno, aqui tengo que hacer algo y voy a trabajar para dar lo
mejor, para darle lo mejor a este ser que se lo merece.

Pues la verdad yo pienso que, me atreveria a hablar como la mayoria de las cuidadoras,
ni siquiera nos damos cuenta del rol que desemperniamos, lo hacemos con tanto amor que
no nos damos cuenta si nos juzgan o no. Sencillamente lo hacemos desde el amor.



Los cuidadores de personas diagnosticadas con DI y TEA, gestan infinidad de estrategias
de cuidado con el fin brindar oportunidades de desarrollo en diferentes habilidades, tanto
sociales, comunicativas, cognitivas, relacionales, emocionales y culturales, las cuales llevan
implicito una multiplicidad de relaciones y enlaces que se gestan por medio de los diferentes
apoyos de los actores familiares, personales, institucionales y comunitarios que alli convergen,
constituyendo éstas un sostén tanto para el cuidador como para la persona en condicion de

discapacidad.

...el tiene muy buena familia, sobre todo la familia de la mama porque ellos todos estan
ahi, porque si... si alguien de la familia de la mama le dicen, hasta mi marido, mis hijos
les dicen,( los primos) cuiden a él, ellos lo cuidan, hay personas que dicen que él que
pues él no... pero él es como un bebé, por lo menos ahorita mi cuiiada esta paseando...

. entonces me gusto digamos la actitud de él, que pues a él no le importo que €l tuviera
discapacidad ni nada, para nada, él no le puso ningun reparo y, y después dijimos “oye
Ja ti te gustaria ir a la casa algun dia?” entonces dijo “si, claro, si me dejan ir, no sé
qué”. Pues imaginate que termino yendo a la casa también casi durante cuatro anos a
pasar sus vacaciones con €l .

...entonces la directora de la fundacion donde el iba me dijo... inscribelo en el distrito y
alla te lo ubican, entonces me lo ubicaron en un colegio privado que tenia un convenio
con la secretaria de educacion, y el entro a ese colegio...

...bueno pero tambien yo pienso que eso es cuestion del rector no?!, él les exigia , que
tenian que cuidarlos, estar pendiente de ellos y ayudarles, y ellos alla eran pendientes. El
que estuviera sentado al lado de él; copiaste! ...no ven! y si esto no, mira llevate mi
cuaderno para que te adelantes y asi, y alla si, yo encontré toda la ayuda que yo
necesitaba, de sus compariieros, de los profesores, la terapeuta todo el tiempo muy
pendiente. Ella me mando su numero de teléfono, todo mira hay que reforzarle esto, hay
que ayudarle, osea el cambio fue total, total! entonces él entro hacer octavo, y alla
termino y se gradud.

Lo acompario durante cinco anos a €l , una experiencia maravillosa, €l tenia diecinueve
anos en ese momento y también tenia diecisiete anios, o sea estaban casi de la misma
edad, pero J. tuvo una madurez absoluta, lo conocimos en el club Renacer, entonces J.



quedo trabajando con nosotros y vino a ser casi un miembro importante de la familia,
compartia muchas cosas con nosotros, nos ibamos de viaje, de vacaciones, eh, su trato
con €l fue realmente de amigo y asi lo presentaba él, decia “no él es mi amigo”, lo
llevaba, iban al cine, hacian cosas pues siempre estaban bajo la vigilancia nuestra a
distancia pero €l tuvo su espacio maravilloso con él.

¢l y sus comparnieros hicieron empatia que también es muy importante, encontro pues,
digamos como sus aliados, personas que estin a disposicion de él porque es el mas
pequeiio, lo cuidan, lo quieren, lo estimulan para que haga las cosas y también lo
controlan cuando se pone de mal genio... O sea que esta muy bien. Si, aqui hay como
tres, que esos son los neutralizantes de €l , inmediatamente estan pendientes. Inclusive,
digamos permitiéndose el derecho de controlar a €1, haciendome a mi a distancia, dicen

’

“dejamelo a mi” que me parece muy bueno, no, para que la mama no esté encima.

En estes sentido, se hace realmente importante que las familias y en especial los
cuidadores conozcan su entorno inmediato (parientes, vecinos) y su entorno social
(comunidad—sociedad, representada por organizaciones y actores especificos) con el fin de
identificar alternativas de solucion en pro de satisfacer sus necesidades (Fernandez, 2004).
Puesto que es asi, como las familias construyen y consolidan redes sociales de apoyo, tanto
familiares, vecinales, de amistad y con profesionales, fundamentales para abrir un abanico de
posibilidades para la inclusion social de las personas en condicion de discapacidad.

Como lo afirma Verdugo, la familia da cuenta de la pluralidad y las formas de
interrelacion, de organizacion e intercambios que promueva la calidad de vida (2010). Las redes
constituyen en si mismas la oportunidad de lograr procesos de inclusion e insercion a actividades
cotidianas generalmente establecidas, lo que a su vez proporciona al cuidador nuevos
conocimientos y experiencias que favorecen el afrontamiento de sus diferentes situaciones con
nuevas perspectivas y mejores resultados.

el como si tiene dificultad con su comunicacion verbal, entonces en uno tuvo una
amiguita que se llamaba Daniela, nos decian en el colegio, que era tiernisima, parece



una mama, ella lo lleva hasta el bario y lo espera en la puerta, esta siempre pendiente de
el y le dice a los otros comparieros que él es de otro pais y por eso habla diferente.

...yo pienso que hay dngeles que llegan desde el cielo y ahi estan y los médicos que
atendieron a ¢l todos eran amigos de él, si, él que lo opero, los dos médicos que lo
operaron y todo, y fue atendido supremamente bien, eh, no nos cobraron nada por

tratarse pues de que €l era mi hijo y mi, hermano, un colega de ellos.

. me dijeron justed quiere pertenecer a una fundacion? Yo le dije pues...si, yo le dije a
mi cuniada y dijo pues si y listo, entramos aca y acd es cuando empieza avanzar, porque
¢l no aceptaba ruidos, él no...., cuando entramos al tal Redes eso habia como asi grupos
de musica, y él no...

La evolucion, no pues siempre estuvimos apoyados de profesionales, siempre tuve el

apoyo de profesionales.

En el trasegar de las practicas de cuidado en la DI y TEA se obtienen una diversidad de

aprendizajes y desarrollo de actitudes, las cuales hacen reflexionar sobre la multiplicidad de

decisiones, acciones, consejos y adaptaciones que se han llevado a cabo, donde pudieron ser un

acierto o desacierto, los cuales promovieron acciones de desarrollo o por el contrario truncaron e

impulsaron un retroceso; pero que tanto las buenas como malas decisiones han brindado un

aprendizaje auténtico, autobnomo y empirico invaluable que no hubieran podido obtener mas que

con sus vivencias. Es asi como el conocimiento empirico existe aun antes de un conocimiento

técnico o cientifico, como lo postula Gadamer (1997), quien concibe que el saber de lo humano

es producto del devenir socio-historico de las comunidades, existente antes de cualquier intento

de construir conocimiento cientifico.

Osea empezo como a retraerse, yo me di cuenta y yo dije noo, uno pues de mamda es muy
perceptivo y yo le dije a mi esposo algo esta pasando, él no se esta comunicando y no

quiere ir se pone de mal genio entonces fue cuando dije no mas.



El contestaba el teléfono en casa, después no volvié hacerlo -mi cuiiada me dice que ya
no, pues que ya habias hecho todo el libro y ya como que hicimos todo,... entonces que a
él lo iban a poner en un instituto ,él se fue atrasando, él ya no hablaba, él ya no...

....nosotros no... qué es esto, que esta pasando ? Entonces yo puse la queja en la
secretaria de educacion, ya con papeles médicos y todo, y yo no, mirenlos estan
manejando muy mal a mi hijo acd! y esto le esta causando estrés, angustia,
desesperacion, todo que tuvo que ser llevado al médico... ahora lo tuvieron que llevar y
medicar...y bueno yo con todos los comprobantes, la secretaria envio como un
interventor.

Por otro lado, los cuidadores deben hacer frente a situaciones en las cuales se encuentran

ante una dicotomia de emociones, sentimientos y pensares, los cuales los conducen a tener un

desequilibrio entre su pensar y sentir, ya que por una lado desean desarrollar en las personas que

cuidan una independencia y autonomia, pero a su vez se encuentran ante un sentimiento de

incertidumbre, el cual es dado por las situaciones que emerger y salen de su control, teniendo que

asumir las propias emociones de angustia ante lo incierto y la frustracion de las personas que

cuidan,debido a las limitaciones que los cuidadores consideran que se presentan en ante nuevas

situaciones, como evidencian los relatos:

Pues yo no sabia a qué colegio lo iban a mandar, y me daba angustia porque él ya
llevaba 7 aifios en ese colegio, y yo dije nol,y los cambios para ellos son terribles, el
cambio en el autista de su entorno es...el primer dia yo lo deje ir, llore! lo que no estaba
escrito y yo era pegada a una reja, y todo el que yo veia pasar asi como vestido de
particular y eso yo, hay disculpe usted es profesor, si, hay mire por favor le recomiendo a
mi hijo.

Era muy agresivo, mi chinito se rasguiiaba la cara, entonces yo decia no, pues uno
piensa que ellos no!, de pronto como lo quieren a uno entonces ellos no van a pegarle a
uno, a mi me daba nostalgia pero por qué €l ...no le gustaba, No, él se ponia bravo. Y
como él no podia pegarle a uno, él se rasguriaba la carita, se sacaba la sangre...

Davidsito pues ya estaba en la universidad y ¢l empezo como a llenarme de prejuicios a
mi, “no, eso como lo vamos a llevar a cualquier colegio mama, ya los chicos de la edad
de &l son muy crueles, ya tienen, ya todos son adolescentes, €l va a entrar a un colegio



donde no lo conocen” pues en el otro lo conocian desde bebesito entonces “no, tenemos
que buscar algo donde él no vaya a sufrir

El panico mio era terrible, y el sefior; no tranquila, yo,; por favor siéntese ahi a su lado,

donde lo pueda ver, porque mi susto era que él se bajara en otro lado y se perdiera, y

entonces me dijo; si listo, tranquila, yo se que se baja en tal parte, y yo le explique,y

entonces cuando ese senor arranco, cuando ese sefior arranco yo senti que se me llevo el
corazon, y yo era corriendo detras del bus, entonces, a mi me provocaba decirle-; pare
que el se bajal..

De esta manera es que las practicas de cuidado estan acompafiadas de fuertes emociones,
puesto que ambos tanto el cuidador como las personas con DI y TEA experimentan y perciben de
manera diferente las estrategias para buscar autonomia, ya que por un lado la persona en
condicion de discapacidad no dimensiona la barreras sociales impuestas y por otro lado, el
cuidador busca en cada actividad y proyecto a emprender unas acciones que protejan su
integridad fisica, emocional y moral , las cuales en ocasiones llevan a los cuidadores a un
sentido de sobreproteccion, como lo indica Sanchez, “los padres piensan que el nifio es un ser
débil ignorante inexperto a quien hay que proteger evitando que se exponga a situaciones de
riesgo en las que pueda sufrir algin dafo, se consideran excesivamente responsables de su
desarrollo” (Sanchez, 2000, p. 92).

No obstante, los cuidadores y las personas diagnosticadas con DI y TEA, no solo deben
manejar, controlar y sobrellevar sus emociones y retos que lleva consigo la discapacidad, sino
también, luchar contra las cargas impuestas por la sociedad, su invisibilizacion, falta de
asignacion de recursos, planes, proyectos y politicas inacabadas que se encuentran en contravia
de sus necesidades, como lo afirma Green; La literatura no s6lo ha fallado en dar crédito a las

experiencias positivas de criar a un hijo con discapacidad sino que ademés se ha enfocado en la

carga emocional individual de tener un hijo con discapacidad més que enfocarse en las cargas



impuestas por la actitud publica negativa hacia la discapacidad y a los apoyos escasos e
inadecuados para las tareas de cuidado de nifios con discapacidad que requieren de mucho
tiempo, trabajo intensivo y una gran cantidad de recursos (Green, 2007, p.150).

Lo cual lleva a que los cuidadores se empoderen de su situacion, presenten, desarrollen y
gestionen acciones autonomas encaminadas al pleno desarrollo sus habilidades, sorteando asi
multiplicidad de dificultades, como en el caso de la fundacién Sin Limites, donde desarrollan
diferentes estrategias de gestion tanto de espacios publicos (no cuentan con sede propia), como

de recursos humanos capacitados, buscando con ello seguir su gestion de cuidado.

6. Conclusiones

En la presente investigacion titulada Historias de vida sobre las practicas de cuidado
maternal y desarrollo de capacidades en adultos con Autismo y Discapacidad Intelectual de la
fundacion Sin Limites, se evidencio la estrecha relacion existente entre las practicas de cuidado
maternal con la atencidon a necesidades de personas con DI y TEA, las cuales influyen
directamente en su desarrollo y potenciacion de habilidades, tanto para la persona en condicion
de discapacidad como para las familias, donde estas adquieren un conocimiento empirico y tnico
el cual les permite el desarrollo de habilidades especificas para el cuidado y atencion.

Las practicas llevadas a cabo por los cuidadores les permiten afianzar unos
conocimientos los cuales conllevan a posicionarse en un lugar que les corresponde como
principales garantes de derechos, los cuales al ser escuchados pueden participar y colaborar de
forma activa en los procesos con los profesionales, brindando asi una atencién oportuna y

adecuada atencion a necesidades y dificultades que se puedan presentar en el DI y TEA. Es asi,



como al mejorar la interaccion entre profesionales y cuidadores, se repercute de forma positiva
en la inclusion de esta poblacion.

El quehacer profesional del Trabajo Social debe estar inmerso, promoviendo alternativas
encaminadas al fortalecimiento del tejido social y redes de cuidado en esta poblacion y sus
familias. Asi mismo, plantear su actuar profesional desde la implementacion de la politica
publica de discapacidad, el cual este dirigido a facilitar el desarrollo pleno de las capacidades
siendo estas determinantes para su calidad de vida e inclusion social, lo cual se evidencia en las
acciones y estrategias desarrolladas por los cuidadores de la fundacién, donde a través de la
utilizacion del tiempo libre, estos promueven el desarrollo de habilidades sociales y relacionales,
siendo estas las que mas se les dificulta desarrollar a las personas con DI 'y TEA.

Por otro lado, se puede dilucidar en esta investigacion la importancia de la
potencializacion de habilidades sociales y comunicativas de las personas con DI y TEA como
también en los cuidadores, los cuales puedan disfrutar y aprender de sus potencialidades
individuales como colectivas, a través del ocio, cultura y el uso del tiempo libre, configurando
asi el reconocimiento del otro, como sujetos sociales, historicos, politicos y de derechos, capaces
de transformar las realidades sociales en las cuales se encuentran inmersas.

En los casos referidos, se encontr6 como por medio de la multiplicidad de acciones
cotidianas, los cuidadores buscan responder a la vulnerabilidad y las necesidades particulares de
las personas que cuidan, generando asi nuevas formas de afrontamiento y conocimiento para el
cuidado que brindan. En esta medida son los aprendizajes obtenidos a través de sus practicas de
cuidado, los cuales les permiten desarrollar actitudes y destrezas que las potencian, como por

ejemplo el desarrollar un didlogo especifico, dando con ello un sentido a sus practicas.



De igual manera, se evidencio en las historias de vida de los participantes, como el
potencial emancipatorio en sus practicas realizadas, los constituyen como agentes de cambio,
debido a que atn siendo restringidos por las diferentes formas de discriminacion, falta de
recursos materiales ¢ inmuebles (falta de sede), como humanos, los cuidadores a través de sus
practicas, han realizado acciones determinantes para la garantia de derechos, la calidad de vida y

la inclusion social de las personas con discapacidad y sus familias.

Este trabajo investigativo logra visibilizar como el modelo social se hace evidente a
través de las practicas de cuidado, las cuales apoyan procesos de inclusion y desarrollo de
capacidades de forma reciproca, tanto a las personas con discapacidad como a sus familias,
logrando con ello promocionar actitudes y aptitudes nuevas frente a esta situacion a través del
arte y cultura, agenciando con ello transformaciones de prejuicios, influencia en la percepcion
sobre la discriminacion y adicional a ello, propiciando espacios de reflexion para la
humanizacion en la investigacién , atencion, promocion y actuacion desde el quehacer del

Trabajo Social.

Se hace también necesario resaltar la importancia que ha tenido la investigacion para los
cuidadores, ya que la metodologia de historias de vida, conlleva un proceso en retrospectiva de
sus practicas de cuidado, llevando asi a un reconocimiento, reflexion y procesos de catarsis de lo
vivido, puesto que el pasado es lo que ha configurado lo que se ha logrado en el presente y lo que
se desea en el futuro, llevando implicito la conviccion de que los conocimientos adquirido a
través de su cuidado puede ser util a otras personas que estan iniciando este camino de cuidado

en la discapacidad.



La cartilla “historias de cuidado”, realizada en coautoria con los cuidadores, los jovenes y
adultos con DI y TEA de la fundacion Sin limites, devela reflexiones y aportes a los procesos de
promocion, gestion y atencion, en la busqueda de caminos que conlleven a la potenciacion de
habilidades e inclusion social desde la garantia de derechos, asi como el reconociendo de
estrategias y conocimientos adquiridos por los cuidadores en sus practicas de cuidado, donde se
resalta la importancia de los procesos musicales y culturales como aporte a los procesos

cognitivos, sociales, emocionales de las personas con DI, TEA ,las familias.

7. Recomendaciones

A continuacion se presentan una serie de recomendaciones frente al cuidado maternal en
el desarrollo de las capacidades de personas con Discapacidad Intelectual y Autismo, dirigido las
comunidades, instituciones y profesionales, los cuidadores y las familias de personas con DI y
TEA.

Para Instituciones y profesionales

e Incentivar, promover y generar espacios de didlogo de saberes con cuidadores y
familiares de personas con DI y TEA, que contribuyan a fortalecer sus practicas de
cuidado.

e Comprender y considerar la discapacidad no como un atributo personal sino como un
hecho social, en el cual se debe enmarcar la actuacion profesional.

e Generar acciones de corresponsabilidad Social con las familias de las personas con DIy

TEA, desde la promocion y el enfoque de derechos.



e Considerar el momento del diagnodstico como determinante para las familias, puesto que a
partir de este, se asumen los retos que la discapacidad puede presentar, recomendando asi
a los diferentes profesionales que se involucran en este proceso, manejar la asertividad en
su lenguaje y proceder con los cuidadores y familiares de las personas con DI y TEA,

brindado no solo un concepto profesional sino también alternativas para su abordaje.

Para cuidadores y familias de personas con DI y TEA

e Promover el desarrollo de capacidades de las personas con DI y TEA por medio del uso
del tiempo libre teniéndolo en cuenta que estos son derechos fundamentales e inherentes
a toda persona, los cuales estdn directamente relacionados con la satisfaccion de las
necesidades humanas.

e Generar nuevas formas que permitan a las personas con discapacidad acceder a
actividades sin exclusiones, permitiendo con ello trazar un camino en busca de garantizar
su autonomia e integracion social.

e Apropiarse del bagaje cultural social e intelectual que los cuidadores han obtenido para la
reproduccion y réplica de estos conocimientos con otros cuidadores.

e Facilitar espacios de reflexion dentro de los procesos que realiza la fundacion con los

cuidadores y padres de familia.

Para Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca

e Orientar desde lo académico, relacional y personal la ética profesional que debe estar
inmersa en cada actuar de los estudiantes en las investigaciones, propendiendo con ello

no saturar, manipular y sacar provecho de la comunidad.



e Promover espacios de contribucion interdisciplinar con otras entidades educativas, con el
fin de propiciar espacios de conocimiento en areas especificas como la discapacidad.

e Incentivar espacios de socializacion donde se presentan los resultados encontrados a
través de los trabajos de grado, impulsando con ello los procesos del quehacer
profesional.

e Brindar estrategias fisicas y humanas desde las diferentes ofertas académicas e
institucionales que estén acordes con la inclusion social de personas en condicion de

discapacidad.

Para Trabajo social

e Generar nuevos procesos de atencidon y promocién a cuidadores de personas con DI y
TEA a través de la visibilizacion de antecedentes académicos que puedan invitar a la
reflexion de replantear nuevas formas de abordaje en la discapacidad.

e Incentivar desde trabajo social la transformacion de prejuicios frente a la poblacion
diagnosticada con DI y TEA, propendiendo asi por una actuacidon profesional con una
mirada desde la potencialidad y capacidad.

e Promover el abordaje profesional del modelo social de la discapacidad para la
intervencion de trabajo social en otros contextos y con otras poblaciones diferentes,
donde no se considere al individuo como problema mas bien resaltando su potencial
contributivo a la sociedad.

e Enfatizar desde el Trabajo Social, la humanizaciéon en los procesos académicos,

investigativos y practicos con la poblacion diagnosticada con DI y TEA y sus familias..
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Anexos:

1. Cronograma

J A S O N D
FASE ACTIVIDAD U G E|C 0 1
L O P T V C
Preparator | - Criterios de seleccion de los informantes.
ia - Encuesta para la seleccion de la muestra.
definicion | - Consentimientos y aprobacion.
dela - Presentacion preliminar del proyecto de investigacion.
situacion
investigaci | . Elaboracion de instrumentos y aplicaciéon prueba piloto.
on
-Taller PhotoVoice y Cartografia Corporal.
Recoleccio ., i . ., ,
1 de datos - Prgsentacwn de la metodologia al grupo de informantes, aplicacion Linea
de vida.
- Aplicacion de entrevistas semiestructuradas (2 sesiones x mama cuidadora).
-Transcripcion de entrevistas.
Analitica
del L . .y
. -Organizacion de la informacion.
Trabajo .,
-Transformacion de datos.
de Campo
-Obtencion de resultados.
Socializaci | - Elaboracion de Cartilla
on de
resultados
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8. Transcripciones

Transcripcion entrevista cuidador E3

E1-Buenos dias, hoy seguimos con el proceso de la entrevista para saber como ha sido su
experiencia como cuidador de su hijo.

J-Si, si sefora....
E1-Bueno, cuéntenos como empezo6 todo, como ha sido su historia como cuidador de su hijo?

J-Bueno, con mi esposa en un inicio no viviamos de tiempo completo, ya cuando... ya llegaron
ellos... pues yo me vine de mi casa y me fui a vivir con ella.

E1-Y cuando naci6 su hijo?

J-Yo como fui hijo unico, pues tuve otro hermano pero ¢l muri6, del hogar de mis padres.
Entonces quede como hijo tnico, mi madre me tuvo de avanzada edad.. como de 44 afios me
tuvo a mi, entonces quedé yo sélo, mi papd murié Hace como 30 afios, ¢l alcanzo a jubilarse..
Entonces... yo me hice cargo de ella.

E2-Cuantos afios tenias cuando nacié tu hijo?
J-Como 33 afios tenia yo, cuando eso, porque tengo 63 y ¢l tiene 30.
E2-Es tu tnico hijo?

J-No, no seforita tengo una hija que es menor, ahorita inclusive ella este afio ya termina
biologia aplicada en la universidad militar.

E2-Qué bien?
E1-Y cuando nacio tu hijo como fue esa experiencia, como era su vida en ese momento?

J-Yo me encontraba trabajando con una empresa de teléfonos, entonces lo tuvimos en clinica
particular.

E1-Pero el diagnostico lo obtuvieron inmediatamente cuando ¢l nacié?

J-No, no, no mucho después, es que nos empezamos a dar cuenta de que como a los tres afios que
se demoro en hablar, que gateaba hacia atras y pues lo que me decia mi esposa.

Como les puedo decir, porque yo contintie un tiempo con ellos y otro tiempo en la casa, un
tiempo acd, otro aca, otro acd, mientras logramos organizar las cosas, porque mi mama habia
quedado viuda entonces me toco a mi estar pendiente de ella, cuando muri6 papa en el afio 86...
si mas o0 menos.



E2-Tu hijo nacio6 en qué fecha?

J-En el 89.

E1-Hummmm, ya

E1-Y los primeros afios estuvo su cuidado a cargo de quién?

J-Pues al principio de nosotros, de Gloria que le dieron su, su que... su licencia de maternidad y
eso, y pues si ella estaba muy pendiente de ¢él, sin embargo pues una hermana de ¢l, una hija de
ella....- Pues es que mi esposa tiene 4 hijos que no son mios y la hermana mayor fue la que se
hizo cargo un tiempo de ¢l que vivia ahi con nosotros y pues lo estuvo cuidando, y... Pero no
mucho tiempo entonces luego tocd conseguir una empleada para que estuviera pendiente de
ellos.

El iba al jardin y alli fue donde se dieron cuenta y detectaron la discapacidad,por que el no se
asociaba, que no ponia cuidado y que era muy hiperactivo y que necesitaba educacion especial.

E1-La profesora los llamo a ustedes a decirles, pero ustedes habian notado antes algo en la casa?

J-Si, si habiamos notado algo un cambiecito en el comportamiento, una conducta como muy
aislada como asi que se aislaban si.

Entonces lo llevamos a un psicologo inclusive era un profesor de la universidad Santo Tomas
que le daba clases a una hija de mi esposa.

E1-Cuéntos afos tenia tu hijo cuando tuvo el diagnostico?

J-Como a los 3 afios y medio o cuatro afios mas o menos, lo llevamos y nos dieron el diagnostico
que el hombre tenia autismo.

Que estaba encerrado dentro de ¢l
E2-Cuando les dieron ese diagndstico a ustedes, que pensaron?
E2-Ya sabian algo de eso?

J-No, no, nada, no inclusive para nosotros era una cuestion desconocida, entonces ahi el
psicologo pues nos recomendd una institucion donde trataban el autismo, se llamaba Antiros, y
pues ya ahi trataban ese sindrome autismo aunque habian otros muchachos que posiblemente
tendrian algo de retardo mental leve y otros con sindrome de Down, pero mas que todo el centro
era de autismo.

E1-Pero ustedes como asumieron el diagndstico de el ?

J-Duro, duro, bastante fuerte porque decia uno bueno si va a estar encerrado dentro de ¢l qué va a
hacer la vida de €l entonces ya empezamos como a asimilar , aceptar esta realidad porque esto no



es que tenga un tratamiento, si no mas que todo es con terapia, pero de ahi no va a Salir. Eso fue
lo que nos dijo lo que nos diagnostico la doctora.

ya en Antiros, y alla pues estuvo un tiempo unos 3 afios mas o menos y ya...y pues el hombre no
se adapté mucho y no estaba aprendiendo como mucho, y yo estaba activo trabajando, me tocaba
volarme del trabajo corra, vaya, venga, y mi esposa también trabajaba, entonces me tocaba llegar
y hacer lo mio ahi en la empresa y decirle a un compafero.. “ hermano ctibrame”,
afortunadamente siempre tenido mi carro, me volaba lo traia y listo. Y pues ya lo otro fue el
cambio de institucién, ya pues toco cambiarlo para un colegio campestre por alla en Cota,
entonces alla pues llegd también el hombre, le hicieron més que todo la entrevista y miraron si
era apto para estar alld y porque también trataban mucho de autismo alla.

E2-A los cuantos afios cambio de institucion?

J-Como a los 8 afios mas o menos, creo, no recuerdo bien.
E1-Y era un internado?

J-Un colegio campestre, €l tenia su ruta y todo.

E2-Y ustedes como empezaron a identificar esas necesidades que ¢l tenia, para empezarlas a
suplir?

J-Ahhhh, pues ya de acuerdo a los diagnosticos que nos decian, qué debemos hacer con €1, nos
empezaron a orientar. Bueno a él tenemos que hacerle una educacion personalizada, tenemos que
hacerle sus terapias, por ley tiene que hacer ejercicio todos los dias, si, pues entonces ahi
empezaron a tratarlo de esa forma, entonces ya la educacion especial desde la institucion.

Un grupito no muy grande eran como 12 alla en CANE entonces ahi alld ya empezamos a... a...
los 12 afios hizo toda la primaria, aprendi6 a leer , escribir, aprendié a montar en caballo, en
CANE, ( centro de atencion de nivelacion escolar ) cuando uno va por Zipaquira por la via de
Cota.

Pero bien, ahi empez6 a regenerarse, inclusive el hombre iba bien habia una profesora que lo
estaba ensefiando a sumar mentalmente qué 2 + 2/4 y a restar, el hombre méas o menos sabia,
pero hubo un inconveniente con la duena del colegio, entre ellas entonces, a ella le tocd irse, no
s¢ cudl haya sido el motivo, ya tomd como directora de curso una de las Duefas del colegio y
ella pues para facilitar su tiempo y todo pues desde el aparatico, la calculadora entonces el
hombre tuvo un retroceso, entonces ahora de ahi para acé pues pura calculada, hasta que termind
alla en bachiller con énfasis en bueno en qué Bachiller con énfasis en galleteria, eso nunca lo
aprendi6 eso era mas como un.. como le dijera practicamente una cosa didéctica para tenerlo ahi
entretenido si.

E1-Y la familia como asumio6 el diagnostico?

J- Pues nosotros dos porque realmente no... Pues los hermanos como ya son mayores no, cada
quien en su cuenta y ya, pero hoy en dia Pues si, se preocupan por €l pero como no viven con



nosotros, y tuvimos muchos inconvenientes ya la gente se ha ido Ya ¢l con 30 y ya ellos mayores
una tiene 50 y algo ya, la menor cita estd en Francia, no me gusta hablar del sefor, y la otra
psicéloga con maestria no sé en qué, y la otra en negocios y finanzas internacionales de Francia,
cuando su condicion social cambia Entonces eso ya, pasas eres un punto aparte, quiere mirar al
otro por encima.

E2-Entonces en el cuidado de su hijo s6lo estuvo usted y su esposa o alguien més de la familia
estoy involucrado en su cuidado?

J-Si como le digo, la hermana mayor la que trabajaba en este...la que se fue, pero sélo los
primeros afios.

Porque ya con los afios Pues yo llegaba el trabajo le ayuda hacer tareas por la mafiana lo ayudo a
coger su ruta y ¢l ya volvia hasta por la tarde 6 o 7 entonces ¢l ya mantenia en el colegio.

E1-Algun evento que se le venga a la mente significativa de su infancia...
J-Quizas en la relacion que el tubo con otros nifios.

....No la del aislamiento, por eso ya el hombre inclusive todavia, si usted lo regafia el hombre se
abstiene de continuar si, 0 si un nifio menor lo amenaza él no reacciona.

Lo que si el hombre se graba muchas cosas como por ejemplo, coge un calendario de esos
grandes que tienen todos los meses, y el hombre lo mira los primeros 8 dias del afio.. ya listo!!
entonces tu le dices yo cumplo afios el 14 de agosto y ¢l te dice miércoles o cumplo afios el 15 de
diciembre, te dice martes, te dice qué dia es, inclusive después la cuestion de los sistemas...

Yo estoy vinculado a una asociacion que se llama Unipetep. Y yo le dije que me lo vinculara,
como esos cursos son gratis, y €l me dice camufladamente, para pasar desapercibidos y bueno ya
ya quedo, ahi medio aprendié algunas cosas, pero el hombre le pone mucho cuidado a eso,
incluso un dia lo vi jugando poker en una cosa de esas, ¢l se mete a Google y a todas esas cosas.
Yo pensé que el hombre nunca podria ir a aprender eso, yo vi un nifio escribiendo una vez en
CANE, nifio escribiendo con la mano izquierda y me dije cuando mi hijo aprendera a escribir???

Nunca va Aprender a escribir pens¢ yo. Cuando de un momento a otro la sorpresa mia cuando el
hombre lo vi escribiendo, aprendio a leer y escribir, incluso el hombre muy bien, y usted por
ejemplo dice... Trapazo, el hombre dice traspaso, si le dice a usted o algo asi como, lingiiistica, ¢l
te dice no no no lingliistica, ¢l siempre corrige el hombre sabe, ¢l siempre esta mirando lo que
uno estd haciendo aunque uno piensa que el hombre no.

Tiene unas cosas, pues yo soy muy creyente, yo soy de la religion catdlica, yo respeto todo credo
religioso e ideologia politica porque cada quien tenemos nuestra libertad, entonces tengo mucha
fe en Dios y el hombre aprendié fue por €l, como yo les contaba, yo creo que el hombre en
medio de todo tiene algo extraordinario fuera de ¢él, hay muchas cosas que como: el aprender a
leer, en leer, aprender a escribir, a ingresar al sistema, inclusive el hombre se orienta muy facil, si



pasamos por acd una sola vez y en cinco afios volvemos a pasar, el hombre dice por aqui
pasamos y habia tal y tal cosa, y asi pasan cosas raras.

Para mi ¢l tiene una energia sobrenatural, el donde llega cae bien es bien, pero una vez fuimos
donde un amigo que para mi era muy dificil llegar alld, si se me complicaba pasar a la Calle 13,
¢l vivia en castilla pero yo siempre me perdia por donde entraba, me toca dar una vuelta y nunca
podia entrar, yo le dije voy para donde Alvaro y él me dijo cual era la ruta cuando ¢l no sabia el
camino... ¢l nunca habia estado por alla,

E2-Qué te hace sentir a ti como papa esas habilidades que ha desarrollado?

J-Pues muy bueno, el hombre se orienta, es mas, para mi si el hombre hubiera sido normal...
hubiera sido un estratega militar ni el verraco, se orienta muy féacil sino que el hombre estd muy
muy, no es condicionado sino ya depende mucho de nosotros, el hombre, porque ¢l se siente muy
desprotegido cuando, como le comentaba cuando alguien lo amenaza, le da ansiedad.

E1-Como actua el cuando se siente asi?

J-No ¢l se queda quieto, no...pues busca la forma de aislarse, de quedarse quieto o se cruza de
brazos y pone cuidado pero €l se acuerda de todo, si tu le dices ...Mi nombre es tal y se ven
después, ¢l le dice su nombre, lo que no tenemos nosotros que se nos olvida hasta las llaves, yo
trato de vivir activo porque ya con los afios ain no las cosas se le olvidan, incluso tiene uno esta
inconvenientes en la casa porque digo bueno tenia que hacer esto, en cambio el hombre si se
acuerda de muchas cosas.

E2-Entonces tu la discapacidad como la asumes?

J-Pues qué le digo yo... Como un don sobrenatural que él tiene, yo digo que el hombre pues no
que vaya a poder hacer algo uff... si usted le ensefia algo el hombre aprende, a largo plazo pero
entonces ya con la cuestion, a eso iba, uno no le puede decir: Bueno, voy a dejarlo aqui para
hacer algun trabajo por la cuestion de que ¢l tiene problemas de epilepsia, y esa se la
diagnosticaron a los 18 afios, entonces ya uno no dice voy a dejarlo.

Entonces fue ahi donde preferi renunciar y dedicarle tiempo, porque mi esposa enferma de sus
brazos y sus cosas, entonces me toco decir bueno a mi me toca que ¢l dependa de mi ya en caso
de que ¢l tenga alglin evento de esos, una crisis voy a poderme hacer cargo de ¢l y bueno con el
dolor del alma dejo mi embajada de los Estados Unidos, y me voy para mi casa.

E2-Es decir, fue un acuerdo entre su esposa y usted que usted asumiera el cuidado de su hijo?

Si, si pues ahi en la casa, porque por cuestiones de fuerza y pues nadie més en la casa. Las
cuestiones de la cita nadie mads maneja, entonces para llevarlo a ¢l para llevarlo en bus, viendo
mucha gente del convulsionaba y pues ahora con sus medicamentos ha estado como estable.

Una vez, por ahi en el parque estdbamos con la fundacion y convulsiono después de la cirugia,
ya iba para un afio que no le pasaba, con la cirugia .... nosotros dijimos.. bueno la cirugia fue
exitosa porque el hombre levanté la mano, pero bueno el doctor nos dijo, esto no es que no



vuelva a convulsionar, pero se lo podemos controlar en un 70% no es mas; pero ahora tampoco
es que le diga que toca suspender el medicamento y mejoramos su calidad de vida para que no
esté toda hora en el suelo.

E1-Pero los ataques de epilepsia son independientes del diagndstico que €l tiene en relacion con
la discapacidad?

J-Pues... pues no el hombre ya no esta encerrado dentro de si, el cambio fue bastante, para mi
que supero el autismo, la relacion con los otros nifios en Cane, para mi fue en Cane, pero en si
todavia tiene sus rasgos lejanos de eso,de resto pues no porque como yo le digo, ya después de
los 18 afos aparecio esta cuestion inclusive nosotros bueno.. nosotros no, mi esposa era la que le
controlaba sus medicamentos y sus cosas y todo el.

Tuvo una tos y le dieron una vaina que se llama tosiprile, un medicamento y se le echaba la culpa
eso, inclusive culpo al profesional que ¢l empezd a convulsionar cuando le dio eso, que el dia
que le formuld, ese mismo dia convulsiono, entonces ella se llevo la idea que era eso, que era
€s0... que era eso... ya después con el tiempo le aclararon que no, nos tocd conseguir
epileptologo bastante costoso y todo esto y empezar a generar esos citas y sus cosas.

Ya nos comunicaron, bueno que ya lo traia y ahorita pues se manifesto, si no es que el hombre
tenia un foco aqui pequefio y le atacaron el mdas grande, si la parte derecha le hicieron una
leutomia temporal derecha, que no se lo detectaron por ninguna parte porque tenia otros
pequefios. Convulsionado al hombre le daba bastante duro se ponia morado, expulsaba saliva.

Tocaba no acostarlo, sino ponerlo de medio lado para que no se fuera a broncoaspirar y ya
después de esto ya nos vimos obligados hacer la intervencién, le hicimos telemetria, hicimos
todo lo que se pudo hacer, y luego les tocod perforar el cerebro implantarle electrodos
intracraneales para ver donde estaba la cuestion. Es que ellos tienen un alto que le dijera yo.. Un
alto nivel de insensibilidad osea son como inmunes al dolor, el hombre sin miedo, como
corderito al matadero, pues si sabia que iba para cirugia pero como una persona normal , nada de
que me voy a morir, que esto que lo otro, el hombre sin miedo nosotros si graves el hombre
tranquilo.

El hombre no sabia qué tenia, ¢l s6lo dice que se va a mejorar, y es por esto que no lo dejamos
solo y si tenemos que salir alguna parte pues salimos con él, porque antes nosotros saliamos
solos, si lo dejabamos a ¢él, le damos la comida en el microondas y ¢l ha calentado pero ya
después de todo esto ya no, nos da miedo dejarlo solo, porque la crisis de éstas como les cuento.
Pero el avance que ha tenido aqui han sido bastante.

E1- En Sin Limites?

J-Si, si, igual yo lo tuve en la casa como 5 afos... 4 afios, porque por los problemas que habia,
uno no sabia si... pero Gloria todavia podia manejarlo pero ya después con su brazo y asi.

E2-Antes era su esposa la que asumio el papel principal de cuidado de su hijo?



J-Si porque yo estuve trabajando en la embajada, si porque ya se pensiono el mismo tiempo
conmigo

E1- Hasta que ¢l tuvo su crisis de epilepsia?

J-No ya después porque... no no fue Nancy, el tubo crisis, seguidas le dio esa y después como el
afo y después como a los 6 meses y luego después empez6 a grabarse mas y mas.

E2-Okay
J-Pero ella estuvo al cuidado de él si,

E1-Cuantos afios tenia ¢l cuando su merce asumié el cuidado principal, cuando tomaron esa
decision de pareja que usted iba a asumir ese cuidado?

J-Hace poco después de la cirugia después....

La cirugia fue a las 18 y ¢l tiene 30.

E1-Y como asumiste ese cuidado, como te sentiste?

J-La verdad yo siempre he querido mucho a ese hombre y uno los quiere mucho.
E2-Esto evito que realizaras proyectos personales?

J- Mi ideologia que tenia y en mi forma de pensar era, sacar mi hijo adelante, sacar inclusive este
proceso con ¢l, a ser parte de ese proceso, que no que ya con la cirugia queda bien... pues mi
Dios sabe cémo hace sus cosas y pues toco seguir con ¢l y por qué no ves que ya se le quitd, toca
con sus medicamentos y muy pendiente de €l

....Bien bien ahi al hombre le ha ido bien
E1-Y c6mo ha sido la adolescencia de é1?

J- Pues ¢l le gusta la rumba, le gusta... si todo lo q sea, el hombre no es aficionado a tomar ni
nada esas cosas, el ya lleva en su ideologia que no puede tomarse un trago.

E2-Pero porque ustedes le ensefiaron?

J-Si claro, por sus medicamentos. El hombre no puede tomar o si usted le dice no puede tomar
jugo de naranja, el hombre no te recibe jugo de naranja.

E1-Es obediente?
J-Si... el hombre si.

E1-Pero nunca ha sido como curioso?



J-No, no, no, nada, el hombre no, lo que le digan y el hombre lo hace.

Inclusive los medicamentos, el hombre es muy organizado con los medicamentos ¢l ya lleva el
tiempo y asi sea lo que esté¢ haciendo, el hombre ya iba a ir, dice bueno, -yo le he - dicho
muestre, si se los toma oh no hermano, el hombre me muestra con la lengua (Risas).

E2-Y Como llegaste aqui a la fundacion?

J- Por intermedio de una vecina que tengo ahi, Dofia que es... Dofia Rosa Lidia, dofia Rosa Lilia
Gonzalez de Forero, ella todavia conserva el de, ella tiene 82 afios y entonces yo la veia con su
hijo, porque ellos estuvieron en compensar con Giovanni,

E1-Ellos también son de sin limites? Si..?

J-Ella vive ahi, inclusive se conocieron en compensar, ahi en enlaces... pero ¢l ya completo todo
el trabajo ahi y ya no hay mads para ¢l; ya completo todo, todo lo que brindan ahi y no sé por qué.

E1-En compensar hasta qué momento pueden estar?

J-El estuvo como 10 afios all4, pero que ya habia hecho todas las etapas, entonces no... €so no ya
no hay mas, por ahi estuvo en natacion, estuvo en qué... en manualidades y asi.

E2-Pero eso es por etapas o por edad?
J-Pues yo creo que por etapas, pero pienso también que por edad.
E2- Ell A los cuantos afios salié de compensar?

J-Yo estaba todavia trabajando, cuando ¢l estaba allda. Como unos 6 o 7 afios, estuvo en la casa,
un poco de tiempo y para vincularlo nuevamente algo, y yo pensaba lo va a llevar a tal parte,
pero como con sus ataques de epilepsia como... inclusive yo a veces lo llevaba, ya después en el
carro y yo ya sabia como hacerlo para bajarme y llevarle hasta el mohadas.

E1-Y quién te ensefid a hacer eso... atender sus crisis?

J-No,yo, yo, por voluntad propia, entonces decia la gente se muerde la lengua, se traga la lengua,
si no s¢ que.... si no s¢ donde... yo me consegui una cosita de esas redondas para hacer
gjercicio.... una especie asi como esto....(hace la forma con sus manos)

E1- Un anillo?
J-Si, si, como eso.

Lo cargaba entre mi carro, eso de plastico inclusive lo cargaba muy desinfectado y todo, por la
cuestion de que son para que mordiera.Eso ya después me dijeron no,no hay que hacer eso, usted
lo estd maltratando molesta no le estd dando el tratamiento adecuado para quitarle eso la tinica
forma es que cuando convulsione colocarlo en medio lado, eso me lo dijo un doctor de la clinica



Marly ya un sefior de edad muy letra en coldcalo de medio lado para que no lo vaya a bronco
aspirar y listo hasta que le pase la crisis.

E2-Entonces la lengua y eso era un mito?
J-Eso es un mito de la gente que la lengua se la traga, que se la pasa.

Traté usted comerse la lengua, la Uinica forma que usted se puede comer la lengua a ver si se
puede... eso si me lo dijeron a mi, porque yo soy un electromecéanico del sena pero hace mucho
tiempo... pero entonces lo que yo le digo es que por medio de €l aprendi a trabajar las crisis.

E1-Y como fuiste aprendiendo sobre la discapacidad de tu hijo?

J-Ya en varias partes donde uno iba, pues de pronto los psicologos donde ¢l tenia la educacion
especial, decian... hay que motivarlo, después por medio de estas orientaciones logramos tener
una base con €l y pues ya en el caso de epilepsia, y ya...

Después de que fue muy corto en el seguimiento para la cirugia, que fue el tiempo que dure por
fuera que me toco renunciar, ahi pues porque tocd psicologos, psiquiatras, todos profesionales
para poder hacer la cirugia, duramos 3 afos en procedimientos y exdmenes €so nos toco ir a
nosotros, que si teniamos genes... que si teniamos grados de consanguinidad, si a nosotros nos
sometieron estudios también el resto no sé¢ aprendid a manejar asi. Eso ya después ya yo
manejaba las cosas asi, ... como queria que estuvimos ahi, en abril, como en marzo estamos en
los cumpleafios, ahi en parque de los novios con la fundacion actividad y repartieron ponque Y
ya y nos fuimos ayudarle a cargar a dofia Isabel alld donde tenia el carro, nos fuimos para alla
caminamos por todos lados... ya vamos alla, le dijo chao .... chau... qué le pasa? chao... cuando
yo volteo a mirar el hombre eso...pero entonces, bueno, no crisis Para mi fue una ausencia,
porque hay crisis qué todo esto fue una ausencia se alcanzo a poner un poquito morado pero no
no votd la saliva no convulsioné y al cambio es diferente es ahi donde uno piensa el
procedimiento surgid su efecto porque el hombre cayo yo lo recibi lo puse en el piso ya cuando
volvié que no se demord mucho, donde estamos ver el hombre no cuando tenia la si la cirugia
coémo se llama bien.... bien... su mama, bien... bien.... su papa bien... bien, y se demora en volver

E1-Y ahi empezaste aprender a hacer esas preguntas?

J-Si, si, si, si,

Toca hacer esa clase de ejercicios, para que no pierda la memoria y recobre la memoria rapido
E2-Pero eso fue algo que aprendiste O te lo dijeron?

J-No, me lo dijeron, después de las crisis hay que preguntarles... hay que preguntarle después de
las crisis, un psicologo un amigo de nosotros que que lo conocia, pero si ya el resto ya ha sido
después de que ya estuvo acd, ya después de que llegue aqui ya pues llevamos manejandolo... ahi
inclusive yo siempre quise comprar un piano... yo queria que el hombre aprender a tocar y ahi le
tengo su organo y el hombre pues... como que ya trata de mover las manos...las manos es una
terapia que a €l le sirve porque el piano de aqui para acd son unos numeros 1234545 al contrario



entonces toca decirle que el 2 con el 3 y el 3 con el 1 el hombre tiene que estar ahi aprendiendo a
leer el pentagrama va rapido en eso pero asi no es que saque las notas medio toca el himno
nacional sol sol sol sol sol mi mi mi si, pero entonces... ya y ya todos los dias lo colocé ahi es
una hora y asi se disguste pues es una hora y se acabd

E2-Y ta sabes tocar?
J-No, no, no.

A. por ahi me colabora un tiempo, me esta colaborando cuando hay posibilidades, porque ahorita
pues estoy economicamente un poquito regular porque me empezaron a descontar lo de la cirugia
y eso entonces siempre es una platica larga.

E2-A. es el profesor de musica?

J-Si, pues yo le pedi el favor, estoy haciéndole varias veces porque... pues es que tengo por ahi
solo le la pension que ese es mi Unico ingreso entonces la universidad y todo, pues ahorita ya
estoy tratando de que llegue este diciembre y yo hasta ahi ya cortd. Porque estoy muy
endeudado, pues... pues gracias a Dios consegui escampadero en la embajada que es una plata
extra que me gané, ahi para la universidad no era mucho, pero si algo significativo y si no
estuviera por alla endeudado con mas de 200 millones de pesos, porque la universidad es muy
cara... vestuario, alimentacion transportes, semestres de 4 meses por qué no son de 6 meses,
entonces no pues todo esto nos sirvid porque estoy endeudado, poquito pero todo estd bien ya
tenemos un Norte. Esperar que termine esta sefiorita..

El- usted como empez6 identificar esas necesidades afectivas de su hijo, como entenderlo
emocionalmente?

J-No, no, no, pues ya es que, ya uno empieza tal vez a a tener una dependencia de ellos si, que
hay que quererlos mas inclusivos a veces hay hubo inconvenientes es que ustedes querés mas a
el, lo que pasa es que hay que entenderlo a ¢l el en su discapacidad, no es normal, le tocaba
ponerse en hablar con €l tanto con la otras personas hay que darle un amor mas protegen su
discapacidad, la afectividad que toca darle es mucho mayor que ha otra persona, porque él no se
puede defenderse solo eso, fue la forma en la de uno decir.

Yo siempre lo he querido mucho a él.
E2-Pero como mostraban esa afectividad hacia el?

J-Tocaba motivarlo, inclusive el hombre muy carifioso inclusive una vez es el inconveniente con
¢l porque Tiene que obedecer y esas cosas, yo no se pone bravo y el hombre va y lo Busca uno y
lo abraza y lo besa cuando se porta mal, entonces uno le dice: no, no, no, antes mira lo que va
hacer, que no que no se vuelve a repetir entonces queda uno que se muere por no ponerse bravo
con ¢l pero no toca aceptar las cosas como son pero en si el hombre es muy carifioso como le
dijera a usted el hombre ya cuando usted le dice que ha tenido inconveniente o con ¢l dice
Gracias y te responde asi nomas ni mi chinito ni nada(Risas).



E2-El reclama..

J-A ¢l le gusta que lo consientan y se lo afirmen verbalmente, el hombre es el consentido, el
motor de el hombre

E1-Pero el mas pequefio, no rechazo de pronto que ustedes lo abrazaran o algo asi?
J-Ah... no, no, no, no.

E1-Porque algunos chicos con autismo tienden a no gustarles el contacto fisico.
J-No ¢l siempre ha sido como muy cefiido a nosotros, muy consentido por nosotros

Y con las demaés personas, no €l va muchos lugares realmente lo quieres mucho.El padrino donde
yo lo tuve all4, le llevamos hasta la ferreteria para que el hombre aprendiera, ponian a organizar
porque el hombre de organizacidn si sabe por ejemplo de que esto esta asi y asi no es hecho que
todo le quede asi.LLo tuve un tiempo al hombre, halla lo quieres mucho, y el hombre a veces se
pasa, porque a ellos les dice primos... mucho la esposa de €1, pero cuando ellos eran novios, pues
el primo y la novia de €l...¢l le echaba el brazo a la novia, entonces yo le decia que no juli no te
dice nada pero pero es mejor que no, no se pueden saludar de beso a todas las personas, no se
pueden abrazar, es depende la relacion que usted tenga.

E2-Le ha costado a él entender esos limites?

J-Si, si, si, pero pues nos toca decirle, vamos a tal parte hermano, pero a la persona que no
conozca no y el acata la orden aunque tiene otro problema inclusive al hombre todavia no se le
ha quitado se queda mirando las personas demasiado, yo le decia mucho eso la profesora de
musica o a la profesora de la universidad, Si y ¢l se queda demasiado mirandolo... mirando,
hermano no concentres en lo que le estan explicando y otra cosa que tienes que... aqui estamos
hablando pero me estd mirando es a mi si..- Si sefior, si seflor- pero no hace contacto visual con
uno, tiene es el problema, yo soy muy enfatico con el interés, cuando esta en clase o alguna cosa
yo me acerco a la puerta y el hombre... entonces le hago sefias de que haya, haya, haya que le
ponga cuidado a la profe, entonces me toca no estar ahi porque si no el hombre pierde la
concentracion.

E2-Y como ha sido ese paso de de la infancia a la adolescencia, ellos tienen los cambios
bioldgicos?

J-Si, si, el hombre mas bien no recibe o no ha tenido cuestiones, de yo no sé€ si sera por su
inconveniente, con su autismo, el hombre no un apetito sexual, no nada, masturbacion nada de
eso el hombre es muy centrada en otras cosas.

E1-Y él nunca se ha enamorado ?

J-Le gusta bailar le gustan las personas lo que le digo, Si pues ya que tenga confianza pero
entonces asi que uno diga... pero esas cosas no, eso no,que lo dejé quieto dice.



El Mira las nifias y pero no hay que irrespetarlas y.. y, a mi...inclusive en una ocasion me tocod
hacerle una escarapela porque mira cualquier parte se queda mirando las personas ya lo ha
superado un poquito pero me tocd hacerle un escapera y decirle Disctilpame soy especial y los
inconvenientes que pueda ocasionar los teléfonos son tal,tal

E2-Pero él andaba solo?

J-Si €l andaba solo, pero antes de los ataques de epilepsia, pues no muy lejos, por ejemplo yo
vivo por decir algo en la fundacion, te lo mando hasta el éxito hermano trae tal Y tal cosa,
porque el hombre otra cosa que no ha aprendido a manejar es la plata, el hombre conoce los
billetes pero no sabe manejarla si ti lo mandas y tienes ese billete de 50.000 y compreme este
paquete de aztcar su billetera y pensara que es completo, y coge su azlicar y no coge vueltas
bueno son dos mil tiene que darme 48 ¢l no.

Ella cuando le manda vamos a comprar entonces ¢l se decia lo que debia traer y que reclamara el
recibo, Entonces ya con el recibo ya era mas facil mirar las vueltas que le debian dar pero ya
después con los ataques de epilepsia ya no se puede enviar So6lo porque hay que atravesar una
calle y todas esas cosas.

Decidimos ponerle la visito mas que todo por seguridad, porque una vez estuvimos por alla en el
20 de julio y estabamos ahi con otros amigos y habia un muchacho ahi con la muchacha joven,
entonces €l se qued6 mirandola y el hombre se par6 y le dijo qué pasa amigo?

-Yo le dije- hermano qué pena disctlpeme, es que el hombre es especial... entonces ¢l dijo Ay no
qué pena disculpeme, entonces de ahi para aca para evitarme problemas por una parte y por qué
es peligroso, por prevencion el ando mucho tiempo con su cartelito inclusive en compensar un
profesor que lo llevaba muchas partes el me decia que habia que quitarle eso , entonces bueno,
yo le dije pues usted me dice hay que hacerlo, llevaba a centros comerciales, inclusive yo intenté
hacerlo varias veces vamos para donde su abuelita haga de cuenta que no va conmigo, en el
transmilenio bueno cojamos los pues a ver aqui vdmonos... me dice donde tenemos que bajarnos
eso si, el hombre es un reloj para eso, el hombre sabe donde nos tenemos que bajar ni yo, €l
podria ubicarse solo pero pero no, no, hay que ser prevenidos y mas ahora.

E2-Pero tu con todos esos ejercicios que querias entrenar especificamente en ¢1?
J-Pues en la autonomia que yo le pudiera decir, lo espero en el centro y que €l me llegara alla

Entonces no fue posible porque empezaron a surgir esos inconvenientes de lo que le comenté,de
la epilepsia porque antes lo incentiva vamos para que lo hiciera solo,

E1-Que mas has tratado de trabajarle, ensefiarle a ¢1?
J-A ¢l hay que insistirle .

La profe de Campanas, el hombre se queda mirdndola mucho, entonces pues hermano vea
cuando la profe este, aparte no te esté explicando a ti no tienes porqué mirarla mirala, pero
rapido y no mas pero concentrado, concentrado en el otro que estd haciendo qué mas le explico



yo de eso, a las personas no les gusta que las mires hay gente que no le gusta porque quedarte
Mirando a las personas. Bueno Y en este proceso hemos aprendido mucho también con sus
medicamentos y recibiendo asesoria de de Los profesionales como les digo el neurélogo muy
bueno de la Marley, toca hacerle antesala para que viera, pero él siempre le enviaba los
medicamentos originales no los genéricos, una conocida que yo tengo que es quimica de la
nacional me dice que traen los mismos componentes Aunque unos pueden recubrir mas pero que
la composicion es la misma.

E2-Cuales son las personas mas significativas para su hijo?

J-Nosotros dos bueno los tres, con el hermanito de la mama, de un hermano de él escribo mi
chinito, entonces el hombre la va mucho con él, entonces los cuatro porque el hombre si es
efectivo pero pues como con €l y con nosotros de resto no.

E1l-y Cudl ha sido ese triunfo mas significativo qué a logrado su hijo?

J-Pues ya porque uno viene y el avance, que como le contaba... ella viene teniendo con lo de la
musica el hombre por ejemplo no habia experimentado nada de musica mira esas cosas pero yo
antes de venir aqui interesados por la musica le compré la organeta y yo quiero que la prenda
inclusive, sabe que hice yo... me fui por ahi, ahi compré un libro de aprendizaje de mis primeros
pasos no sé qué vaina dice eso, pero pensando en €l piano ahi entre lo ponia y que le hiciera el
hombre no.

E2-Y porque te interesaste por la musica y no en otro arte u otra actividad?

J-No, pues yo muy motivado porque al hombre le gusta la musica mas que todo, el pone el radio
inclusive en el computador no s¢ como hara, igual como le comenté¢ al principio el hombre
centro se metid y Busca la musica en el computador y lo que le comenté del Poker Busca las
cartas, no sé como lo hara que todo el caso es que lo hace.

El-Entonces a ti te toca aprender de musica para poder motivarlo ?

J-Si la musica pues... si,si, al hombre yo creo que la musica a ¢l lo motiva bastante y lleg6 aqui
el hombre nada de percusion, nada de esas cosas por ahi en diciembre que la pandereta que ta,
ta, ta, ta, ahi cudndo el hombre ya lleg6 aqui las cogid rapidisimo, ya maneja la motricidad
rapidisimo ¢l es mas habil en la cuestion de la percusion que en lo del piano, pero entonces yo
quiero que aprenda lo del piano porque con eso se concentra mas, porque se desarrolla mas al
hemisferio que tiene mas afectado, porque tengo otra para contarles... que pues no voy a hablar
mal de los profesionales en ningiin momento, lo voy a hacer porque a ellos les debo mucho pero
me decian bueno tiene un foco aqui, este es el grande tiene otro foco aqui igual a este, entonces
cuando vamos a atacar le esté qué es el mayor es como si estos fueran una banda de ladrones y
este es el cabecilla, qué dicen vamos a matar esté asi y estos se calman pero realmente no sé
como harian mejor dicho no sé¢ cémo harian con la cirugia y después con el medicamento,
después de que al otro dia le dieron el medicamento no sé qué efectos tenga, son 10 mg nomas,
bastante controlado me lo venden sino a mi con férmula médica, con cédula y bueno eso tiene
que ir uno con estupefacientes y bueno y un poco de cosas y el hombre usted lo ve bien , el



doctor dijo no toca hacer una resonancia tiene algo mas, no pues si usted lo dice vamos a hacer la
resonancia entonces usted dice pues hagamos la resonancia, cuando lo remitieron a Palermo era
horrible, entonces usted le decia tiene que estarse quieto al hombre el hombre se pone
totalmente horizontal y suene lo que le suene quieto tranquilo listo, lo lleve eso, nada me dijo no,
el hombre sigui6 insistiendo hay que hacerle una tomografia algo mas avanzado esa no lo tiene
el hospital Militar la Uinica fundacion que lo tiene es el hospital cardio infantil bueno. Y esa tiene
convenio con cardioinfantil entonces pues nos vamos para cardio infantil ahi estuve, le hicieron
la tomografia con medio contraste nada aparte no le parece nada mas deje de guardar eso que de
pronto hay que intervenir... yo no le veo pues .Si no aparece entonces decia bueno hay q guardar
ese examen, entonces yo le decia, pero bueno eso es como un carro pues un carro si usted mira la
bomba de la gasolina no me esta molestando , todo es electronico- hoy en dia metamosle el
escaner a eso listo, pero es que hay un dafio, pero cémo va a estar ahi y no lo registra lo que yo
pienso , si te hacen un examen de colesterol y sale que no esté no tiene nada de eso porque le van
a decir que lo tiene alto, entonces yo por eso le hacia énfasis a él, te sale ultimo porque tal tal, no
pues usted tiene la razon porque usted es el profesional, porque para que me voy a poner a pelear
con ¢l como ponerme a jugar futbol con Leonel Messi la misma vaina voy a perder entonces pero
si.

E1-Por qué crees que el doctor insistia tanto en los exdmenes?

J-No sé, no s¢€, de pronto yo te esperaban los resultados de unos examenes quizas diferentes
porque ellos han tenido mucho éxito, han pasado muchos por ahi, ellos tienen una fundacién
bastante grande pero entonces, si €l dice que esto sale asi pues tendran razon. Ellos tienen una
fundacion que se llama unipilepsia pero muy profesionales para que... si no que pues el
diagnostico no sé.

E2-Y Alguna vez se han sentido limitados por los profesionales?

J-No, pues yo lo decia era por esto, pero no bien bien han actuado honestamente ¢l quizés insistia
por verlo mejor.

No,no, no, lo tnico que yo decia es por esto.
No, no, todo bien.

No es que yo diga que no sabe no

No es que tiene que hacer esto no

Para mi ellos pensaban mejorar, porque pensaban que tenia algo mas.Que guarde el pet por si
acaso hay que intervenir, Yo personalmente no pensaba en mas intervenciones ni nada.

E1-Crees que los diagndsticos han estado acertados?



J-Si ellos en medio de lo que nos dijeron, que el hombre podia hacer varias cosas, por decir algo,
yo me refiero a la musica, que no tuviera peligro por ejemplo de manejar una maquina industrial,
bueno, si mete la mano se puede quitar un dedo.

Entonces uno piensa, no pues la musica puede ser el camino puede hacer una maestria
Porque el proyecto de musica es muy largo

Es lo mejor que puede hacer o otras cosas como... que le cuento yo .eee hacer un curso de
gimnasia o alguna cosa de esas Moderada no ejercicios bastante riesgosos

E2-Osea siempre le animaron a desarrollar habilidades?

J-Si si yo trare de hacerlo , yo le decia hermano corra pero se quedaba quieto

Incluso yo lo vincule a la cruz roja para que aprendiera algo y aprendié a nadar

Ya después de que tuvo la cirugia, el hombre podia dar las brazadas bien, quedo excelente.
E2-Antes de la cirugia no podia hacer eso?

J-Puesss... si lo hacia, pero no como deberia hacer, como se lo ensefiaban, porque se le trato de
olvidar ,pero ya no tiene la misma habilidad porque, como ya dej6 de practicar

Pero yo lo llevaba y.... lo hacia pero bueno
E1-Pero esto fue iniciativa tuya o de algin profesional?
J-No mia, incluso a ¢l le prohiben ir a la piscina porque puede tener una crisis

Pero yo le hago y estoy ahi pendiente de él, Inclusive otra cosa, el hombre aprendié a montar
bicicleta solo.

Pero ellos me decian que no por un golpe en la cabeza pero igual aprendié a montar en bicicleta,
porque eso es de lo que mas hay que cuidarlo, de un golpe

Es que yo creo que eso con el tiempo queda como cuando una soldadura queda bien hecha
E1-Hay algtin aspecto en el cuidado que sientes que han fallado o haber podido hacer mejor?

J-Se ha sobreprotegido, uno trata de no separarse porque aun para caminar el le pone el brazo a
uno para sentirse protegido, porque el necesita la sobreproteccion, el la busca

E2-Y que crees que ha sido lo mas acertado para que tu hijo desarrolle todas esas habilidades?



J-Para mi, estar muy concentrado en la cuestion de musica porque al hombre también le gustan
los sistemas, porque no estamos centrados en una sola cosa. Que a través de la musica ha sido
también una terapia como para liberarlo.

Al hombre le gusta mucho la musica, la rumba y como le digo, le gusta bailar y todas esas cosas.
El-cudles son sus expectativas a futuro, como se ven como cuidadores en el futuro?
J-Bien pues cuidandolo, pues seguir en la labor igual yo ya adelante lo de la interdiccion

Lo que es un proceso para que una persona no pueda manejar sus cosas solo como el caso de,
que no es autonomo, entonces el dia que uno fallezca mas que todo se hace por eso, yo lo hice
ante juzgado de familia con exdmenes y todo porque toco hacerle exdmenes, dar una valoracién
laboral, tanto colpensiones como el seguro social, ahi lo mandan a usted al juzgado pero eso no
es suficiente hay que llevarlo a la junta de invalidez de Bogota. Entonces fui alla y me le dieron
el 50% del seguro social incluso la profesional se puso un poquito brava la sefora,

Qué diagnostico tiene? Entonces yo le dije... es autista y ella me dijo no no es retrasado mental
pero como yo necesitaba era el porcentaje porque necesitaba asegurarlo a el si si sefiora pero
pues ese fue el diagnostico que me dijeron, no ya es un retrasado mental ya

Con mas del 50 % y listo, fue ahi cuando me dijeron eso, no es suficiente y fue ahi cuando acudi
a la junta regional de invalidez para que me dieran otro porcentaje para ver si era real.

Entonces ahi le pidieron mas cosas a €l, yo soy el primer tutor, mi esposa es la segunda tutora
entonces si faltamos alguno de los dos se puede poner otra persona pero tiene que ser de la
familia, porque buscan un grado de consanguinidad y pues eso lo hice yo porque pensando en el
dia de mafana que yo me muera y el se quede sin nada y de ahi pues que le paguen un minimo a
una persona para que se encargue de traerlo, llevarlo, hacerle, lo que ¢l necesita.

Que puedan darle sus cosas con la supervision de tal persona y puedan administrarle sus bienes y
pues si mi esposa fallece seria la hermana.

E1-Y es como una pension para el, de por vida?

J-Si, si, es eso0, pero no es que yo sea anti gobiernista ni nada de esas cosas pero entonces el
sefior de turno dice que la sustitucion de la pension debe acabarse, que era solo para pensionados
y hasta luego, pero bueno como el no va a pensar si usted tiene mas de 60 afios o 70 afios usted
de qué va a vivir? — pues de la pension que le dejo su esposo. Usted donde lo van a recibir a
trabajar con esa edad?

E1-Y austed quien lo orientd para hacer la interdiccion?

J-No eso yo ya lo tenia claro y pues ya viendo el problema del otro dije: toca hacerlo. Yo lo hice
hace muchos afios, inclusive dure tres afios haciendo esa vuelta, eso es de paciencia porque de
ahi va para medicina legal, para que confirme, porque le voy a contar pues asi rapidito, porque
eso puede ser un delito de fraude procesal tratar de engafiar a un funcionario publico, o a un



profesional, entonces vamos los tres con el interdicto y después queda €l solo y alli le hacen una
evaluacion a el sicélogos, neurdlogos y gente de ahi de la justicia, también para que en caso que
haya intento de fraude ahi queda; porque es una cosa que es excarcelable, es un delito grave y
eso duré como 6 meses, que le dieran respuesta alla y eso va al tribunal, el tribunal sanciona,
pasa al juzgado y ahi dan la sentencia y hasta luego.

Cuando yo inicie el proceso el tenia 20 afios, hace como 14 afos
E2-Y usted como se siente cuando le dicen a su hijo asi “retrasado mental”?

J-No pues yo ya estoy acostumbrado, la primera vez fue muy duro ya de resto no, ya es normal,
ya la mayoria de las personas seee como que se acogen a lo actual, porque ya hay mucho indice
en la poblacidon que sale con deficiencia mental y cognitiva, fisica

E2-Le gustaria que hubiera otra denominacion para esa poblacion?

J-No me gusta que digan invalido, ni discapacitado y mucho menos retrasado, me gustaria que
les dijeran una condicion de no aprendizaje normal, cierto? Para mi, porque siempre es una
discriminacién que hay y es en todo, por ejemplo cuando se dice un obrero, no un operario y es
diferente la cosa aunque hay definiciones que le toca a uno aceptarlas, porque uno al principio se
siente mal pero uno va superando las cosas con el tiempo, pero pues ya, ya toco este y listo

E1-Su esposa como tomo la noticia?
J-Duro, duro porque dicen que todo normal, porque después del tiempo es que uno se da cuenta
E1-Se produjo alguna crisis en la familia?

J-No no, realmente no sabiamos qué era eso, entonces empezamos fue a informarnos, por medio
de los sicologos, médicos y eso, el tenia todo el servicio medico de la empresa a su disposicion,
excelente, como les digo también, los de uniepilepcia, la machera!

E2-Podria decir que usted se siente orgulloso de su hijo?

J-Si claro, que el hombre con su estudio y su educacion a pesar de que el hombre tiene su
problema, si, yo me siento bien con ¢l en cualquier parte, si el ha aprendido sus normas bésicas
de convivencia

E1-Crees que la condicion de tu hijo ha influido en algunos problemas de la familia o al
contrario los ha unido mas?

J-La verdad nos ha unido mas, porque nos toca estar mas pendientes de €1, aunque hubo
inconvenientes porque hay mucha gente que le echa la culpa, se echan la culpa de lo que paso,
como por ejemplo a la mayoria de partes donde yo he ido donde los sardinos son especiales la
mayoria son mamas porque yo también pertenezco a la asociacion que se llama: asociacion de
padres con hijos especiales de la ETB.



Yo llevo como 20 afios con ellos,ahi y hago parte de la junta directiva es ASPAHIES, eso se
maneja mas que todo para cuestiones recreativas, fines de afo, el dia blanco o el dia de las
personas especiales, pero va en decadencia, éramos como 80 ya somos 30 porque hay gente que
les da pena y los esconde.

Pero entonces iba a referenciar eso, que alla la mayoria son sefioras las que van igual que aca,
aqui ustedes los inicos que ven son a mi y a don A., aqui nadie mds viene

E2-Y como te hace sentir eso?

J-Bien, inclusive yo, la mayoria de gente , no vamos a hablar de machista, culpan a la mama, es
que usted no se cuido en embarazo y es que hay que aceptar las cosas como son y listo, sin
buscar culpables

E1-Qué consejos le daria usted a un papa o a una familia que tiene su hijo en condicion de
discapacidad o que se acaba de enterar de la noticia?

J-Para mi pues que tomard como referencia las personas que ya tienen hijos asi, que tomaran un
consejo o una orientacion por parte de la persona que tenga el problema para saberlo manejar
mas facil y de una forma mas adecuada y que escogieran una entidad o un colegio que fuera de
acuerdo a sus necesidades con la condicion de €1, un centro de aprendizaje que vaya con sus
condiciones y que lo van a tratar bien y tratar de llevarlo a los mejores especialistas, pues si hay
forma no? Pero para mi buscar un diagnostico de una persona que sea muy profesional.

E1En una familia donde el hombre delega toda la responsabilidad de cuidado a la mujer, que
consejo darias a esa familia?

J-No, no que deberia ser compartida la responsabilidad, si porque uno como le va a soltar todo a
la otra persona para mi eso seria una pauta.

E1-Que te hizo decidir a ti involucrarte en el cuidado de tu hijo?

J-No, no, no, es que uno mira ya y los afios van pasando y uno ya no va a tener la misma
habilidad y entonces pues yo tengo mas habilidad que ella para manejarlo, para llevarlo, para
traerlo, por la fuerza, entonces a mi me queda mas facil, lo traigo, lo llevo, lo traigo, le hago, no
tengo inconveniente.

E2-Has disfrutado el cuidado de tu hijo?

J-Si, yo la paso bien con el, en la piscina, vamos a comer, le ensefid a manejar sus cubiertos y ahi
va

E1-Qué cosa has aprendido de é1’?

J-Que, uno con el tiempo se da cuenta que hay personas con condiciones mas dificiles que las de
uno y uno aprende a decir bueno yo no tengo que tenerlo como otros que no se mueven, que no
hacen nada, el se bafia, se afeita, le ensefie a afeitarse. Que no que se corta, no déjelo que tiene



que aprender. Que no que mejor comprémosle una maquina eléctrica decia Gloria, entonces yo le
decia que no, que la que yo uso debe usarla él y aprendid a afeitarse, porque no hay que empezar
a limitarlos

E1-Qué crees que es diferente entre el cuidado que da una mama y cuidado que da un papa ;,?

J-En cuanto a que las mamas son mas permisivas en muchas cosas, si en cambio uno ya es mas
autoritario con ellos, nos vamos, no es que... NO que ya nos vamos! Ya listo. Entonces ya toca
aplicarle la disciplina porque si no, porque también ellos es a manejarlo a uno, porque a mi el
hombre me maneja con esta (movimiento mefiique) sino que yo me hago el que no, y es que
cuando yo llego a la casa el por los medicamentos transpira mucho, si entonces los olores son
bastante fuertes, entonces por alla me recomendaron unos desodorantes muy buenos que se
aplica dos veces por semana y ya no se aplica de esos otros que manchan la ropa entonces yo no
dejo manejarle eso solo porque puede contener alguna contraindicacion con los medicamentos
que el toma.

Porque a cada dia uno aprende una cosa nueva y tomar todas las orientaciones que dan y hay
actividades que le sirven a ¢l pero también me sirven a mi al mismo tiempo y por el he tenido
muchas oportunidades de aprender cosas nuevas, por ejemplo el curso de sistemas, los ejercicios
de posturas

Y ahi es donde uno aprende a mirar las cosas basicas que les son utiles tanto a ellos como a uno
y pues el me incentiva la creatividad porque yo a el le cacharreo con todo lo que le ponen a hacer

E1-Tu crees que tu hijo ha prendido de esa recursividad?

J-Si, el hombre tal, tal, inclusive cuando yo estoy haciendo las cosas lo involucrd y le digo venga
pegue eso ahi que eso no es pa mi, eso tiene que hacerlo es usted. — no es que no soy capaz — no
entonces ahi le dejo y mire a ver si lo pega o no y ya ahi el hombre lo hace, con lo de esa
coronita le hecho pintura, le hecho colbdn, porque si hay que ayudar pero no hay que hacerles
todo, lastima que uno no pueda decirle, le doy el anzuelo y vaya consiga usted el pescado,
desafortunadamente no se puede, porque como lo suelto ahi como vulgarmente dicen al ruedo y
es que es través de esas cosas cotidianas es que uno los tiene que incentivar a hacer cosas nuevas,
hablar con diferentes personas, pedir el favor. Porque por la sobreproteccion que tiene el evita el
contacto con otras personas, porque hay que obligarlo a cosas pero estar muy pendiente de €I,
porque incluso cuando €l va a las actividades me toca estar ahi porque el hombre es pendiente de
uno, pero ahi vamos con el hombre ahi lo llevamos.

Hay miles de cosas en las que hay que ayudarlos no? Y yo siempre he tratado de que algin
conocimiento que me ha servido trato de transmitirselo a otra persona que lo necesita, creo que
eso es una cualidad que yo tengo si, animar a otros y que rico poder servir desde su experiencia

Si esa es la idea del proyecto



E2-Que las familias que estan en este nuevo camino y no tienen idea y no saben como van a ser
cuando sean adultos puedan tener una luz en el camino

J-Uno va aprendiendo cosas basicas y ensefidndole cosas muy cotidianas como por ejemplo
como levantarse de la cama, pues primero te tienes que estirar, respirar profundo, bajar los pies y
pararte muy suavemente, porque y si no con el problema que €l tiene le puede dar una embolia
cerebral, al igual al bafarse, primero se moja los pies y de ahi el resto del cuerpo como para que
el cuerpo se climatice y no meta la cabeza de una vez. Todos estos conocimientos son de las
otras personas Porque es que uno siempre va a necesitar de las otras personas por mucho dinero
que usted tenga, porque no es la plata lo que hace efectivo tu cuidado sino las personas con las
que te rodeas

A mi se me qued6 muy grabado un slogan del ministerio de agricultura que decia: entidad que no
se modernice tiende a desaparecer y con el tiempo uno se va dando cuenta que todo va
evolucionando y que nada le sobra a uno de lo que usted aprenda y por ejemplo otra cosa que yo
le ensefio al hombre es que hay que cuidar a la naturaleza.

Transcripcion entrevista cuidadora E2
E: Cémo ha cambiado tu vida al ser cuidadora?

M: Ehh ..mi vida ha cambiado porque ...me ha tocado.. hacer muchas cosas, cosas que no sabia
que tenia que hacer, porque no sabia nada respecto a la enfer.. no!! la enfermedad no! respecto a
la condicion de el, y ... no sabia a donde acudir, que ... cuales eran los pasos a seguir entonces
eso ha cambiado, mucho la vida, igual a nivel escolar de él, no sabia qué.. Posibilidades tenia de
estudiar y... como debia ser manejado, todo eso pero pues lo fui aprendiendo a medida que uno
va avanzando con ellos.

E: Que estaba pasando en tu vida en el momento en que naci6?

M: Pues la verdad nada importante.. hehe (se rie)

E: En cuanto a ...digamos tu relacion, en cuanto a lo econémico, a lo laboral
M: Cuando Naci6 ¢l ?

E: si que estaba pasando en ese momento en tu vida, cuando lleg6 ¢l a tu vida?

M: ahh .. bueno yo estaba trabajando y ...cuando €l naci6, yo ya salia de mi licencia de
maternidad y todo, y ya yo estaba heeem culminando con mi licencia buscando un jardin, para
que me lo cuidaran mientras yo continuaba trabajando, pero ya mi esposo no me lo permitio..

E: el no permiti6 que..

M: El no me permitié volver a trabajar desde que naci6 él, aun sin saber la discapacidad



E: Y porque?

M: porque .. no porque ¢l ... pues yo creo que €l ...como una especie de machismo, lo podria
decir pero eso tiene que ver con sus... he con su patrén de crianza

E: asi fue en su familia?

M: Si el me decia, es que en mi familia.. , nosotros somos muy opuestos, entonces el es un...
tiene una familia que son 9 hermanos, yo soy hija Unica, el es de pueblo, yo soy de Bogota,
entonces ¢l decia, en mi casa ninguno de nosotros 9 supimos nunca que era pasar por un jardin,
entonces mi hijo no tiene que pasar por un jardin, pero yo si queria seguir trabajando

E: Claro

M: entonces pues ..porque pues uno apenas estd comenzando, pues quiere adquirir sus cosas y
€s0, entonces aun sin saber, la discapacidad de ¢l, y ¢l no lo permitio, sin embargo yo hice mi
carta de renuncia y yo la pase, pues por la presion de €, entonces eso a lo tltimo se me volvié un
conflicto, y el no lo permitid sin embargo yo fui, entonces a pasarla pues, entonces yo dije pues
bueno listo, como por evitar problemas, bueno listo llevémosle la idea, igual el me dijo por ahora
no cuando el tenga un afio si, miramos ya a ver por qué el ya esta muy chiquito, entonces ya
miramos donde le buscamos un jardin, o quien lo cuide y ya regresas a trabajar, yo bueno,
entonces accedi a pasar la hoja, la carta de renuncia, y ... no me la aceptaron, entonces lo que
hicieron fue que me cambiaron de cargo, porque yo tenia unos horarios que eran muy
complicados para... estar criando un Bebe, entonces me los cambiaron para que yo quedara con
un horario fijo de 2 a 4, entonces a mi me pareci6é maravilloso y yo cogi mi hoja de vida y mi
carta de renuncia, y me devolvi para la casa, y yo nooo no puede renunciar porque no me
aceptaron pero pues me cambiaron el horario, y no no no, al otro dia ...

E: no le gusto?

M: No el no acepto, que no, y al otro dia me toco, venga y 1l1évelo otra vez, y pues ahi ya ellos
trataron de acomodar el horario lo mejor posible, pero ya no fue, ya no fue posible por .. Porque
¢l no acepto, y entonces pues yo me quede ahi en la casa cuidando y esperando a que pasara el
ano y el ano fue que a los 5 meses de el fue cuando yo me quedé embarazada de su hermana y
entonces ahi ya el afio, quedo hasta alli y se prolong6, pues porque ya eran 2, y ya cuando el
cumplio el afio yo ya estaba, pues super avanzada en el embarazo de su hermana.Entonces ya ni
modo, ni modo.

E: cdmo te hizo sentir esa situacion?

M: Huy no!! 6sea enterarme de que estaba embarazada de su hermana, huy no eso fue terrible,
porque.. pues no porque venia era otro hijo, pues porque dicen que los hijos son una bendicion, y
..y lo més raro fue, y yo pienso que era un regalo de Dios, literal! y que tenia que llegar, porque
tenia que llegar, yo estaba planificando e igual quede embarazada, y entonces eso era algo
inexplicable, por supuesto que el susto fue terrible porque no estdbamos preparados, porque si
uno esta planificando pues se supone que no, que esta uno tranquilo. no.. y yo pero Dios mio esto



que paso!! Entonces yo dije bueno, pues asi tiene que ser y muy muy duro, huy no super
preocupante porque tenia que cuidar 2 hijos a la vez terrible.

E: Cémo fue la infancia y el cuidado de ¢l ?, Cuando se dieron cuenta del diagnoéstico, fue en su
infancia o mas adelante?

M: Pues...los primeros signos de que pasaba algo en ¢él, fue cuando... la hermanita ya tenia 6
meses, pues realmente empezd cuando ella nacio, pero lo que nosotros pensabamos era que eran
celos de la hermanita, porque era lo que les compartia el otro dia, porque ¢l estaba comenzando a
estructurar el lenguaje y el decia 5 palabras, y cuando llego6 la hermanita, pues el se queddé mudo,
entonces nosotros deciamos no! eso son celos por la llegada de la hermanita y porque no lo
preparamos, eso si fue error de nosotros, porque yo decia, pero yo que lo voy a preparar si el es
muy chiquito, ¢l no me entiende y resulta que ellos que si entienden! y a mi después todo el
mundo me ha dicho, las psicélogas todos los especialistas con los que yo he hablado, me decian
no, tu debiste haberle hablado haberlo preparado, para que no le hubiera dado tan duro.

Eso por un lado por el otro era pues que el todo el tiempo habia estado conmigo y solo conmigo,
no con nadie y como mis embarazos son de alto riesgo, entonces a mi me programaron cesarea, y
mi mami nunca vivia aqui en Bogota con nosotros, o, si 6sea €l no la conocia y ¢l no la veia, mi
mama me cuidaba la dieta, de ser el impacto para el porqué primera vez en separarse de mi y
segundo, para el la abuelita era una persona totalmente extrana para él y llegar a cuidarlo, ella
sola , entonces a mi me dio muy duro, mi mami decia que, ella lo levantaba ella lo acompafiaba,
lo alistaba, ya empezando a caminar , yo lo meti en un caminador que yo tenia y ¢él iba y se
estacionaba en la puerta del apartamento y ¢l se quedaba alli todo el tiempo, esperando a que yo
llegara y cuando ya yo llegue, después de tres dias, semejante hospitalizada a el le dio mucha
alegria, pero entonces mi esposo, traia mi hija y el lo primero que hizo fue ,mira tu hermanita y
¢l (expresion de desagrado) ya la rechazé de una, entonces como asi, mi mama asi 3 dias y llega
acéa con un nifio y entonces, claro pues igual yo trataba de estar pendiente del pero pues un recién
nacido requiere mas atencion, ya tenia 14 meses, entonces a ¢l le daban muchos celos. cuando yo
la dejaba por ahi solita que yo me fuera hacer a preparar para entrar a la cocina entonces el
comenzaba a chuzarle los ojos, y le pegaba , no!! la rechazo, cuando ella comenz6 a caminar por
ahi en 2 minutos, hee ella lo buscaba para jugar y eso no!! pues mejor dicho el vino a aceptarla a
ella cuando ella tenia unos 12 anos, que ya aceptaba jugar con ella. Y ella lo manejaba a su
antojo. Ella decia juguemos al ..a la. Profesora y ella siempre escogia ser la profesora y lo
reganaba porque no hacia la tarea, entonces pero el ya se dejaba, el de tanto que ella le insistia el
ya se volvido como muy noble o pues el siempre ha sido muy noble, se dejaba de ella, entonces
ella le decia siéntese aca.. no siéntese acd, que corteme el papel asi , todo lo que ella le decia que
hiciera , lo manejaba asi.

E: Cuando el volvio a recuperar el habla?

M: el .. Cuando toco ingresarlo a ... una fundacion a los 6 meses de haber ingresado a la
fundacion empez6 a hablar, pues eran cosas incoherentes, pero pero ya se le escuchaba la voz al
menos y eso, el... eso fue en el afio 2001, tenia 6 afios.. si como entre 6 -7 afos.



J:'Y como se dieron cuenta del diagndstico?

M: Del diagndstico, porque nosotros queriamos saber que algo ocurria, porque yo con ellos
fuimos muy juiciosos en llevarlos a sus controles de crecimiento y desarrollo, y un dia que lo
lleve a control, me dice la enfermera, cuantas palabras estd hablando ¢l ?, cuando ella me dijo
eso yo quede, miércoles ..¢l hace dias que no habla y hasta ahi fue que yo me dia cuenta, porque
yo pues por el borol6 de su hermana, no habia caido en cuenta que el habia vuelto a hablar , y ahi
fue que yo cai en cuanta y me puse a pensar y yo dije no si ¢l hace tiempo que no habla entonces
la enfermera empezo6 a insistirle y nada, entonces de ahi salimos con remision, primero que todo
era fonoaudiologia, y empez6 a asistir a fonoaudiologia y no nada que avanzaba, y le cambiaron
la fonoaudiologa como en tres ocasiones, a ver si era cuestiones de fonoaudidloga, y .. y que, y
como no se obtuvieron ningunos resultados, entonces ya dijeron que ya iban a hacerle unos
examenes, pero eran unos examenes especiales que nos tocaba pagar y eran muy costosos y
nosotros no podiamos, entonces.. pues alli paro todo. Como a los.. que!? heeem.., como unos 6
mese después , mi esposo cambio de empleo y ahi nos afiliaron al plan complementario, porque
siempre hemos estado en Compensar, y.. ya estando en el plan complementario, el plan
complementario si cubria esos examenes, entonces apenas nosotros entramos, hay mismo fuimos
y se los hicimos, y ahi fue donde concluyeron que algo pasaba con el, entonces lo remitieron a
una fonoaudiéloga que estaba iniciando una fundacién y ella le.. lo tuvo una semana haciéndole
pruebas en varias areas y alli fue cuando empezaron a ver todas las falencias de el, que no
toleraba el contacto corporal, que no.. Fijaba la mirada al hablar, queeemm.. caminaba sin rumbo
fijo, que tenia obsesiones, bueno ahi fue ella la que le empezo6 a encontrar todas las falencias, y
ella nos dio el reporte y nos aconsejé que lo ingresaramos a la fundacion de ella, pero entonces
nosotros no podiamos porque era bastante costoso, aunque Compensar nos aportaba una parte
por estar afiliados a ellos y ellos tenian un convenio, Compensar y la fundacién, pero igual para
nosotros era muy pesado, nos tocaba también empezarle pagar una ruta, porque nos quedaba
retirado, entonces pues por costo no pudimos, entonces empezamos fue por la eps, a hacerle asi,
suelta, de manera suelta las terapias ocupacionales y seguimos con Fonoaudiologia, pero no, no
se veian los avances, nada, entonces fue alli cuando nos dijeron que.. que, que le iban a hacer
otras pruebas y se las hizo una psicéloga, pero ella lo primero que dijo era que ella habia tenido
un dafio cerebral al nacer como hipoxia, y yo decia pero, no porque el parto como tal fue normal,
a mi no me dijeron nada, entonces.. hmm ... pues ella ya dio la orden de que tenia que ingresar a
esa fundacion y lo ingresamos y alla el entro con otro diagnostico, que era afasia, ya estaba
empezando a estructurar el lenguaje y paro, entonces dijeron que era afasia, y el entro a la
fundacion con el diagndstico de afasia.

J: Afasia solo es la estructura del lenguaje o ...?

M: No es cuando, ya teniéndolo lo pierden , eso incluso le pasa a un adulto cuando tiene un
accidente a algo asi que le tienen que volver a ensefiar a hablar o a caminar o eso.

J: Cuantos afios tenia el nifio alli?

M:Cuando el ingreso al este.. el tenia 6 afios, si.



J: Osea que le descubrieron, el empezd con todos estos exdmenes y todo esto a los cuantos afios?

M: Humm.. Como desde los 2 afos fue que empezamos a ..alla a llevarlo a fonoaudiologia y a
cambiar de una a otra y.. Cuando empezaron pues las pruebas, pero pues como eso fueron varias.

E: pero como se comunicaban con el? como el n

o hablaba?

M: El lo que hacia era jalarlo a uno asi (se jala el pantalon)
E: el pantalon?

M: si!, sefialaba lo que el queria entonces uno era eso, y el (hace el gesto de asentar con la
cabeza) esto y asi.

J: pero el hacia ruidos?

M: No, tampoco, no el solo sefialaba y jalaba y jalaba , si el queria algo el era como ( se jala el
pantalon) oiga pongame cuidado , y eso fue lo primero que nos corrigieron en la fundacion ,
porque nos dijeron que no teniamos que hacer lo que erroneamente haciamos sin saber, que era
esto (sefiala en el aire) ah esto (apunta a otro lado), no nos tocaba decirle , no hablame dime que
es, 6sea no empezar a mostrarle sino que, hacerlo que se esforzara, ver que no le senalaba esto y
eso entonces era como obligado a que hablara y dijera; no quiero el pocillo, o quiero la cuchara
0. Algo asi, pero pues como ¢l ya empezo un tratamiento integral, con fonoaudiologia con
psicologia, terapia fisica, con terapia ocupacional y rehabilitacion educativa, el fue alli fue donde
aprendi6 sus primeros numeros y letras y entonces pues ya empezo a hablar ,.... ya .. era mas
facil.

E: y cuanto tiempo estuvo alli?
M: En la fundacion? El entr6 en el 2001, y salié en el 2007, 6 anos.
E: Y después de ese proceso el entro al colegio? o...

M: Ehh .. bueno el entro totalmente mudo y pues con todas las falencias habidas y por haber a
los 6 meses fue cuando le empez6 el lenguaje y ya después fue avanzando al afio y medio ya nos
dieron el aval para que buscaramos un jardin infantil, por ahi cerca a la casa para trabajarle lo
que era la socializacion, que era lo que le faltaba.

E: Pero un Jardin para..

M: Regular!, Normalito, del barrio, nos dieron consejo llévenlo incluso a un colegio que le quede
alli cerca a la casa y todo para qué ... para que el ya empiece a socializar, osea la unica finalidad
era para que el empezara a socializar, no nos importaba si aprendia, si no aprendia, si ganaba el
ano o lo perdia, no! incluso el entro a mitad de ano, junio o julio y ...entonces como alli tenian
rehabilitacion educativa, entonces le hicieron un evaluacion, para ver en que nivel lo ubicaban



por que esa era otra cosa que no sabiamos; si en parvulos, en kinder, en pre kinder, y quedo6 en
transicion, y entr6 medio afio a transicion y lo perdid, entonces pues para mi muy duro, pero nos
dijeron que no, que teniamos que prepararnos porque eso tal vez nos iba a ocurrir muchas veces,
que €l iba a perder anos, entonces igual como la finalidad no era de que el aprendiera nada sino
que empezara a socializar con nifios pequeiios eso era lo que el no hacia pero de todas formas el
estaba como grande para estar en transicion, pero bueno.

E: Y como ¢l iba socializando con los chicos del jardin, como eran sus relaciones con los otros
chicos, se le dificultaba mucho?

M: No, es que el era cero, cero socializacion, el se estaba en un grupo, por lo menos nosotros
cuando lo llevamos a pifiatas, que nos invitaban, €l se quedaba en una esquina del salén donde
fuera la reunion, la casa, y €l se iba a un rincon por alla se quedaba solito, se sentaba en el piso,
uno que mire que van a partir la pifiata y el no, que mire, y el no, y si uno lo obligaba a que esto,
el venia pero apenas veia la oportunidad volvia y se iba para la esquina, no le gustaba que nadie
lo tocara ni que se le acercara, y... entonces alli eso era lo que pretendian que compartiera con
mas nifios, que a la hora del descanso.. pues yo la verdad, nunca pude entrar con €l, entonces
pues me imagino, y se los comente a las profesoras que es lo que se necesitaba, pues a la
directora de curso entonces, pues el tal vez por el, a 1a hora del descanso, eso el fue soltando, y ..
y ya como hacian eventos entonces €l ya queria participar y asi, lo mismo osea porque para ellos
es muy bueno estar relacionandose con chicos regulares, porque ellos los jalan, en cambio si
ellos, estan con chicos en las mismas condiciones no!, porque ellos, el autismo, se.. caracteriza
por que ellos son muy imitadores, ellos imitan, mucho mucho, entonces ¢l tenia que, €l imitaba
patrones de comportamiento, entonces por eso era bueno que ¢l estuviera en uno regular, no en
un a fundacion para nifios especiales, porque entonces nunca iba a avanzar, o porque si habia uno
que hacia asi (Mueve las manos como temblando) entonces el, cuando nos dieramos cuenta, el
iba también a estar haciendo asi (repite el movimiento), porque lo iba a.. imitar, exacto por eso el
tenia que estar en contacto con chicos regulares, y eso, entonces pues alli estuvo medio afio y lo
perdid, entonces lo volvimos a matricular nuevamente en transicion y alli ya hizo el afio
completo, en que ese si ya lo pasolentonces ya estaba apto para pasar a primero de primaria,
entonces yo dije; dios mio! ahora a donde lo voy a matricular?! a donde me lo van a recibir? yo
no estaba en condiciones de pagar un colegio personalizado o...0.. una fundacion especializada, o
nada, entonces la directora de la fundacion donde el iba me dijo inscribirlo en el distrito y alla te
lo ubican, entonces me lo ubicaron en un colegio privado que tenia un convenio con la secretaria
de educacion, y el entro a ese colegio, pero ese colegio tenia.. ehh .. varias sedes y ellos tenian
una sede donde solamente tenian a los chicos especiales, y ... y que y ahi les hacian como un
tipo de terapias no mas!, entonces pues yo asumi, que ¢l iba para esa sede y cuando le hicieron la
valoracion de ingreso eso ellas dijeron: este chino tiene mucho potencial! entonces va para
inclusion, entonces yo no sabia que era €so, no sabia que eso existia, venian y me explicaron
todo y ya asi fue como lo recibieron para el de inclusion. pero entonces desafortunadamente el
colegio, muy muy malo, malo malo malo, me empezaron a poner peros porque la primera vez
que escribio escribié en mayuscula, entonces la profesora en espanol estaba empezando a
ensenarles el uso de mayusculas, mintsculas, yo no s¢ qué entonces alli empezamos a crear
conflictos, entonces la fundacion hacia los acompafiamientos, entonces tuvieron que enviar una
carta, entonces decirles que ellos aprenden a escribir porque eso es un codigo que se les



desarrolla en le cerebro y pues que el desarrollo el de la letra mayuscula, entonces pues dejarlo,
realmente eso a mi no me importaba, porque yo decia lo importante, es que aprenda a escribir,
mayuscula minuscula, revueltas, como sea, pero que al menos el sepa que es lo que esta
escribiendo y que dice, entonces eso fue otro problema que nos toco sortear entonces e... la
fundacion tuvieron que enviar a la directora de curso una carta explicandole la.. la rehabilitadora
educativa le mando la carta explicandole, el psicologo también se reunieron, y le explicaron
como era que tenian, porque igual ella era una docente regular , ella no tenia conocimiento
mucho en lo que es la discapacidad.

J: Entonces alli eso de colegio inclusivo que diferencia habria?

M: del colegio inclusivo?, pues que ellos asistian a las aulas de los chicos regulares, entonces el
estaba alli, y.. el empezo pero el necesitaba mucha ayuda por lo menos yo en la casa, era la que
me tocaba, sentdrmele y ayudarle, colaborarle y estar pendiente de todo, pero el colegio
supuestamente tenian educadoras especiales que iban a estar pendientes de los chicos pero como
las sedes estaban retiradas eso pasaban los meses y las.. La educadora de ¢l nunca see.. se
asomaba una vez al mes al salon y eran salon con 40, 45 alumnos y tenia por ahi 2 0 3 en
inclusion, entonces eso no le ponia, y todos, todo el cuerpo de docentes eran, docentes
normalitos, no tenian conocimiento de educacion especial, entonces ellos no se preocupaban por
ellos ni lo ayudaban, ni se acercaban a mirar, bueno copio la tarea o si copio bien, si entendi6 o
no, entonces ¢l estuvo todo el tiempo alla fue solito, lo que el alcanzo a anotar y ¢l ha sido una
persona como noble, callada en ese sentido, o era, porque ya no, bueno en ese sentido si, ¢l no
dice nunca nada, ¢l no dice; hay esperen que no alcance a copiar, no! el si borraron bueno listo
borraron no alcance a copiar y asi se queda, entonces alli empezamos a tener muchos conflictos,
pero sin embargo asi pas6 la primaria y hasta séptimo, claro ya paso a bachillerato y empez6
pues a padecer porque ya era mas pesado para €l, y muchos conflictos y ...bueno, ahi no eso
empecé que a recibir notas todos los dias; que no trabajo en clase, y era muy pesado también el
nivel académico alli, entonces que €l no trabajaba en clase que €l no habia hecho el taller que no
habia llevado la tarea, no , no sé qué, pues yo era la que le ayudaba en la casa pero, como ¢l no
me anotaba las tareas, pues yo no sabia que habia que hacer y pues el llevaba las tareas.

E: las quejas siempre eran en cuanto a lo académico, alguna vez tuviste una queja por...
M: Comportamiento? No.
E: El tenia amiguitos all4 en el colegio?

M: No, los chicos no los incluian para nada, ¢l llegaba solito y ya se sentaba, y a la hora del
descanso por ahi solito comiéndose sus onces y ya hasta que se pasara la... es que nisiquiera se
acercaban a ayudarlo, bueno si copio si necesita algo, los mismos compaferos, no!

J: Pero tampoco le hacian Bull ying ni nada de eso?

M: pues no s¢ hasta qué punto porque un dia llego con las piernas, asi rajadas, como si... pues el
medico me dijo que eran como si le hubiesen pasado una, una regla de esas que tenian como
cuchillita al lado, asi (hace sonido de cortar algo), y llegd con heridas asi, pero yo puse la queja



en el colegio, y yo lo lleve al medico y el me dio una constancia diciendo que tan profundas eran
las heridas cuanto median y nunca me dio razdn, es que ese colegio era muy muy pero muy
malo, la verdad la duefia de eso, humm.. Era una sefiora que decian que lo tinico que le
interesaba era recibir la plata, y como la secretaria de educacion les paga muy buena pension por
los chicos especiales, pero ella no les prestaba la atencidon que, que esto, ella lo tnico que
necesitaba era tenerlos ahi para que secretaria les pagaray ya. Y ellos hacian interventoria no se
eso cada cuanto tiempo, pero entonces ellas sabian, el dia que ... que, y ellos tampoco les tenia ni
adaptacion curricular ni nada, y eso era un requisito, que ellos tenian que tener esa adaptacion
curricular y tampoco, entonces ellos sabian por ejemplo que mafiana venia el interventor,
entonces porfavor que mana el nifio no falte, que yo no se que, que bien presentado, no se que
bueno, todo tenia que estar funcionando super bien para que vieran, a no si listo y pues ella
pudiera recibir su plata.

J: Eso era como un colegio privado?

M: Era privado que tenia convenio con la secretaria de educacion, por eso la secretaria le envia
chicos y pues nosotros no pagamos, 6sea porque era como un proyecto distrital, pero ellos lo
manejaba como si fuera colegio distrital en el sentido que enviaban a los alumnos y era secretaria
quien pagaba por ellos, mientras que uno privado pagaba 250 en pension, por ellos podian estar
pagando 1°000.000 mensual, porque supuestamente necesitaban el psicdlogo, la educadora
especial, y mentiras por alla no pasaba nadie, entonces como la exigencia fue subiendo y
subiendo y empezamos a tener tantos conflictos entonces él empezd a tener como.., retrocesos en
el comportamiento de lo que ya habiamos avanzado, y ganado el empezo6 a no querer ir al
colegio, entonces el decia y nos decia cosas absurdas, y nos decia mami hoy no quiero ir porque
estoy enfermo, y yo que te duele?, no es que me duele el pelo y yo el pelo? papi pero el pelo no
duele, si mami a mi me duele el pelo, y en el colegio nos dicen que cuando estemos enfermos, no
podemos ir! porque entonces contagiamos a los otros compafieros, pues ellos se referian, tal vez
se refirieron a una gripe o a lago que fuera una virosis, entonces no!, ¢l decia eso, y yo si!, pero
no puede ser, y yo decia bueno estd bien y no lo dejaba ir, y al otro dia lo iba a levantar y que
tampoco, que porque le dolia el dedo gordo del pie y que entonces que no podia ir porque en el
colegio habian dicho que se contagiaban los otros nifios y asi, empezaba a sacar una cantidad
de... cosas que pues no! era fuera de este mundo y yo decia; hay dios mio que est4 pasando y el
ya estd empezando a cogerle fastidio al colegio , y que no y que no y no.

E: Tu qué hiciste al respecto? Cémo te enteraste de la situacion o de lo que sucedia dentro del
colegio?

M: porque ...primero por el rechazo de €l al querer volver, yo dije como asi que le cogid fastidio
al colegio, yo dije algo debe de estar pasando! pero pues tambien anexo a eso, todas las notas que
yo recibia, eran de quejas y yo ya... hubo un tiempo en que ya todo lo que yo hacia era cita por
los profes, que la de uno que la de otro bueno, y yo pedia por ejemplo que me mostraran la
adaptacion curricular y que me sacaban una excusa y otra. Me mandaban donde la coordinadora,
la coordinadora me mandaba con la psicéloga, la psicéloga y me daban vueltas y vueltas y nunca
me mostraban nada porque no la tenian y entonces que vallan a donde la vicerrectora que yo no
sé qué, que si se mas!, nadie, no pero esto , me estan como carameleando, aqui, valla de alld para
aca ...y ... ya despues me empezaron a mandar, ehh notas como... el nino toda la clase estuvo



debajo del pupitre, no quizo salir como asi, entonces me citaban, la profesora de espanol por
ejemplo que era la que como que le exijia mucho, me decia; nooo. Es que yo entro y el apenas ve
que yo entro se mete debajo del pupitre y yo pues me embolato en la clase y todo y cuando yo
reacciono yo ¢€l!! que hace alli debajo, no, profe es que se me callo el 1apiz, entonces ella ah
bueno recdjalo, pero ella seguia y al rato ella volteaba y ella decia que sigues haciendo debajo
del puesto!?, no es que se me cayo6 el borrador, pero eran puras excusas y el no queria salir del
pupitre y asi y el veia que en otras €l no podia entrar al salén pues mejor, €l se quedaba por los
pasillos y cuando se daban cuanta eran a entrarlo al salon y el no queria, entonces el ya empezo a
tener, empezo a ponerse como ansioso y le empezo un temblor en las manos y empezo6 a comerse
las unas y ya cuando tenias unas empezaba a morder aca (sefiala los dedos) al rededor, se
arrancaba , la pura carne y entonces eso era herido y se le veia la carne viva y le sangraba y no!
terrible. Entonces no! empezo6 a tener tantos sintomas de cosas que ¢l no hacia y yo empecé a
notar un retroceso en ¢l, el ya no queria hacer tareas a hacer nada y yo luche y digale y yo ya no
encontraba ni con que inventarme para ayudarlo para animarlo , pera nada entonces yo saque cita
al médico, general y le comente, lo examino y todo y me dijo que estaba como con un estrés que
estaba muy nervioso, y me lo médico que para tranquilizarlo y el nunca habia estado medicado
para ese tipo de cosas, entonces yo me empecé a asustar y decia no puede ser cuando tenia el
autismo mas severo, que estaba critico pues que ni sabiamos que era, dije nunca estaba
medicado, una vez un neur6logo lo queria medicar pero la directora de la fundacion no lo
permitid, porque el que porque €l era activo, entonces es que a ¢l le gustaban los computadores
desde chiquito, y cuando llegaba a donde ese neurdlogo el entraba y de chico le daba la vuelta al
escritorio y se le paraba ahi, pero €l se le paraba al lado solamente a mirarlo pero no era a tocarlo
ni nada, entonces el medico era .. €l era asi (hace expresion de sorpresa) y €l era como esperando
a que le enviara la mano al teclado o a tocarle algo, he entonces el sufria mientras que ¢l estaba
ahi entonces el decia hay no toca medicarlo porque, no sé qué, estd muy hiperactivo es muy
inquieto no sé qué, y €l lo miraba un ratico y luego se iba a mirar para la ventana, porque esa era
una obsesion que el tenia, mirar por la ventana, y cando se cansaba de mirar la ventana, venia
otra vez a mirar el computador, ese sefior sufria, entonces yo le comente a la directora de la
fundacion y ella me dijo; no! como, que le pasa a ese sefior! entonces ella hablo con €l y ellos
salieron de discusion, porque ella le dijo que no permitia que fueran a medicar a ¢l porque en
realidad €1 no lo necesitaba, que lo de ¢l era manejable que entonces el no que no! y.. Y que
entonces, esa fue la Gnica intento de medicacion, igual nunca la tuvo, nos tocé cambiar de
neurdlogo, a raiz de eso porque el sefior no, terco y terco y no queria dar su brazo a torcer,
entonces cambiamos de neurologia y eso que era uno de los mejores neurdlogos de Bogota, en
ese tiempo en la fundacion Santafé.

Y claro entonces nunca lo necesito y llegar a ese episodio de que tocaba medicarlo yo, el médico
me dijo nada mas por un mes, como mientras que se calma, y dijo se va para psicologia, fuimos a
psicologia entonces que ahora tocaba a neurologia y fui donde el neurdlogo, y a mi me dio
también mucha angustia, porque el cuando ingreso a la fundacion y empezamos todo el proceso
con ¢l , a ¢l lo vieron todos los especialistas habidos y por haber, pero , el tenia control cada 6
meses, cada 4 meses pero ya llegd el momento en que todos ya le dieron de alta, porque lo
vieron que ¢l ya fue avanzando y no hubo necesidad de volver, y esa vez otra vez que conseguir
psiquiatra y nosotros no que esto que esta pasando y entonces yo puse la queja en la secretaria de
educacion, ya con papeles médicos y todo, y yo no, mirenlos estdn manejando muy mal a mi



hijo! aca y esto le esta causando este angustia, desesperacion todo que tuvo que ser llevado al
médico ahora lo tuvieron que llevar y medicar y bueno yo con todos los comprobantes, la
secretaria envidé como un intérprete un interventor, no s€¢ como se llamaba eso que habia en cada
localidad, eso cambi6 de nombre, un cada?! Algo asi carel, mandaron a un sefior de esos del
cadel de la zona, para que fuera a revisar que era lo que pasaba en el colegio y el tipo se dejo
comprar por la directora del colegio y no hizo nada de su trabajo, yo me fui después para el carel
y me agarre con el sefior, eso que no le dije! le dije inepto y todo porque no hizo nada y se dejo
comprar por la vieja, y porque €l su. Trabajo era revisar los cuadernos de ¢l y comparar con é€l, el
supuesto curriculo adaptado que tenian para €1, pero como no existia el tal curriculo, ¢l se dejo
comprar y no hizo nada, y eso seguia, el problema entonces e...

Ellos no hicieron nada y yo les puse la queja, ya de ese seor el interventor, entonces un dia que
yo hice una llamada all4, preciso yo estaba llamando a una persona que me ayudara no sé qué
cargo era el que tenia y ella no me contestaba, no me contestaba, fui tan de buenas que preciso la
que me contesto, era la directora del cubrimiento de discapacidad o algo asi, entonces yo
pregunté a la chica y me dijo no, ya ni estd pero en que le puedo colaborar, entonces yo le
comente, entonces ella me dijo, no mira sabes que! voy a ser sincera contigo esos son colegios
que tienen convenio con nosotros y realmente nosotros no podemos mucho entrar a hacer ahi,
pero yo decia pero como asi?! Si es que ustedes les estan pagando a ellos por una mensualidad de
mi hijo y ellos no estan manejando como debe ser, ahora ese sefior interventor se dejé comprar
ahi y tampoco hizo nada, entonces ella dijo no mira, yo te aconsejo que ya no te desgastes mas
con eso, lo tnico que yo te puedo decir es que lo cambiemos de colegio, y yo; no!

E: no querias cambiarlo de colegio?
M: pues yo no sabia a qué colegio lo iban a mandar, y me daba angustia porque ¢l

ya llevaba 7 afios en ese colegio, y yo dije no!, y los cambios para ellos son terribles, el cambio
en el autista de su entorno es...

E: cuanto tiempo duro el mostrando esos signos de inconformidad con el colegio? de estrés, de
morderse los dedos?

M:los ultimos afios, 6sea lo que fue 6 y 7, desde que pas6 a bachillerato, fue cuando se sinti6
mas, entonces ella me dijo que lo mejor que podia hacer era eso, y que ella tenia un colegio que
era especializado en autismo, porque esa era la otra cosa en ese colegio ella recibian de toda
clase de discapacidad fisica cognitiva, a Down a autismo de todo y no manejaba nada, entonces
yo sali de enemiga con esa sefiora, y de un problema terrible de la directora y todas las directivas,
la trabajadora social, la psicéloga yo con todo mundo me agarre, y a todos les dije que no servian
para nada, porque esa era la verdad, el dia que exigi y yo me les puse furiosa yo les dije ustedes
me muestran ya o los demando, me muestran un curriculo hecho a la carrera en lapiz , en lapiz ,
6sea cogieron unas hojas hay e hicieron cualquier cosa y me mostraron y seguramente dijeron
eso no sabe hay mostrémosle ahi cualquier cosa, y yo le dije que pena pero esto no es un
curriculo para mi hijo, entonces tenaz, entonces ella me dijo que tenia un colegio, entonces me
dio los datos y yo quede aterrada, porque era un colegio que quedaba en plena zona de
tolerancia, yo ; dios mio como me voy a meter alla! ella me dijo mira si quieres este es el numero



llamas, e.. vas y lo conoces y me cuentas, y yo colgué el teléfono , y busque en internet, entonces
yo veia al colegio pues bien , pero no mas el sitio, entonces yo llame me cit6 el psicdlogo ahi
hablamos, y todo bien y me dijo si te espero mafana traeme los papeles del chico miramos no s¢
qué y vienes y eso, pero a mi me daba pénico ir, entonces le dije a una amiga que me
acompanara y pues mi esposo trabajando, y fuimos y no terrible, terrible, nosotros veniamos por
la caracas y nos tocaba bajarnos por la 22 y atravesarnos todos esos prostibulos y no sé como
llamaran eso, yo veia indigentes, varios parquecitos eso llenos de indigentes y yo soy tan
nerviosa para €so, y nos tocaba caminar como unas 6 cuadras hasta el fondo bajando, de la
caracas para alld y que ya llegamos alld y yo que cambid, el colegio pues nada bonito, un colegio
normal de eso que se ve que es en cemento y.. Pero pues limpio, tenian como todo lo necesario,
la gente muy amable desde el vigilante en adelante, no 6sea otro ambiente, los cursos eran
pequenios maximo tenian 20 - 25 alumnos, y pues hable con el psicologo pues el vio toda la
situacion y me dio un tour por todo el colegio, me entraron a las aulas mostrandome cuantos
chicos eran y a cuantos tenian en inclusion, era regular también y no pues el cambio del cielo a la
tierra. y que pues bueno yo dije si, pues sera pero un grave problema es que €l necesitaba una
ruta por lo que viviamos tan lejos, porque yo viva en el cortijo en la calle 80, esto all4 en el
centro practicamente, yo gastaba dos horas en llegar alld, en un colectivo que pasaba enfrente de
mi casa.

Y entonces pues el hizo las pruebas de ingreso y todo le fue muy bien y pues otra vez volver a
hablar con ¢l, para convencerlo de que volviera al colegio, el cambio para ¢l fue algo positivo
porque el tal vez ¢l se ilusiond por un cambio, pues toco hablarle mucho, que adaptarlo al nuevo
cambio...pero lo aceptaron muy bien, era un colegio totalmente diferente, y eso que a mi me
daba pénico, panico, porque sus compaieritos son hijos de desplazados, de reinsertados, de
prostitutas, de recicladores, no, 0sea, el ambiente para mi! me parecia pesado y el otro que lo
tenia lo tenia a nueve cuadras de mi casa que yo me iba y me venia a pie, no entonces el primer
dia yo lo deje ir, llore! lo que no estaba escrito y yo era pegada a una reja, y todo el que yo veia
pasar asi como...vestido de particular y eso yo ; hay disculpe usted es profesor, si, hay mire por
favor le recomiendo a mi hijo, eso a todo el que fuera, o no fuera profesor de mi hijo yo le
recomendé¢ a mi hijo, y yo lloraba, y nos fuimos todos a llevarlo, mi esposo, mi hija y yo y todo,
y ellos ya mama vamos! y yo decia; no, no yo me quedo aca esperdndolo yo no sé qué! , no
terrible, terrible.

E: Porque decidié llevar a su hijo a esa institucion y no a otra?

M: no es que la secretaria no me dio, otra opcion, era ese o ese, porque no.. Era el unico que era
especializado en autismo, entonces ella penso que era la unica parte donde el podia estar bien , y
realmente siy ... pues afortunadamente di con una muy buena educadora especial, osea el
cambio, total es que era del cielo a la tierra, alli les tenian a cada uno su educadora especial y ella
si estaba alli todo el tiempo, y ellos si le tenian adaptacion curricular, entonces el veia todas las
mismas materias que todos sus compaifieritos, pero por decir fisica, cuando estaban en fisica la
educadora especial tenia un salon aparte entonces ella lo sacaba del aula y lo llevaba a su aula y
también le daba clase de quimica pero adaptada, ehhm ... no se los elementos de la tabla més
faciles y trabajitos asi con muchos dibujitos, asi lo que es una adaptacion curricular, pues pueda



que no viera los mismos temas que los otros pero , pero era una clase de quimica, mas sencilla,
mas eemm.. Simples.

Y las otras como decir religion, educacion fisica, el si la veia en su salon, con todos sus
compafieros, igual los chicos, a pesar, a pesar! de la situacion de la condicion y en todo de ellos,
eran unos chicos..., bueno pero también yo pienso que eso es cuestion del rector no?!, ¢l les
exigia , que tenian que cuidarlos, estar pendiente de ellos y ayudarles, y ellos all4 eran
pendientes. El que estuviera sentado al lado de él; copiaste! no ven! o no sé qué, y si esto no; no
mira llévate mi cuaderno para que te adelantes y asi, y alla si, yo encontré toda la ayuda que yo
necesitaba, de sus compafieros, de los profesores, la terapeuta todo el tiempo muy pendiente hay
nos comunicamos, ella me mando su niimero de teléfono, todo mira ay mira hay que reforzarle
esto, hay que ayudarle, 6sea el cambio fue total, total! entonces el entro alla a hacer 8, y alla
termind y se graduo.

E: de bachiller?

M: Ese dia ¢l estaba feliz!! Yo decia; no! yo voy a llorar! porque eso es no! (se llena de lagrimas
de la emocion y se le quiebra la voz) no eso es terrible! no creen que ellos logren eso jamas, y yo
verlo ese dia con la toga, no lo podia creer, yo lo imaginaba dias atrds y yo decia; no yo voy a
llorar ese dia porque uno siente muchas cosas mezcladas, alegria, como incredulidad a la vez,
como.. No se! es que ni se como explicarlo lo que yo sentia me parecia una mentira y el rector y
no lo podia creer, y yo llore! antes, lo que yo decia no ese dia yo me imagino voy a inundar ese
auditorio... yo decia asi no va a ser posible, me va parecer una mentira y no ese dia me desperté
a alistarme y estaba super tranquila y yo no! hay gracias diosito.. No! yo estaba era feliz y
normal todo y llegue alld, y yo no! todo bien y cuando empez6 a sonar esa marcha, yo dije no!!
Ahorita mejor dicho eso se me va a entrar alla al fondo de mi corazén y bueno.... y no! yo
tranquila y ellos como nos acomodaron, ellos no estaban ellos entraban después, no sé donde de
una puerta de por alld, y de hecho nos citaron temprano y a ellos los entraron a arreglarlos y todo
y a nosotros nos dejaron entrar, cuando ya nos dieron la orden de entrada eso tenia ese birrete,
por alla y eso yo decia no!!! Y yo decia; me da un permiso de pasar a acomodarle? y yo tampoco
sabia como se ponia eso, no! el quedo con ese birrete todo...y mas como es cabezoncito no le
entraba bien no! terrible eso quedo ahi asi todo torcido, todo vuelto nada, unos me decian que era
para un lado otros no que era para el otro, eso quedo con un cosito de borrachito.. Pero no yo
estaba super tranquila y todo y entonces el ya empezo a sonar la marcha y el entro, como €l es de
los casi ultimos por lo que €l es alto, y el entro todo asi (hace la mimica del hijo entrando con la
cabeza en alto), ¢l se par6 derecho elegante, y sonrid y todo y mi hija estaba al lado mio y
enseguida estaba el papa, y ella empezo a grabarlo y todo y yo bueno. Bravo papi!! Yo feliz,
cuando oigo un (hace el sonido de un llanto) y la volteo a mirar y no! eso fue... la llave!

E: a quién?

M: Mi hija, a mi hija llorando cuando ella lo vio, no toda emocionada, no.. Eso ella se atacd!,
ella nunca habia llorado ella antes habia dicho; mama no pero chévere! ella antes que
consolandome y ella; no mami!! pero porque vas a llorar antes alegria que ¢l se gradua! y resulta
que fue ella la que empezo a llorar! yo estuve llorando todo el tiempo y ella no, muy tranquila, y
ese dia que yo estaba tranquila, ella fue la que se descontrol6 toda, eso para mi fue como si me



hubieran abierto la llave y empecé a llorar y no! llorar y no paraba, y mi esposo también, cuando
lo vi con el ojo aguado yo dijo no!, no lo miro.

Y ellos pasaron asi por detras de nosotros e iban todos asi en filita y cuando va bajando por ahi,
se voltea y se queda mirdndonos asi como; hay mirenme!, siy a ellos los condecoran con una
medalla por su esfuerzo, entonces no! el feliz cuando lo llamaron a recibir el diploma, eso el
paso pero todos, como serd de elevado que el rector del colegio le cogid un carifio, €l lo adoraba
cuando se lo encontraba en el restaurante, eso waah se sentaba al lado del eso le hablaba y el a
veces pasaba por la oficina y le hacia cocos en la oficina y ¢l le decia, pasa, sigue que estoy
desocupado, entonces €l se sentia dichoso, de que podia entrar a la oficina del rector y que podia
ir a sentarse a hablar, él lo queria muchisimo, y entonces ahi estaba pues el rector, estaban que
los psicologos, que no sé qué, que el director de curso de ¢l y bueno todo eso, y entonces el...
subio al escenario y empezo a saludar a todos y en la mitad de la mesa estaba el rector, y era
quien entregaba los.. Y el a todos dandole la mano asi (hace el gesto de dar un apreton de manos)
y paso de largo y no le ... le dejo al rector con la mano estirada y no le recibio el diploma, y el
ultimo de la mesa era el director de curso; devuelvete, por qué no recibes el diploma, y el como
hay verdad se devolvio y le recibi6 el diploma, y entonces ¢l volvid y le dio la mano y el rector
se mando por encima y eso le dio que abrazo y no! el hacia todo lo que hacian sus compaieros
ellos pasaban de largo y no saludaban, pero se le olvido el pequefisimo detalle que tenia que
recoger su diploma.

E: Ademas de ese grandisimo éxito logrd que otros logros han tenido?

M: No! pues acé en la fundacidn, ahora porque €l no, nunca habia tenido la posibilidad porque,
pues no sé porque, sera la ignorancia de uno, la falta de fe o no sé, pues a ¢l le gustaba la musica,
sera conocimiento de uno, y el escuchaba mucho, bailaba y eso, pero yo la verdad nunca veia a él
tocar algun instrumento, yo decia no eso debe ser stiper complicado para €l, el no, no va a ser
capaz y cuando entro ac4, y cuando entro aca.....

E: Como llegaron aca?!

M: Eee.. Cuando ¢l estaba en 11, al colegio llegd una propuesta de compensar que habia abierto
un programa que se llamaba redes, en donde les iban a dar; musicoterapia, equino terapiay...
como cuestiones de granja, algo asi un programa que encerraba eso entonces para eso. Entonces
eran unos programas eran unos poquitos cupos y pues como la educadora especial de la lo queria
también muchisimo y pues ella veia que ¢él era super piloso, entonces todo lo que le llegaba a
ella, ella metia a €l ,atodo y yo Solo que le llegaba al colegio ella me trajo para acd y yo a
veces me sentia mal pues porque yo decia; dios mio qué diran los otros pasas siempre era €l , era
¢l , era él y los otros que y ella no le daba oportunidades a otros entonces siempre que €1, y ella,
lo escogid para ese programa. Y €l entro alld a redes y... y eran supuestamente eran seis meses.
Yo pensé que era nada mas tres entonces estuvo los tltimos tres meses octubre en noviembre y
diciembre, cuando ya se iba a graduar en diciembre hicieron como una clausura y yo entendi
Bueno! ya se va acabar el programa, Y si €l asistid a eso y hubo muchos avances porque estuvo
en equino terapia y terrible porque yo siempre habia querido entrar no pero eso hacerlo uno
particularmente es muy costoso y yo no tenia los recursos.



E: Qué edad tenia ¢1?
M: Cuando se gradu6? 20 afios entonces entonces...yo decia
E: Sus compafieros qué edades tenian?

M: Estaban entre los 16 -17, €l llevaba un retraso de 3 afios por decirlo asi con respecto a los
otros, y no!! Cuando yo empecé viéndolo que montaba solo solo sobre ese caballo y yo como soy
tan nerviosa, y lo empezaron a parar!! Sobre el caballo el incluso, el también habia estado en otra
fundacion que también alla llegaba al colegio y la educadora especial lo mando y allé a lo ultimo
le empezaron a hacer un... una practica que se llama wolting, que es hacer gimnasia sobre el
caballo, no terrible! eso para mi era el moridero, y de alli me tenian que sacar porque yo no
dejaba pues

que el avanzara porque yo era; se va a caer cdjanlo! cdjanlo!, el caballo va muy répido, y ellos no
tranquila y hacia unas cosas que me sorprendia, €l se sentaba al contrario del caballo, la cabeza
para alla (senala su espalda) y para aqui la cola (sefiala su frente ), el daba la vuelta, eso €l se
arrodillaba, cabalgaba arrodillado, y ya después parado y yo decia: no se va a caer!, pues claro yo
empezaba con los gritos y todo entonces me sacaban; toca que te salgas del ruedo, yo le trasmito;
la angustia, el miedo, el panico todo, y asi.

All4 también eso nos sorprendid que el cogid la equino terapia como muy rapido, y luego
seguimos en compensar y lo mismo, y entonces yo decia, lo mismo y para la clausura entonces
hicieron como una revista un yo no sé qué, y ¢l era el que lo paraban y todo y hay!! Bueno, no!
pues! eso fue también sorprendente, pues yo crei que ya habia acabado, entonces yo nunca fui
una persona que me preocupe, bueno mi hijo se gradud y ahora que voy a hacer, a donde lo voy a
llevar o que lo voy a poner a hacer, noyo relajada tranquila, porque el once fue muy pero muy
pesado, porque a ¢l le toco hacer un proyecto de grado, le toco hacer una empresa, porque

en el colegio venian una materia que se llamaba, gestion empresarial, entonces tenian que hacer
una empresa de eso, tenian que presentar el Iccfes, no! mejor dicho eso fue.. y muy, muy, estuvo
muy pesado, entonces como yo estaba alli, todo el tiempo encima colaborando, yo termine
rendida, ya me decian que yo me habia vuelto a graduar por segunda vez de bachiller. Entonces
yo dije no!, estoy cansada, no quiero volver a saber de tareas, mi idea era tomar un afio sabatico,
y dije me voy a descansar, y que el descanse este afo y ahi ya al otro miramos a ver que
hacemos, cuando en Enero me llaman, de compensar; no que para informarle que retomamos las
actividades, yo; cudles actividades! ya esto no se acabd?, no es que esto sigue, pero si ustedes
dijeron que en diciembre ya se acababa y que se habia hecho la clausura, no, no esto sigue son 6
meses, lo que pasa es que lo dividimos en 2; 3 meses 3 como sea, pues llego lo de diciembre y
todo pues ahi se paro6 por las vacaciones, 6sea fueron como unas vacaciones de diciembre, mire
pues!, pero como eran terapias y esto entonces yo dije bueno! entonces yo accedi a llevarlo, alla
también iba Isabelita ella estaba también en ese programa con Dieguito, pero yo la verdad no me
acuerdo haberla visto, porque nos cuadraban en diferentes horarios, entonces mientras unos
estaban en equino terapia unos iban a la granja a ver los animales ,otros estaban en la seccion de
plantas, y eso y asi. Entonces yo no recuerdo nunca haber coincidido con ella, y un dia yo no se
por qué no pude ir, y yo lo mande solo, porque ¢l aprendid a .. a defenderse solo, que eso fue otro



caos terrible, para mi! no! porque TODO ha sido mas duro para mi que para ¢l, y yo lo mande
solito, y ese dia me llego con una circular, me dijo mami mira hoy me entregaron esta circular, y
cuando yo la lei; no que se ofrecen clases de musica, yo no s€ que.. con gratuito con instructor
Sena, entonces yo le dije papi mira y quien te dio esto!, no una sefiora de all4, esa era Isabelita,
entonces yo le dije papi a ti te llama la atencion? entonces el me dijo; si!, Me dijo que le gustaba
la guitarra que €l queria aprender a tocar la guitarra, y yo sera que si, yo no lo veia la verdad, con
un guitarra ahi, yo dije no!, pues para mi eso es muy complicado, y €l insista no que él queria,
que ¢l queria que guitarra, en ese tiempo ella ofrecia piano, guitarra e iniciacion ,iniciacion
musical, creo que eran y percusion, esas 4 clases ella ofrecia, entonces yo agh bueno esta bien,
papi, entonces yo fui, yo la llame le pregunte que cuando le podia llevar los papeles, que habia
que llevar y eso, y ella me cité un dia alla en la recepcion del edificio alli donde ella vive, del
conjunto, entonces yo fui y yo le dije, no pues el quiere esto pero la verdad yo no, no lo veo que
sea apto, entonces ella me dijo; lo que yo se es que primero tienen que pasar por percusion, antes
de pasar a tocar guitarra entonces yo llegue papi porque no empiezas tocando percusion? ¢l
queria no que no, que no, queria guitarra, que guitarra, y yo le dije a Isabel no qué hacemos,
entonces ella dijo metamoslo a ver, pues entro a guitarra, con el profesor Manuel que era el
instructor del Sena y el entro a guitarra, muy chévere y todo al principio, pero cuando ya fueron
avanzando, y eso que el era de una paciencia, el es un docente normalito, el de educacion
especial no tiene nada, pero el llego a la fundacion y el hizo un clic con estos chicos, terrible!

E: Osea terrible bueno?

M: El mismo se asombraba, si, el hasta una vez se le llenaban los ojos de agua y decia, hay yo no
puedo creer el avance de estos chicos, y cuando ¢l empezd,el diria, no yo voy alld es a perder mi
tiempo, porque yo voy a hablar hablar hablar y ellos no van a entender, y cuando empez6 a ver
que si, y es que el tiene, no se como.. €l se inventd su propio lenguaje para entenderse con ellos y
ellos todos lo adoran y ¢l también con ellos, y cuando se comenz6 a complicar la cosa, que
empezaron a ver acordes y eso, entonces a ¢l ya le estaba dando duro, entonces un dia me dijo no
ya mami no quiero seguir guitarra,él y ahora que hacemos tu ya estas matriculado en guitarra! y
el; no mami ya no quiero mas guitarra, no quiero volver. Entonces yo hable con Isabelita y le
dije; Isabelita pues nosotros nos retiramos porque ¢l no quiere seguir en guitarra y yo como lo
obligd, y cuando ellos dicen no! es no, y no hay hay poder humano que los haga cambiar de idea,
entonces yo le dije a ella no yo me retiro, pero porque €l no quiere, entonces ella dijo hay no! no
te vayas, porque no lo metemos en otra cosa? Hagamosle iniciacion musical, y metamoslo en
percusion y yo pero es que a €l no le gusta, el no quiere!. Hay hagdmosle, y hay ella me
convencio entonces yo papi!. y ahi fue cuando iniciamos, pero entonces fue alli, no se como pero
a mostrar las habilidades mucho mas en esa area, y el profesor lo veia y le decia; tocame aca el
xil6fono y lo hacia, ¢l es puro oido, él se sabe las notas pues porque el ya se las aprendid pero
eso de que sol mayor, no, €l es puro oido, porque el profesor le decia haga esto paparapapa, y €l
lo repetia, igual, era a puro oido, y un dia lo puso en el redoblante, y no super y €l era aterrado y
decia mirenlo, pues yo era mas aterrada que el!! mi hijo tocando un redoblante!! no! entonces ¢l
al verlo dijo un dia que puso a ensayarlo en la orquesta, ya estaba la orquesta, que tenian que
tocar el himno nacional en una presentacion por alld entonces estaban ensayando cuando lo puso
al redoblante, el se las cogio todas!, entonces el profe dijo, no! él tiene que acompafiarnos a la
presentacion, y ese dia Isabelita como que se tratd de oponer y entonces el me dijo; yo necesito



citarlo a un ensayo antes para que no se le valla a olvidar, pues porque los de la la orquesta ya
estan acostumbrados a hacerlo el no, entonces ya a raiz de ver los avances de ¢l el profe le dijo
a Isabelita que tocaba empezar a armar un semillero , ver que chicos iban mas adelantados,
porque logicamente, el le dictaba a todo el grupo por igual, entonces el ya empez6 a notar que
habian diferencias que habian unos que avanzaban més otros maso menos, otros mucho mas,
otros muy quedados, en fin entonces dijo; no!, toca armar un semillero con los que han avanzado
mas, entonces ¢l fue el que inaugurd semillero porque era el primero que escogio, eraél y a otro
chico que no esta aqui que se retiro y a pablo XI, que era el otro conguero de la orquesta.

Entonces estando en el semillero empezaron a llevar a las presentaciones que le salian a la
orquesta, como para foguearlo, como se comporta ante un publico, le daran nervios, o no se
iguala con toda la orquesta y nos sorprendi6 gratamente la verdad, empezando por el profe y
pues nosotros no sabiamos de musica pero veiamos que como que sonaba como bueno y que por
lo menos se veian a la par con los otros, y asi entonces durd 6 meses en el semillero, y pero el
profe lo ubico, en percusidon porque vio, que era como la habilidad de ely ya a los seis meses
entonces lo nombraron oficial dentro de la orquesta y qued6 como el conguero, pero entonces
como son 2 congas, cada uno tenia una conga y entonces un dia via que tocaba la guacharaca, la
.. como se llama, la huird, el huiro, que tocaba, 6sea el profe le ponia todos los instrumentos que
fueran de percusion, y el a todo le hacia y le cogia el ritmo y uno decia no, tocar las maracas es
facil pero vaya uno metase a ver como cogen un ritmo o que suene bonito, eso es cuando uno no
sabe suena,

a bueno a otro ritmo diferente, y €l fue mostrando la habilidad, la habilidad y la habilidad,
entonces el profe dijo; no lo de el es la percusion, al tiempito de haber llegado nosotros a la
fundacion, se retird el pianista entonces €l le propuso que si queria aprender a tocar el piano que
le le ensenaba y €l dijo; no tranquilo profesor,

porque a el no le gusta el piano. entonces nunca quiso que le ensefiaran, que no, el era la
percusion, la percusion, y la percusion y .. asi ha ido avanzando, empezo6 a avanzar mas que le
otro chico y mas y mas y el lleva ya que?! ano y medio, dos anos en la orquesta, y ya el profe
llegd aun momento en que dijo no! ya lo quiero a el solo en las congas, porque si ustedes se fijan
en una orquesta no hay conguero para cada conga, uno solo toca las dos entonces el profesor dijo
;tienen que ser, pero el pensaba que con ellos no se podia, y los que estaban antes de el, que
también se retiraron, habia uno también que le decian que le tocaba solo y el se ponia a llorar, y
se estresa y le daba..ee entraba en crisis, entonces Isabelita lo reganaba, entonces decia ; que
nafiez me regafa, entonces yo no quiero volver porque fiafiez me regafia, y no se que, y €so
decirle que le tocaba solo era decirle la muerte, entonces como el ya se retird entonces, ya el
profe dijo no el, es ahi, y entonces ya de un tiempo para aca el se enrrancho de que el tenia de
que ser solo porque el avanzo mas que el otro, entonces ya ahorita €l esta ya solo en las 2 congas.

E: Cémo tomo la noticia su hijo, de que le tocada solo?

M: No, el relajado feliz y el le aprendi6 los nombres a los golpes y todo, el quemado, el caballo,
el no se que...y el ya sabe todo eso, como no se, no se, y el profe a veces en los ensayos le gusta
que las mamads participemos, yo ya llegue a hacer lo que tampoco me imagine nunca porque
también mis papas tampoco nunca me pusieron, como hoy en dia que uno mete a los chicos en



clases de vacaciones o eso, no a mi no me estimularon nada, nada nada, pero bueno yo a el no lo
puse en nada pero pues nos ha sorprendido mucho, muchisimo y el profe le gusta que
participemos en las clases, es que las mamas, también tienen que aprender! para que les
ensayen en la casa y pues logico pues si uno no sabe que les va a ensayar.

Entonces yo por ejemplo a la tambora ya le coji el ritmo de cumbia, ya lo se tocar, y €l siempre
me pone, yo no puedo ir a un ensayo y por ahi estar asi por que el profe me llama, venga que yo
no sé¢ qué, y me puso a tocar pandereta, asi maracas también, el huiro que también pero no por
eso es que yo le digo, no es facil porque yo lo he hecho, y yo me siento mal porque yo digo una
vieja como yo con mis 5 sentidos, con todas mis facultades mentales normales, y no soy capaz!,
no yo me siento a veces como mal al lado de ¢l, de verdad, porque yo digo como €l con su
discapacidad y todo y puede hacer todo y sobre todo lo que les digo, yo lo veo que es algo muy
facil, pero yo lo voy a hacer y, mentiras que no, entonces por ejemplo el afio pasado en
noviembre nos contrataron para un cumpleafios de un sefor y... ese dia no estaba uno de los
integrantes, y eso el profe puso a uno que tocara como 3 instrumentos, un caos, y entonces como
yo ya veia como era entonces yo le dije al profe, entonces yo me meti con mi campana que era
como lo mas, facilito, hay unos que se llaman cencerros no se si ustedes los conocen? es una caja
metalica, que se coge asi (hace un movimiento con sus manos como si sostuviera el instrumento)
y yo le dije al profe yo le ayudo, entonces yo me hice detras de una columna, porque yo soy al
lado del profe y habia una columna y yo me escondia detras de la columna porque me daba pena
que la gente me viera porque pues yo no tenia el uniforme y pues es de los chicos no de la mama,
pero yo por ayudarles, me dijo; si martica, y yo; profe pero me va diciendo, y pues como
nosotros el desde siempre el nos ha exigido siempre que estemos ahi, es decir nosotras
trabajamos lo que era pulso, haciamos al lado de ellos, que el pulso dividido, el yo no se que,
entonces nosotras ya tenemos muchas nociones y pues también las que muestran interés, y €so y
que son constantes y claro yo sali, y ya una cuarta cancidon y yo ya estaba que no podia de la
mano, y yo los veia y yo decia dios mio como aguantan! y eso que apenas van en la cuarta
cancioén y empiezan otra vez, yo sudaba y me escurria el agua asi (indica con su mano como le
escurria el sudor de la frente), y dentro de mi yo decia , dios mio que hacemos, que se acabe esta
cancion!, sera que ya! no mejor dicho! y a veces me equivocaba y el profe me volteaba a mirar y
yo hay no hice mal?, y el; métase! métase! agale no se que, y despues los papas, pues ;la gente
que estaba se dio cuenta y después como me aplaudian, y después el profesor fue a decir; hay
que la mama! y yo; chito, chito!, me daba una pena. yo lo hice sin pedirle permiso a Isabelita y
me daba pena entonces, huy no! cuando ella estaba asi grabando de de pronto me miro y dijo:
que!.. pero no hizo un video y lo ptblico y dijo; la nueva integrante de Sin Limites y no se qué, y
yo no!, pero yo termine y yo decia; no dios mio, esos chinos son de asombrar de verdad,
entonces porque yo lo he hecho yo se de que eso no es tan facil como parece que es!

E: Qué¢ habilidades has visto que el ha conseguido no solo en cuanto a la musical pero en lo
social, en lo emocional, al estar en la fundacion, y trabajar en la musica?

M: no muchas. Pues realmente muchas porque, primero que todo ya la socializacion, porque si
antes no socializaba nada, ahora socializa mucho, ee.. su lenguaje pues ya ...es muy rico en
palabras, en conceptos, en todo! més que el aprendio, el tiene como.., ya lo ha ido dejando, pero
el empezd como a hablar con sonsonetes como con palabras muy rebuscadas, porque pues el veia



muchos mufiequitos, entonces €l repetia, por ejemplo el no decia la nevera, refrigerador, porque
los mufiequitos dicen el refrigerador, entonces el dice es asi, y uno le dice; papi abre la nevera,
entonces ¢l dice no! es el refrigerador!, y yo se llama nevera, el es asi, ya le ha ido como
quitando un ;poquito pero como el hablaba con sonsonetes, y el imito al mufiequito, y se puede
decir entonces que el aprendi6 a hablar con mufiequitos, y asi, y...no...pues la parte mas
importante pues la social! eee la independencia, claro que esa la adquiri6 desde el colegio, de ya
coger un transporte solo y tiene muy muy muy buena ubicacion, yo me pierdo dandole la vuelta a
la manzana de mi casa.

E: tu como le ensenaste o como aprendi6? como supiste que era el momento para dejarlo ir solo?

M: El solo, no pues la verdad fue algo fortuito, y.. que se dio! las cosas se dieron , porque si fuera
por mi esta es la hora que no lo hubiera soltado todavia, el solito un dia..., ahh buen cuando el
ingreso al colegio, a mi me toca irlo y llevarlo, el estudio en la jornada de la tarde, entonces a mi
me tocaba irlo a llevar lo dejaba a las 12 y pico y me regresaba y no alcanzaba a llegar a mi casa
cuando ya me tocaba devolverme eran las 6 y pico a recogerlo entonces yo me la pasaba todos
los dia viajando.

Ese dia no teniamos plata! fue la verdad entonces, no habia sino solo para un pasaje y yo decia;
no! dios mio no tenemos para los pasajes, y yo pues le estaba fomentando el sentido de la
responsabilidad, y yo decia; que le voy a decir?! que porque no va hoy al colegio, osea yo no le
puedo decir; que no te puedo mandar porque no tengo plata, no! y no sabia si ¢l lo iba a entender
o como lo iba a tomar y yo no! dios mio que hago, entonces como eso fue cuando estaba
empezando a funcionar el Sitp, entonces eso era con la tarjeta del Sitp y habian solo pasajes
pasajes para €l, y yo no habia logrado conseguir nada, entonces mi esposo dijo; no pues nos va
tocar dejarlo ir solo, y yo no! pero cémo cree que lo voy a dejar ir solo hasta semejante lejura!, y
en ese sitio, y yo no se que, y no yo super preocupadisima,

Entonces el dijo: no! pero no lo podemos dejar aca y que pierda clase! y tampoco te puedes ir a
acompafarlo entonces mandémoslo solo!. Y entonces el hoyo que se iba solo y el dijo; si mami
yo se! porque el tiene memoria fotografica, y el sabia incluso las cosas antes de saber ver, ellos
por la memoria fotografica ellos graban formas de letra, los tipos de letra, colores, y todo, por
ejemplo antes de aprender a leer y a escribir, el veia un aviso del Exito, y ya sabia que alli decia
Exito, pero no porque supiera leer pero porque el sabia que era el logo que identifica al Exito,
entonces donde el veia un aviso amarillito con las letras en negro asi y esto, el sabia que era el
Exito. y yo; a que horas aprendi6 a leer, y asi, pero después dimos cuenta de eso porque nos
explicaron que ellos tenian memoria fotografica y eso.

Entonces cuando nosotros saliamos €l siempre se va a la ventana y ¢l es pendiente de todo y mira
y el graba como ..Sitios, como.. la panaderia de la esquina, la veterinaria, como puntos claves, y
el ya sabia y el aprendio asi, entonces por eso el ya sabia, ¢l sabia por donde, ¢l se aprendi6 de
memoria la ruta de bus, y sabia donde se tenia que bajar y por donde se tenia que coger, ese bus
si lo dejaba como a tres cuadras, no tenia que pasarse por ese sitio desde la caracas, sino que lo
dejaba como por la parte de atras, pero a mi de todas formas me daba miedo, pero no el grabo



todo eso, pero entonces llegd el momento donde el pidid que se queria ir solo, pero ese dia se
presento este inconveniente.

E: fue mas motivacion de tu esposo?

M: Pues esa fue la grandiosa idea de €1, osea pues la solucion del problema era que la unica
opcion era mandarlo solo, entonces pues le dimos fue el celular. Y entonces ese dia ¢l dijo, no
pues recarguemos la tarjeta con la plata que hay, y que se lleve el celular y que esté pendiente,
entonces yo le dije y ¢l; si, feliz, y donde nosotros cogiamos el bus era el paradero de donde salia
el bus, yo me acuerdo que yo lloraba!!, y mi hija era mami!! estas haciendo el oso!, y yo llegue
alla a la que controla eso, y le dije sefiorita, cual bus va a salir?, este, y cual es el chofer? y ella:
no pues tal sefior, y yo: sefior por favor mire es que se va a ir en su bus!! mi hijo y el es un chico
especial, le dije va para tal sitio no me lo vaya a dejar bajar en ningun otro lado!! y eso todos los
compafieros como lo miraban, y yo con semejante mar de lagrimas, y ese escandalo y todo, yo
creo que ellos dirian, no esta vieja le esta pidiendo para la leche de los hijos, o quien sabe que,
por eso mi hija me decia; mami por favor cdlmate, mira no llores mira como nos mira, como nos
mira todo el mundo deben estar pensando que tu le estas reclamando a ese sefior, y yo ;dios mio,
dios mio!!, pero no el panico mio era terrible, y el sefior; no tranquila, yo; por favor siéntese ahi a
su lado, donde lo pueda ver, porque mi susto era que €l se bajara en otro lado y se perdiera, y
entonces me dijo; si listo, tranquila, yo se que se baja en tal parte, y yo le explique, y entonces
cuando ese sefior arrancod, cuando ese sefior arranco yo senti que se me llevo el corazon, y yo era
corriendo detrés del bus, entonces, a mi me provocaba decirle pare que el se baja, y mi mama y
mi hija eran ya mama calmate!!, entonces el bus salia y daba una vuelta,y yo lo volvi a ver pasar
entonces les dije; hay hagdmonos en la mitad de la carretera, cuando el paso ni me vio, iba
sentado bien, y lo empecé a llamar, hola papi coémo vas?, y el; no bien mami fresca y yo llore, no
a mi se me fue el alma el corazon y todo ese dia en el bus, y yo llame a la psicorientadora; Yulexi
por favor pendiente deél se lo recomiendo porque me toco mandarlo solo, y; no si tranquila, y
ella por la tarde ella me lo saco al paradero y cogio el bus y ya, y el sabia donde se bajaba,
cuando yo ya lo recibi, que se abrio esa puerta, el se bajo y yo lo pude coger, me volvid a mi el
alma al cuerpo, hasta ese momento y el corazén y todo, y yo lloré y todo y yo dije a mi esposo no
se, tenemos que conseguir plata no se de donde pero, esto a mi no me vuelve a pasar, y dije
mafiana me voy, 0 me voy pero me voy! y resulta que al otro dia no mami yo me voy solo!, y yo;
cuales que se va solo. No! el ya se queria ir solo!, osea a el, le fue bien, gracias a Dios! se sintid
yo creo que ya grande liberado, solo, entonces eso nos sorprendio de ¢l también, el que haya
aprendido a tener independencia en la movilizacidn, y yo ya empecé después a irme con ¢€l pero,
ya después pasaba uno que otra cosa que yo tenia una o que otra cita médica entonces el se iba
solo, a cada ratico era pedir mami quédate hoy descansa, porque no podia quejarme de nada, hay
me duele la cabeza, ay no mami quédate ahi reposando no se que me voy solito, tranquila me
voy, pero eso si lo llamo mucho, pero entonces ahora ya me dice que no lo llame, o pero ahora
me hace travesuras porque no me contesta el teléfono, o lo apaga, o se pone a jugar y lo descarga
y antes el pretexto es que se le descargo, y entonces ¢l esta feliz y yo estoy pegada del techo en
mi casa, porque no me contesta y yo le digo a el; la condicion es que el me conteste el teléfono!
porque ese es el tnico contacto que yo tengo con el, y donde yo I pierda me vulevo loca!
entonces a veces me deja que yo lo llame tres, cuatro cinco seis veces, por alla después me
contesta, y es tan descarado que después me contesta; Resortes Sanchez buenas tardes! uuugh y



yo lo quiero apachurrar, y el es asi, o el va leyendo los avisos y el dice; Pinturas Sdnchez buenas
tardes! y asi, y yo huy no papi, ésea el es terrible!!, y después el entro también por intermedio
del colegio a un curso sobre educacion sexual y reproductiva, para chicos con autismo que
también los mandaron del colegio, ee eso lo hicieron en profamilia de la 34 es?! maso menos por
ahi, y resulta que eso era los sdbados y los domingos, y nos tocaba a las 8 de la mafiana y salia
hasta las 5 de la tarde, entonces que no que nosotros lo llevabamos y después lo recogimos, y yo
fui como el primer dia que lo lleve y después, que no que se iba solo, entonces y decia bueno sale
a las 5 una hora en transmilenio mas no gasta las 7 -8 de la noche y no llegaba y yo lo llamaba,
bueno hasta cuando contesta, porque no has llegado? mira la hora que es, y el: no mami es todos
los buses pasan y estoy esperando que pase uno vacio, le digo; no él , stibase en lo que pueda
porque si usted estd esperando que pase un bus vacio nunca va a pasar. Otras veces era que no
que no pasaba el bus, pero yo hablaba con €l y oia que hablaba esa cosa que dice, proxima
parada, no se que, y yo pero si tu ya vas en el Minuto!; pues nos dimos cuenta que era que el
cogia varias rutas, y el se iba a pasear por todo Bogota, entonces cogia una ruta, hacia trasbordo,
cogia otro y asi para el conocer las rutas, y el solito se sabe el transmilenio al derecho y aleves
que numero o que letra llevan las rutas, donde paran, el se sabe los nombres de todas las
estaciones del portal de la ochenta al portal del norte, que cual para en cada cual, eso todo, y eso
ahora con el Sitp, el vive pegado a la pagina, qué cambios qué modificaciones, que cosas, todo!
el sabe todo, todo, entonces el se acostumbro asi y a toda la familia, los conocidos, las mamitas
del colegio, eso cuando ellos tenian que salir y no sabian, me llamaba; Ay! sefiora sera que usted
nos puede hacer un favor, usted podria preguntarle a €l es que yo voy para tal parte que bus me
sirve, y yo decia, voy a montar una oficina de orientacion de ubicacion, y yo voy a cobrar porque
eso nos llamaban, y ¢l feliz eso si le gusta que le pregunten. Pero entonces ahora ¢l cogio la
costumbre de que €l coge las rutas mas largas, y el dice; ti puede coger no que se si que mas y
luego hace un trasbordo y hay luego coges otro trasbordo, y yo; papi no hay una ruta directa?
para no hacer tanto transbordo? y el; no si mami, pero es mejor que hagas trasbordo!, el le gusta
enviarlo al camino mas largo, entonces el piensa que todo el mundo quiere pasear, entonces
cuando preguntan yo le digo; por favor una unica ruta! y que sea rapidita, pero ya eso es por
iniciativa de el, porque cuando el se graduo, bueno por imitacion de los compaiieritos, el dijo
que, ¢l queria estudiar disque ingenieria industrial, a ver!!cual ingenieria si ¢l solo aprendi6 a
sumar a restar y a multiplicar por una cifra, nunca aprendi6 a dividir, entonces la adaptacion del
colegio era usar la calculadora, tenia que usar la calculadora para la division y para
multiplicaciones de mas de una sola cifra, porque el cuando son dos cifras se el olvida que al
multiplicar, la primera le queda perfecto pero la segunda se le olvida que tiene que dejar el
espacio de ahi, eso la educadora especial le pintaba cuadritos le hacia como un mufiequito, mire
estd el mufiequito entonces el espacio estd ocupado, entonces ahi no puedes escribir, no , no fue
posible!, eso y el manejo del dinero, pero ¢l si conoce las denominaciones de los billetes y sabe
todos los detalles, ahi esta pintado el sefior yo no se que, el gerente que firmo6 se llama yo no se
coémo y fue impreso en el dia tal, afio si se mas, el billete salié en circulacion en el ano tal, eso
pero no lo sabe manejar, el no sabe que si paga un pasaje con un billete de 5000 no sabe cuanto
le devuelven, asi sepa cudnto vale el pase, no sabe cuédnto le devuelven, no lo hemos logrado
nunca lo hemos logrado, pero entonces y yo le decia; papi es que una ingenieria tiene mucha
matematica y tu que?!, y el que si mami! , y enrranchado, enrranchado, entonces me toco
llevarlo, como hay coincidi6 con la entrada a la universidad de la hermanita, entonces lo lleve a
la universidad un dia, entonces lo lleve alla admisiones, entonces le comente a la chica que



mirara, que el era chico era un chico especial que queriamos averiguar, y entonces estaban
comenzando a recibir personas con discapacidad pero solamente fisica, y estaban haciendo las
adaptaciones pero para las personas con discapacidad fisica, no mas, eso como hace cuatro afios
atras, y dije ves papi, entonces yo le dije usted me puede regalar un folleto de Ingenieria
Industrial, si claro, y yo papi mira van a ver esto calculo, yo no se qué, trigonometria, y yo le dije
tu entiendes esto? no mami, entonces el ya se fue convenciendo, a ellos toca hablarles mucho,
mucho mucho, y explicarles y en un lenguaje que ellos entiendan y con frases concisas y claras,
no con tantas, porque ellos se demoran en procesar la informacion, entonces se vuelven un ocho,
entonces pues a ellos toca es hablarles mucho, entonces yo como le hable mucho entonces ¢l
empez6 a tomar conciencia, entonces pues que si que el realmente no podia entrar a la
universidad, entonces se engancho de que queria ser conductor de transmilenio, porque como le
gusta tanto el transmilenio se lo sabe al derecho y al revés entonces, no mami !, entonces yo le
dije no papi por que, pues yo llame a la secretaria de movilidad a averiguar si a él le daban un
pase, porque mi esposo también se iguald a el , no pues pongdmoslo a hacer un curso de
conduccion, y yo pues yo creo que €l es capaz de aprender, pero el problema es que no le dan el
pase, entonces yo llame a averiguar antes del curso y me dijeron que..pues que el tenia que ver
un psicologo y que ¢l era el que le hacia un examen y que el era el que decidia si..era apto o no,
entonces la directora de la fundacion, como no hemos perdido contacto porque yo desde que
sali6, cuando le pasa algo yo lo primero que hago es llamarla y yo; Doctora Marcela mira que
paso esto y esto con Juampi, si esto esta bien, o miren si esto esta bien que le estoy haciendo tal
cosa, o si esta mal y ella me va orientando entonces un dia yo hable con ella y yo le dije Doctora
Marcela mire que el, estd enrranchado que quiere esto y usted que cree, y ella: No sefiora Marta!
no se ponga a perder el tiempo, a el no le van a dar un pase nunca!, eso es de mucha
responsabilidad y el no la tiene, no! y yo es digale y digale a ¢l que no que no se qué y ¢l sigue,
mami pero porque no vas y hablas a ver si me dan mi pase, y entonces como que ya entendio eso,
entonces ahora se invento6 ruidos, entonces a cada ratico es chuuuuch!!, como si estuviera
frenando, que no se que!, hay y me toca a mi; Que no! que no hagas asi! hay mami pero es que a
mi me gustal, y uno lo ve y a cada rato esta con la mano asi como haciendo el movimiento de la
barra de cambios, y no 6sea el esta mejor dicho obsesionado con eso, pero pues yo le digo, papi
que no hagas asi, y él pero mami es que a mi me gusta y me dice; no, pero si ese es el sonido que
hacen los transmilenios, y yo pero no, eso es un objeto, un bus, tu eres un ser humano una
persona, y las personas no hacen eso, o has visto que nosotros en la casa alguno de nosotros
hacemos eso? no!, esos son ruidos propios de los carros, pero estamos en esas, el ve a los carros
y hace chuuuu...

E: cuantos afios tenia cuando lo diagnosticaron?

M: El tenia 10 afios, cuando le diagnosticaron Autismo de alta funcionalidad, el primer
diagnostico que le dieron fue dano cerebral al nacer, osea una posible hipoxia, después que la
afasia, después que era trastorno yo no sé¢ qué del lenguaje, yo lo habia escrito en la historia de
vida, después era una cosa asi largota, trastorno de yo no se que con componente emocional, no
una cosa .. y asi, y pues cada vez que le hacian unos exdmenes nos daban un diagndstico o
diferente o le agregaban ya al largo que tenia, que no se que no se que no seque, huy no! yo
decia; dios mio pero que!. Y entonces en una ocasion que lo remitieron al Roosevelt para unas
pruebas o algo assi y lo remitieron a... no a genética también, porque después resultaron



diciéndome que parecia que tenia sindrome de Williams, pero los que sufren de sindrome de
Wiliams ellos tienen un aspecto de duendecito, me toco llevarles todas las fotos desde bebé, para
ver que si tenia las orejas puntiagudas y digo yo: pues son como grandecitas pero no son
puntiagudas, y que no se que, y nos mandaron a hacer exdmenes de genética como el ... como
se llamaba, bueno el “fisch” y eso es carisimo, y la eps no nos lo cubria, nos tocé conseguirnos
la plata y se lo hicimos sali6 negativo y el otro como es que se llama que es conocido .. no me
acuerdo bueno, igual también salid negativo, entonces pues ya concluyeron que pues
definitivamente el sindrome de Williams no era, y yo decia; pues sindrome de Williams sera
porque, es del papa porque el papa se llama William, le decia yo al genetista y se reia, y entonces
¢l dijo, el fue por el genetista que empezaron a remitirlo psiquiatria, que no se qué, creo que fue
la psiquiatra o la neuropsiquiatra que mando unas pruebas con un psiquiatra muy reconocido
alla y el le orden6 unas pruebas, unas pruebas que se llamaban pruebas de observacion, entonces
nos entraban en un cuarto lleno de juguetes ee.. conmigo y después sin mi , y a el lo veian por
intermedio de unas cdmaras desde otro lado, para ver como era el comportamiento de el conmigo
y sin mi, e... y daban alli un reporte, y entonces después de eso ya nos mandaron a... otras
pruebas con una neuropsicologia, y ella lo tuvo como una semana con esas pruebas, y ya ella fue
la que nos dio la conclusion, que era un Autista, pero que ya estaba de alta funcionalidad, como
ya habia pasado por la fundacion que ya estaba en el colegio ya si habia tenido avance y ahi fue.

E: Cémo recibieron la noticia del diagnéstico, como familia?

M: huy no! bueno la primera que fue... el dia que me dijeron que el habia tenido dafio cerebral al
nacer, fue muy duro para mi y mas duro fue porque...hace unos 4 o 6 meses habia fallecido mi
papa, y como lo de mi papa fue algo cerebral entonces yo ahi mismo lo relacione, y ademas
estaba en pleno duelo de mi papa que habia sido tan dificil y tan duro para mi, o ha sido (se le
quiebra la voz), entonces no! ese dia yo iba sola con el, porque con mi esposo, osea cuando ya ..
heem.. pues siempre uno de mama es el que estd como pendiente de todas esas vueltas no! y ¢l se
ha dedicado es a trabajar, entonces ese dia yo lo leve sola a una consulta como cualquiera y
cuando ella entro a €l solo le hizo su terapia no se que era, y salid y ya me hizo entrar ami y
cuando me dice, no pues te cuento que tu hijo tuvo un dafio cerebral al nacer, cuando me dijo eso
yo ahi mismo mi papa!, yo pensé que eso de pronto eso era algo de pronto que se transmitia y €l
lo habia heredado, bueno yo pensé una cantidad de cosas locas, yo lo unico que relacione fue el
cerebro de mi papa con el de ¢él, y yo quedé ese dia en shock y sali y sentia que habia gente a mi
alrededor pero eso como que no los podia determinar, yo veia borroso, yo como que me sentia
zombi, y con ¢l cogida de la mano que yo no lo soltaba, pero yo a veces pienso y no recuerdo
como atravesé calles ese dia nada, yo como que sali traumatizada con la noticia, como sea llegue
a mi casa, y cuando mi esposo llego por la noche del trabajo y le comente, el se encerrd en el
cuarto, yo le dije, y el se quedo callado y no dijo nada entonces como yo vi que ¢l no dijo nada,
entonces pues yo me sali y me fui a la cocina o algo, cuando yo quise regresar al cuarto ¢l estaba
encerrado con llave, entonces yo le abri la puerta, y entré y €l estaba llorando, a ¢l le dio muy
duro, pero es una persona que no expresa lo que siente y a el no le gusta dialogar y no le gusta
nada de eso, todo se lo guarda, todo se lo guarda, y estaba llorando entonces pues yo al verlo
pues también me puse a llorar, yo sabia que era que le estaba dando duro el diagnoéstico de el, y
eso que era errado y entonces lo unico que el me dijo fue.. y ahora que hay que hacer?, y ahi fue
cuando yo le dije no pues tiene que entrar a la fundacion de la doctora Marcela, se llama ideas



dia a dia y entonces dijo bueno pues tocara hacerlo, entonce ¢l ya me dijo, tu te dedicas
solamente a el y pues yo me echo la carga econémica del hogar solo al hombro y pero pues, estar
pendiente del nifio.

E: Tu estuviste de acuerdo con eso?

M: Pues si, si porque yo ya no trabajaba, ya tenia a mi hija, entonces qué mas podia hacer?!, pues
de hecho yo ya estaba con los 2 ahi pendientes, entonces pues yo dije ps si esto me toca a mi,
pero el me dijo eso y yo no me imagine pero.... el me dijo eso y yo no me imagine que fuera
como. Yo solo lo vi por la parte econdémica pero fue como muy literal en todos los aspectos de
hecho ¢l nunca se ha involucrado en el proceso, todo a mi me ha tocado sola, ¢l desde que ¢l
lleva aqui, nosotros llevamos 3 afios y medio en la fundacion, y si ha venido 2 o 3 veces no ha
sido mas, entonces eso ha sido muy duro para mi, duro, y.... tu no te imaginas lo que uno tiene
que lidiar con los médicos, hay médicos que son terribles otros que son re-crueles, le dicen las
cosas a uno asi sin anestesia, no tienen como un tacto para decir las cosas, le van a uno soltando
asi entonces son golpes que yo he tenido que recibir sola!, a mi por ejemplo una vez un
psicologo me dijo; su hijo nunca sera apto para hacer un bachillerato, el si acaso acaba una
primaria, y vealo donde esta. Cuando tuvo ese retroceso, cuando empezaron los problemas del
colegio, al psiquiatra y el fisiatra porque también me lo mandaron a fisiatra, y juntos me
preguntaron lo mismo; que le produjo esto? usted cree que fue el colegio?, si claro, bueno
entonces dijo, y como ¢l siempre ha sido sonriente, y ¢l siempre demuestra felicidad y todo, yo
digo que el es un chico feliz!, entonces ellos lo veian asi y decian, pero mirenlo el es feliz! para
que le quieres complicar la vida?,sacalo de estudiar me decian, porque para ellos no tenia sentido
que estudiara, porque tal vez no hiba a aprender, era como tiempo perdido, entonces me decian
los dos, el fisiatra me decia hay una institucion que se llama CANE, llévalo all4, llama mira, y
me dio los datos averigua, alla dictan talleres como de manualidades es como para que hagan
algun oficio en la vida, aprendan a hacer un oficio, entonces llévalo alla para ver qué es lo que
le gusta en que lo pueden encaminar, y yo... conocia una amiga que precisamente tenia a su hijo
precisamente alla, entonces yo la llame y le dije ay! oye no mira que esto, y ella no listo Martica
camina yo te llevo y te presenté, y fui un dia y me hicieron el tour por todas las.. pero pues eso
era carisimo y yo dijo, yo no puedo pagar esto, y pues me tocaba pues particularmente. Y no, no
se halla también les dictaban clases también pero como bachillerato y aparte les tenian esos
talleres de varias cosas , de granja, panaderia, de maderas ...carpinteria, todo eso, pero él no es
de esos , porque ¢l desde el colegio malo, ese colegio también le dictaron esas manualidades, a ¢l
le ensefiaron a hacer colombinas de chocolate a hacer bisuteria, a sellar bolsas de basura, a...
como se llama esto a hacer traperos y el nada de eso hacia, y yo le compraba todos los
materiales y eso y el medio de lo que intentaba hacer alld y como no lo dirigian ni estaban
pendiente de €l ni nada, entonces el me llevaba a la casa para que yo le hiciera las cosas. el no,
el de manualidades, no el es negado para eso! eso si no se si lo heredo! porque yo también he
sido negada para las manualidades, a mi me ponen a hacer algo y yo soy una quejadera, yo
pongo todos los peros del mundo, y no puedo , yo siento que no puedo, que yo no soy como yo
veo otras que tienen creatividad y que combinan esto con esto y que le ponen el detallito no eso
ami nada de eso se me ocurre, entonces humm.. yo ahora que! y.. yo dije n, yo lo traigo acé
porque primero que todo no puedo y a mi no me llaman la atencion esos talleres y yo se que a el
tampoco le llaman la atencion, y entonces el psiquiatra el dijo, el empezo a preguntarme cosas



de la via del manejo con el y yo pues contandole todo, entonces el llego y me dijo, no mira yo
veo que tu has sido una madre excelente con tu hijo lo has sacado adelante mira ya donde lo
tienes y yo no s€ qué,y yo veo que el es un chico feliz, me dijo las mismas palabra del otro, para
que lo torturas no lo lleves a estudiar porque 6sea no le veo la finalidad de que le sirve!?, mas
bien sabes que te aconsejo, monta una fundacién en el garaje de tu casa, y ayuda a otros nifios y a
otras mamas transmitiendo lo que tu has logrado con tu hijo, para que otros chicos salgan
adelante, porque donde tu lo tienes es admirable, me dijo y yo; este viejo esta loco, yo que me
voy a poner a hacer eso, 6sea a mi me preguntan cosas y yo no siento que yo haya hecho como
cosas maravillosas ni extraordinarias en el, yo simplemente siento que ¢l ha salido adelante y
que de pronto las cosas se le han facilitado porque yo he concluido que ellos necesitan dos cosas
,muy importantes que es el amor y la constancia, pero muchisimo amor, muchisimo amor es, no
nos preferencias, comparando con otro hijo y ese es un inconveniente que yo he tenido con mi
hija, porque ella siempre me ha dicho que yo tengo preferencias, que yo prefiero a ¢l , y hemos
tenido infinidad de discusiones , y ella ya llego a grande y ella sigue sintiendo que yo, celos de €l
que yo tengo preferencia por el, entonces si yo la reprendo ella dice; a claro a mi si me dices esto
pero ¢l como el otro es el bebé, el no y no se que, y asi, aun asi de grande, y ella me pelea, y que
yo todo le perdono, y que yo todo le.. no yo a el también lo reprendo, lo castigo, le exijo, de
hecho me parece que el es mas juicioso que ella, porque por ejemplo el tiende su cama todos los
dias, ella no, y eso es una pelea, y le digo a ver ti eres una mujercitas debes ser mas ordenada y
el es asi como muy.. el tiende la cama y mira y el cubrelecho tiene que quedar igual, entonces mi
esposo dice que yo soy asi, y entonces que yo fui la le transmiti eso a €1, entonces pues como €l
es imitacion entonces, yo pienso que €l ve como yo hago las cosas y el es asi yo no se si eso
tenga que ver.

Porque yo cuando los iba a bafar yo es alistaba todo encima de la cama, dsea al lado de Ia tina,
los talcos la crema el panal, ose no era sino sacarlo, secarlo y empezarlo ya a esto y ¢l veia
cuando yo lo hacia con la hermanita, y cuando el lo empezo a hacer solo el tenia sus talcos, sus
medias y sus interiores. De hecho el todavia se viste como un bebé, €l usa una camiseta
esqueleto y una de manga corta. y el no deja que uno le quite las camisetas por nada, y yo le digo
papi pero tu ya eres muy grande! déjate solo la esqueleto, que no! entonces déjate solo la de
manga corta, que no! el tiene que tener las dos entonces si no mejor dicho terrible! y el es como
flojito, no se que siente frio pero el problema es que una vez fuimos a Santa Marta y se bafiaba
con agua caliente, y nosotros toteados de la risa, mi esposo no lo podia creer porque mi esposo es
un flojo para el calor el va a tierra caliente y se bafia 7 veces al dia, y el eraélcomo es posible
estamos a 36 grados y tu bafidndote con agua caliente?! pero hay uno le abria el agua caliente y
el empezaba, a gritar entraba como en histeria, no no el no, entonces el siempre tiene todas sus
camisetas asi, y su ropa y todo y el es asi y todo organizado, hay no el cuarto es terrible ahora
porque, el a toda parte donde va el coge cuanto volante, informacion, folleto, todo, yo le digo un
dia de estos te va a salir un animal de este cuarto porque, tanta basura que tu guardas, y yo quiero
a veces botarle y eso, pero el se pone furioso, pero de vez en cuando por ahi entro y le boto un
cosito otro asi, el todo recoge, guarda, en fin el todo le sirve.

Otra cosa es que el es muy.. como muy religioso, yo no entiendo tampoco de donde saco eso, y
¢l reza el rosario todos los santos dias, y el le gusta ir a misa y como nosotros somos como a
Veces perezosos y no vamos, entonces piensa, con el sirili yo me voy solo, yo me voy solo!, y a



mi me da mucho susto, pero si lo he dejado ir solo como 2 0 3 veces y el va!, y ¢l comulga y
todo, y €l pues hizo su primera comunion, su confirmacion , todo, entonces yo a veces le digo; y
tu vas a empezar a comulgar cuando me levantaste la voz que dia y no te has confesado?!, ah no
mami yo ya le pedi perdon a diosito, voy a comulgar !, y pasa a comulgar, y el es muy, muy
como rezandero, entonces el ...a las 6 de la tarde para el es sagrado, entonces hay mucha bulla o
eso, el cierra la puerta, nadie puede molestarlo, el no atiende a nadie nada, para el es sagrado de
6 a 6 y media.

J: Y nuca se lo inculcaron ustedes?
M: no! el solito.
J: y no saben de donde?

M: pues yo no sé¢ si de pronto con la catequista que tuvo de preparacion para la primera
comunion porque ella trabajaba en el minuto de dios en la emisora y ella empezd como a ver eso
en ¢l, y .. lo empezo a invitar a la emisora a rezar el rosario, pero yo nunca lo deje ir, entonces
ella lo hacia por teléfono, entonces cuando iba a iniciar el rosario ella lo llamaba por teléfono, y
yo no sé¢ como funciona eso, pero el caso es que uno lo escuchaba a él rezando el rosario, y ella
usaba como un sonsonete especial, y el también lo hacia, igualito, hay!! yo me sentia tan mal!. Y
yo por favorél Hable normal, porque a mi me da pena con Delbi, que va a decir que tu la estas
remedando o algo, porque ella era dios te salve Maria! y el dios te salve Maria!.

...Ahi a mi me da una vergiienza, 6sea yo siento que el me hace pasar vergiienza, y yo le digo por
favor habla normal, con tu voz con tu tono, no imites al profesor, pero todo lo que sean
sonsonetes, dichos cosas asi, a el le gustan entonces el los imita.

E: es un talento de una u otra forma, no ?!
M: No yo no lo veo como un talento! ( se rie)

M: yo estoy llena de susto, y yo ahora le controlo todo, nosotros le cerramos el Facebook, y se lo
bloqueamos y todo para que ¢l no lo vuelva a abrir porque el tenia antes y se lo habia hecho
cerrar, porque un nina del colegio, a €l le gusta hablar mucho pero el solo es como para tener
amistades, a el no le llama la atencion tener novia, y aqui el afio pasado tuvo un inconveniente
porque una chica se enamor6 de ¢él, y lo tenia (hace el gesto con sus manos de apretar su cuello),
una chica de aqui de la fundacion, y a mi me toco hablar con Isabelita por que eso mi esposo se
dio cuenta y me tenia!, pero mejor dicho y yo, pero qué mas hago yo ya hable con la peladita y
ya le dije, pero la chinita como ella es de cognitiva, y las chicas cognitivas son como mas
avanzadas, que los autistas y las mujeres porque generalmente son mujeres son como intensas,
digamos ellas son més que dominan, no! terrible ese momento , me toco hablar con Isabelita,
Isabelita tuyo que, citar a la mama, y arreglar con ella, que como amiga que como compafiera
pero que no mas y ella si lo veia con otros ojos, y yo le dije a ella, yo le trate de habla de una
forma que ella me entendiera y lo que yo no queria era que a ella se le rompiera el corazon, y
todo pero no ella insistente, insistente que €l y que no se qué, entonces ¢l no ha demostrado como
que le guste tener novia o interés por tener novia, el dice que més adelante que mas adelante,



pero no sé cudl es el mas adelante porque €l acaba de cumplir 24 afios, y €l no dice huy no!, dice
asi, entonces el por ese lado no, entonces a €l solo lo que le gusta es hablar y hablar, y socializar,
y tener amistad, antes no, ahora habla hasta por los codos, y antes por que no socializaba con
nadie y ahora porque habla con todo el mundo, y ese era el temor mio,y esa peladita pues era una
chica, vecina incluso, pero era una chica regular y un dia yo no se como el estaba en el facebook
con ella y yo logre pillirmelo en la conversacion, y €l pues a veces se pone un poquito intenso
intenso, y ella no lo entendia entonces ella empezo6 a tratarlo mal, y cuando yo vi eso! hable con
la peladita y le pegue que vaciada, y le dije no!, tu tienes que ser comprensiva porque €l es un
chico con discapacidad y tu no la tienes, entonces se paciente se no se que, y ella no!, nada,
entonces, esa vez le dije a ¢l ; me hace el favor y la sacas de tu Facebook, como se llamara eso,
la cancelas la .... la bloqueas, y no mas, pero el como que no porque ella era su amiga que no se
que..y que €l queria hablar con ella. y cerraba el face y volvia y lo abria y asi entonces como mi
hija estudio investigacion criminal, entonces ella sabe como hacer esas cosas y todo entonces un
dia ella me dijo, venga mama vamos a ahorrarnos dolores de cabeza y se lo cierro se lo bloqueo y
se 0 no se que mas hizo, para que el no pueda intentar volver ingresar asi sea con otro nombre
no se mas como sera que hacen eso, y ahora entonces yo le controlo mucho es el whatsapp.

E: Y como es la participacion de su esposo en en el tema la disciplina, le pone limites a su hijo?

M: no nada, nada, en nada todo soy yo! y cuando ¢l esta de mal genio entonces, si algo paso, €l
lo tiene que reprender ahi si, lo reprende, ay si mete la cuchara para reprenderlo pero en lo
demas, precisamente por lo que ¢l mismo nunca ha estado presente Entonces no sabe como
manejarlo. El a veces, le digo a él ay no pero pareciera que como que no supiera la discapacidad
de El, le habla de una forma como que yo creo que el otro queda como que le estuvieran
hablando en mandarin, yo le digo a El no, asi no, esto lo otro, el no entiende.

J:Y el como asumid la noticia del diagndstico de €l ?

M: pues le dio muy duro el primer diagnostico que nos dieron, aunque fue el herrado, como;
dafio cerebral nacer cuando yo le dije a él y se quedo callado y no me dijo nada, A mi me dolio
eso porque ¢l debié haber compartido conmigo sus sentimientos sus pensamientos, su duelo, lo
que fuera y como no fue asi pues a mi me dio muy duro entonces pues ¢l como que lo vivid por
su lado y yo por mi lado ya no le gusta involucrarse en nada de lo de €1 .

Y un dia que yo tenia una cita médica yo no lo pude llevar entonces le pedi favor que lo llevara y
lo llevo y llego furioso diciendo a mi no me vuelva a mandar por alla que lo lleve esta citas, esos
médicos preguntan mucho y yo no sé como contestarle nada y yo decia Ah eso es lo que pasa por
no involucrarse por no saber, ¢l no, es casi no, el medio sabe por alla por lo que me oye hablar
pero €l, no nada

J: Y no se sientan a hablar acerca de é1?

M: no nada, nada, nada, El s6lo se levanta muy temprano, se bafia se, viste se alista y se va a su
trabajo y llega por la tarde, saluda, llegas seem pijama, ve un rato television y se acuesta a
dormir y asi es todos los dias, de lunes a viernes.



Y ¢l ultimamente también cosas que yo le digo que me ayude con ¢l saca pretextos y asiy
cuando ¢l esta asi de mal genio, cuando llega de mal genio y que pasa algo ahi si entra como a
reprender pero no hace nada, entonces €l se altera y se agarran ellos dos y eso es un conflicto,
Terrible! y €l y él cuando esta bravo con ¢l entonces si el oye que hemos tenido una discusion,
entonces saca y se lo restriega y dice Y es que tu le dices que mi mama! y yo €l porfavor, ese
problema Yo lo arreglé con tu pap4, tu ahi no te metas, pero es que Mami ¢l te dijo a ti que yo no
sé qué, pero es que €l es voltiarepas, porque ¢l cuando también que algo que pasa con el papa'y
que yo lo regafi¢!, entonces lo defiende a el, que yo lo regaio.

Transcripcion entrevista cuidadora
C: Eh, ;A un sefor... le hicieron la entrevista?

J: Si, al sefor ya se le hizo

C: Seria muy importante, le dije siempre son madres y que interesante que escuchen, eh, la
opinion de un hombre y no sé qué, es muy valioso, para el proceso.

E: No, si super chévere

C: Y es verdad, cierto que si

E: Y lo es porque

C: Si, todas mujeres, imaginate

E: ...un papa cuida diferente

C: Si pero ¢l es un papa muy comprometido, muy bien

J: Bueno sefiora, ;como ha cambiado su vida al ser cuidadora?

C: Bueno pero, bueno mas o menos en la linea de vida ustedes ya pudieron tener una percepcion
(¢ estas grabando? Si) eh... desde la linea de vida pudieron evidenciar, eh, los cambios entonces
cuando... Nunca estamos preparados para tener un hijo con ningun tipo de discapacidad y menos
en una sociedad donde todo se mide desde la parte intelectual, entonces un hijo con discapacidad
cognitiva pues... s una carga o, no una carga, es un golpe bastante duro, eh, cuando se tiene
pensado y proyectado un futuro para ese nuevo ser ;jno? Entonces pues, claro, el golpe inicial,
pues durisimo pero hay dos opciones en la vida o te quedas llorando eternamente pues y
lamentandolo o dices bueno, aqui tengo que hacer algo y voy a trabajar para dar lo mejor, para
darle lo mejor a este ser que se lo merece. Entonces ¢ cudl es la forma para hacerlo? Como no
tenemos el conocimiento pues hay que estudiar, tomar el conocimiento de alguna parte, eh,
también tomarlo de experiencias de otras personas que son bien validas y pues asi nos vamos,
digamos empoderando de ese nuevo rol que no lo habiamos considerado, que es el de ser
cuidadora.

J: {En qué momento te encontrabas laboralmente, en ese momento, eh, familiarmente?



C: Si, eh, igual vuelvo a remontarme a la linea de vida, como ustedes lo observaron, eh pues, una
familia digamos entre comillas normalmente feliz, entre comillas, no, porque no todo el mundo
tiene el cien por ciento de todo, eso es mentira, pero sin ningun inconveniente a nivel econdmico,
eh, afectivamente estables, un matrimonio estable y pues con deseos de construir una familia un
poco mas grande entonces ¢l fue concebido con amor, programado pero desafortunadamente,
pues, nos dio la sorpresa entonces pues si, nos cambié muchisimo, a mi me cambi6 mi, mi vida
en el sentido profesional porque pues ya tuve que dejar mis actividades en las que me
desempefiaba y, y yo trabajaba con comercio exterior, tenia mi oficina y pero ya cada vez pues
era mas demandante, en los primeros aflos muy demandante, eh practicamente del dia que tiene
veinticuatro trabajamos 48 horas con los hijos que tienen discapacidad cognitiva, especialmente
sindrome de Down, casi todos, el noventa y nueve por ciento, tienen una cirugia inmediatamente
al nacer. ¢l tuvo dos cirugias.

J: (Y esas cirugias de qué?

C: Eh, una cirugia fue de Atresia duodenal, una Atresia duodenal es eh, que estd, digamos, como
cerrado el paso en algin punto del duodeno y entonces pues obviamente, eh, ellos hacen reflujo
todo el tiempo, no. Pues puede morir, hay que hacerla inmediatamente.

J: (Y la otra cirugia fue?

C: Y la otra cirugia fue un alargamiento del tendon de Aquiles... del pie derecho.

J: Bueno, todo su embarazo transcurrié normal...

C: Si, fue un embarazo normal pero €l nacid a los siete meses, €l no lleg6 a término, nacio6 antes.
E: ;Lo detectaron al nacer 0?

C: No

E: ;o antes?

C: Eh, digamos se inici6 el proceso de parto a los siete meses... y pues fui a la clinica entonces
el ginecologo dijo que habia que hacer cesarea y ¢l lleg6 antes de tiempo, estuvo dos meses en
incubadora.

E: Pero (a ti te dijeron...
C: No, nunca, en ningiin momento
E: ...que el venia con esa condicioén?

C: No, antes de nacer no, no, nunca lo detectaron.



J: ¢ Y cuando nacid él como fue? O sea...
C: No pues, ¢l naci6 por cesarea
J: Pero (fue por condiciones tuyas, o sea, por problemas de salud tuyas?

C: No, yo no tenia ningun problema de salud, sencillamente pues, me imagino, creo deducir que,
digamos que el tiempo de gestacion se altero por, de pronto estuvo alterado por el sindrome de €1
, consideraria, esa es la inica razon que yo veo para que ¢l haya nacido antes de tiempo, no llego
término.

J:'Y ;cuéndo ¢l nace quién le da la noticia o ti lo ves inmediatamente o como fue ese proceso?

C: No, el ginecologo que era muy allegado a nosotros, supremamente allegado, entonces eh, no,
no nos da la noticia porque como ¢l inmediatamente tuvo que ser, eh, puesto en, en condiciones
de incubadora, con oxigeno para que pues acabara de terminar su proceso y los dos dias pues fue
que present6 la Atresia duodenal entonces ellos se aseguraron, um de mandar, eh, un examen a
genética para darnos a nosotros eh, la noticia, ellos se tomaron ese tiempo para no hacerlo pues
asi abruptamente ni nada, se lo tomaron. Me siento digamos afortunada después de hablar con
muchas madres porque en el caso de nosotros tuvieron como mucha precaucion, mucha cautela,
um después el ginecologo, en ya cuando €l entra a cuidados prenatales entonces ahi se hace
cargo la doctora Angela Mantilla, una pediatra maravillosa, ella pues, ella si se asegur6 para
darnos el diagndstico con todo, ahora si cierto la cautela y el amor del mundo, me preguntaba si
yo estaba bien, si me sentia bien eh, y pues lo més lindo fue que ella ya tenia digamos todo
preparado para que nosotros no tuviéramos esa incertidumbre ;y ahora qué vamos a hacer? No,
sino ella ya lo tenia todo preparado inclusive ya habia llamado a la corporacion sindrome de
Down.

C: Si, excelente, excelente profesional es la doctora Angela, yo la quiero mucho.
E: Y ;tu esposo como reacciond, como fue la reaccion de €1?

C: No pues estdbamos siempre los dos, nosotros siempre hemos estado en todo momento los dos
y, y no, culpabilidad absolutamente de nadie, eh, eh sugirieron que si era necesario que fuéramos
a psicologo, y no nosotros no tenemos necesidad de absolutamente de nada, lo podemos manejar
y pues realmente no, no hay ninguna culpabilidad, lo Gnico es apoyarnos como familia y asi lo
hemos hecho desde que naci6 €l .

J: Es decir ¢tu viste a ¢l después de los dos dias de nacido?

C: Si, yo lo vi después de los dos dias, pero ellos recién nacidos realmente no se les nota casi
nada. Yo lo veia a mi esposo cuando yo estaba en la habitacion, €l ya lo habia visto pero tampoco
sabia nada y me decia: no pues ¢l es hermoso, es divino, es el mas lindo que esté en la
incubadora. (Risas) El lo veia ahi y si, era muy lindo.

J: Eh bueno ;y la doctora como les dio la noticia?



C: No pues... de una forma muy profesional, no, entonces ella empezé diciendo, eh pues, muy
sutilmente, con una cautela absoluta que pues, que habia nifios que tenian alguna condicion pero
que ellos podian llevar una vida absolutamente normal, que... cuando empezd a decir eso “tu
hijo va a aprender todas las cosas, ¢l va a ser, va a aprender absolutamente todo pero ahora
mirenlo como si €l lo aprendiera en camara lenta, se va a demorar mas, eh, porque ¢l naci6 con el
sindrome de Down” y bueno pues, ahi si, como que, es mas uno ni lo digiere en ese momento,
todavia, si es procesarlo mas adelantico, en ese momento no alcanzas sentir nada.

E: ;(Tuviste el apoyo de tus familiares en el momento...?

C: Si, yo tuve el apoyo, eh... bueno, lo mas hermoso, mi hermano médico que habia fallecido,
entonces ¢l nacid en la clinica ....(se llena de nostalgia y se rie) Da es hasta risa, yo pienso que
hay angeles que llegan desde el cielo y ahi estan y los médicos que atendieron a ¢l todos eran
amigos de ¢l, si, €l que lo operd, los dos médicos que lo operaron y todo, y fue atendido
supremamente bien, eh, no nos cobraron nada por tratarse pues de que €l era mi hijo y mi,
hermano, un colega de ellos.

E: ;Crees que por eso recibiste tan buen trato?
C: No, yo...
E: (Ellos sabian que ta eras la hermana de é1?

C: Eh, si, el doctor Rodrigo pues antes el nos colaboraba muchisimo porque él se quedo en la
incubadora, yo ya sali de la clinica y también curiosamente el doctor que fue profesor de mi
hermano, ¢l hizo todos los tramites para que operaran a ¢l . Cuando nosotros llegamos ya estaba
todo listo, 0 sea no tuvimos que tomarnos la molestia de conseguir, eh, cirujanos neonatales
porque imaginate esos operan bebecitos esos, jum, prematuros y el cirujano que lo oper6 también
me dijo, ah si yo conoci a tu hermano, y si bien.

E: (Qué significaba tu hermano para ti, en tu vida?

C: Bueno... mucho... mucho, mucho, fuimos muy unidos, supremamente unidos pero
lamentablemente €l no conocid mis hijos, o sea, ni siquiera conocié a mi esposo. Eh, mi hermano
falleci6 cuando yo llegué de hacer mi maestria y murié como a los ocho dias.

E: Era muy, muy joven.
C: Si, bastante joven, eh, mi hermano muri6 de veintinueve afios.
J: Muy joven

C: Joven y hermoso, de verdad, era una persona que no era para este mundo, tenia un carisma
impresionante, muy lindo, si, de esas personas que dejan una huella bien grande.



E: ;Como crees que tu hermano te hubiese apoyado?

C: Ay no, pues me imagino que incondicionalmente porque él pues €l siempre, como yo fui la
menor, ¢l siempre estuvo muy a mi lado, siempre me, como que me protegio bastante y
considero que lo hubiera sentido como también, como muy doloroso para ¢€l, si, pero desde el
cielo mira todo lo que hizo. (Risa)

E: Claro... que especial, muy bonito

C: Si, tuvimos una respuesta, fue increible porque ni siquiera yo ni lo busqué ni nada, para mi
todo fue sorprendente, si, y llegar por ejemplo, a los dos dias llamaron a la casa “no, que ¢l lo
tenemos que intervenir pero que no se preocupen que ya llamamos el cirujano” todo.

J: ¢ Cuanto tiempo estuvo hospitalizado él ?

C: ¢l estuvo hospitalizado dos meses ... y después que volver a ingresarse nuevamente, o sea los
primeros seis meses de ¢l eso eran solo clinica para alld, dos veces estuvo, tuvimos que llevarlo
de emergencia por la parte de, de la secuela digamos del duodeno, entonces trato de volver a
hacer reflujo nuevamente, nos dijeron que cuando €l vuelva a presentar el flujo tiene que traerlo
otra vez de urgencia pero no, ya Camilo tiene la salud muy buena.

E: En cuanto a lo econdmico ;se vieron afectados debido a tener que estar en el médico, las citas,
no?

C: No, ¢l fue una bendicidn, increible, pero €l aun, digamos €1 con todos sus tropiezos y todo,
yo tenia que estar en la clinica y fue cuando me fue muchisimo mejor, nunca falté nada al
contrario siempre todo bien, excelente.

E: Pero en ese momento tu no estabas laborando o sea después de tener a €l no...

C: No, pero es que mis trabajos, o sea han sido siempre muy elasticos, me han permitido pues
trabajar casi que por teléfono, cosas asi, entonces bien, si bien, me fue bien.

E: Pero entonces seguias trabajando... cuando cuidabas a tu hijo

C: Si, claro, ya y ¢l puro bebecito y yo lo cargaba en el carro con mi mami, yo hacia todas mis
labores con el nifio todo el tiempo y siempre lo he hecho. A las partes que yo he tenido que ir a
trabajar siempre me llevo a €l . O sea en todos partes lo conocen (Risas)

J: (€l es el menor?
C: El menor, si

J: ;Ta tienes dos hijos?



C: Si, se llevan casi siete anos, con la de Fernando
J: 'Y David Fernando ;cémo asumid la noticia de su hermanito?

C: Um, bueno David Fernando desde pequeifiito nos dio la sorpresa de ser muy maduro, eh, como
muy serio para ser nifio entonces, eh, yo considero que los primeros dias nosotros ni sabiamos
que decirle, pues que su hermanito estaba en la clinica, ¢l tenia deseos de conocerlo y tu
hermanito no, no “;y cudndo puedo conocerlo?” no, todavia no puedes porque todavia se
demora, estd muy delicado, esta en la clinica y pues ¢l tenia mucha expectativa de conocer a su
hermano. Nunca lo llevabamos a clinica porque estaba pequeno y cuando llego a la casa pues ¢l
lo recibié con muchisimo amor, um, pues €l de tanto escuchar que su hermano estaba en la
clinica,que estaba enfermo, ¢l estaba preparado pues si para recibir a una persona que era como
muy delicada y de hecho pues ¢l lo trat6, siempre las fotos lo evidencian, esa ternura.

E: {Cuantos afos tenia?
C: Tenia seis afios
E: Y ;En qué momento supo de la condicion de...?

C: En, mira que nosotros si le ibamos decir y nos dejé sorprendidos. “No mira hijo es que te
queremos decir que tu hermanito...” “No me diga nada, yo ya sé, ¢l es un nifio especial”

E: Y (cOémo reaccionaron ustedes?

C: No pues uno se queda sorprendido, pues dice pero bueno ahora digamos con la tecnologia y
todo cada vez los nifios tienen muchisimos avances y casi que no se necesita, pareciera que no se
necesite explicarles demasiado pero David Fernando nos dejoé sorprendidos. Dijo “no,no,no
(sabes qué? no me diga nada, no me diga nada, yo ya sé, €l es especial”

C: Y siempre estaba pendiente cuando llegaba digamos la fisioterapeuta, una terapeuta
ocupacional que también tuvo ¢l , eh para que le ensefaran a gatear, todo ese tipo de cosas, ¢l
tuvo muchos apoyos y Davidsito siempre estaba pendiente y a veces me hacia sonrojar porque
unas veces les decia “oye tu no lo hiciste hoy a mi hermanito casi nada” (Risas)

C: Si si, tiene una personalidad fuerte pero siendo muy tierno, no, él es...

E: (Qué otras actividades o cosas ¢l hacia para cuidar de su hermano?

C: Ah si, ¢l estaba muy pendiente, le encantaba cuando lo ibamos a bafiar entonces ¢l era el que
alistaba todo encima de la cama para secarlo y todos los implementos que la colonia, que los
talquitos, todo y entonces ¢l iba alcanzandonos las cosas a medida que las ibamos necesitando,
me sorprendia, por ejemplo, un dia que yo iba a acostar al bebé y ¢l “espera. Espera” y era que
debajo de la cobijita habia como un decir, como una crema o algo y ¢l “espera, espera” y €l
estaba pendiente de todo que no se fuera a hacer dafio... y llegaba del colegio y lo primero que



hacia era ir a ver a su hermanito y a ponerle musica del mévil que tenia, una musica, le fascinaba
ponerle musica de esa. (Risas)

J: ¢ Qué profesionales tuviste ahi como apoyo?

C: Bueno, nosotros tuvimos desde que ¢l naci6 inmediatamente salié de la clinica y entr¢6 a la
Corporacion sindrome de Down pues tenia todo un apoyo multi, eh, interdisciplinario, no. Eh
(han escuchado (si claro) de la Corporacion sindrome de Down?

E: Si

C: Exacto, entonces pues todo el apoyo de estimulacion temprana y en la casa tenia refuerzo de
fisioterapia y terapia ocupacional.

J: (Y hasta los cuantos afios tuvo...?

C: Eh, ¢l tuvo apoyo de fisioterapia, terapia ocupacional, en la casa, como hasta los cuatro afios
luego entrd a jardin infantil, un jardin lindisimo.

E: (Era especializado?

C: Personalizado. No, no, no. Eh, estuvo en el jardin como casi dos afios y luego entr6 a un
colegio de preescolar um, no tampoco, no nunca estuvo en colegio especial, siempre, pues
cuando pequefio estuvo en colegios regulares.

E: ;Y por qué? ;Por qué decidieron hacerlo asi? ;Y no a un colegio digamos especializado?

C: Ah no, porque pues todos los padres tienen la ilusion de que su hijo va a aprender, hace el
esfuerzo supremamente grande, los estimula pues hasta donde mas se puede para que ellos
logren integrarse a la sociedad y puedan a aprender, claro que si. ¢l estuvo en colegio regular mas
o menos hasta los trece afios.

J: 'Y en el proceso de desarrollo del nifio, o sea, el aprender a gatear, el aprender a hablar, a
comunicarse, a caminar, bueno ;cémo fue como ese proceso?

C: La evolucidn, no pues siempre estuvimos apoyados de profesionales, siempre tuve el apoyo
de profesionales.

E: ;Tuvieron algun inconveniente con algin profesional, eh, ya sea en el trato o en alguna otra
situacion?

J: O en un diagnostico...

C: No, la verdad que no, €I, nosotros estuvimos, en la Corporacion como ellos son especializados
para el sindrome de Down el trato es muy profesional, digamos, saben llevar muy bien a los
nifios en sus diferentes etapas, impresionante, lindisimo, desde bebecitos se les ensena el rol,
todos que tiene que tomar turnos, desde puros bebecitos, es lindo, muy lindo. Um, les ensefian a



comer, estan al cuidado de que no tengan ningun accidente y pues ya la parte de control de
esfinteres si lo hacen personalmente en la casa, si.

E: Y al estar en colegio y jardin ;€] alguna vez tuvo un problema con algiin compaiierito, sintid
algun rechazo o algln...?

C: Los nifos son los mas ingenuos del mundo y ellos aceptan a sus compaiieritos, son los
primeros en aceptarlo. Los que tenemos los prejuicios somos los padres. Los nifios no, ellos son
muy abiertos.¢l como si tiene dificultad con su comunicacion verbal, entonces en uno tuvo una
amiguita que se llamaba, me parece que Daniela, y ella era, eso nos decian en el colegio, ella es
tiernisima, parece una mama, ella lo lleva hasta el bafio y lo espera en la puerta, esta siempre
pendiente de él y le dice a los otros compafieros que ¢l es de otro pais y por eso habla diferente.
(Risas)

E: El es gringo

C: El es de otro pais y por eso habla diferente, si. Pero le sucedid mas o menos dos veces porque
cuando ya entr6 al colegio que se llama Pino Sierra, ¢l entonces también tuvo otra compaiiera,
las nifias siempre, ha tenido siempre como un angel, igual les decia; no es que ustedes no le
entienden porque €l habla en otro idioma.

J: (Y el no tuvo problema para socializar con otros ninos?

C: No, no. €l... pues no sé si ustedes lo han visto pero €l es muy sociable, o sea, nos hemos
preocupado de que €l se desempefie socialmente bien desafortunadamente las personas que
tienen discapacidades son miradas, son el blanco de todas las miradas a donde llegan, no,
entonces con ellos toca hacer el doble de esfuerzo para que todo lo hagan bien y pasen casi
desapercibidos, no por uno, sino porque ellos también se molestan de ser observados, entonces
entre mas natural sea su comportamiento pues ellos van a estar muy comodos,eh, y siempre
nosotros nos esforzamos por eso, de que €l tenga todas sus normas sociales, sean acordes
digamos al momento que esta viviendo, no, que sea respetuoso, que dé las gracias, salude, nunca
fue, ninguno de mis dos hijos, afortunadamente, no fueron chicos de hacer pataletas jamas.
Nunca, no sabemos qué es eso. En mi caso no se ha usado, habra otros que si no pero €l no, €l se
le explica y €l entendid siempre, siempre, tu no puedes hacer esto, no puedes comer tal cosa,
saluda, da las gracias, despidete.

E: ;€] tuvo alguna crisis en su infancia?

C: Eh, la crisis fue que, fue operado nuevamente, mas o menos como a los trece afios, por eso se
interrumpid el colegio regular porque... €l tiene rotacion de la tibia entonces fue intervenido
nuevamente, la cirugia no salié6 como deberia ser, eh, y tuvo digamos una incapacidad casi de un
afio, en ese afo sucedieron cosas desafortunadas para la educacion de ¢l , digo yo, porque €l
estaba muy bien en el colegio PinoSierra y ¢l era tinico con sindrome de Down, las profesoras le
adelantaban todas las clases para ¢l pero, por digamos problemas de la sociedad en el colegio, el
colegio se acabo. Cuando ¢l terminé su incapacidad, que fue como de un afio, nos quedamos con
la sorpresa de que para octubre los nifios que estaban empezando, ya dijeron que estaban



buscando otros colegios porque el colegio va a dejar de funcionar. En ese momento David
Fernando, el hermano mayor, Davidsito pues ya estaba en la universidad y é1 empez6 como a
llenarme de prejuicios a mi, “no, eso como lo vamos a llevar a cualquier colegio mama, ya los
chicos de la edad de ¢l son muy crueles, ya tienen, ya todos son adolescentes, ¢l va a entrar a un
colegio donde no lo conocen” pues en el otro lo conocian desde bebecito entonces “no, tenemos
que buscar algo donde ¢l no vaya a sufrir y bueno nosotros también con su pap4, o sea en familia
lo analizamos y dijimos si, realmente ¢l entrar a un colegio, nuevo, donde todos son
adolescentes, hay que seguir como la trayectoria cronolégica, no, ellos... él estuvo siempre asi,
en su trayectoria no tanto por sus conocimientos sino lo adaptan mas bien por la edad entonces,
um, en eso duramos en esa busqueda, duramos casi un afio y el tuvo fue refuerzos en casa
mientras conseguiamos a donde iba a continuar sus estudios.

Por sugerencia de una fonoaudidloga cometimos el error mas grande del mundo, ella dijo “no es
que yo trabajo alla, yo voy a estar alla” y no, llegamos al sitio que no deberiamos haber ido. Y lo
digo y no tengo ninguna (como se dice) precaucion al contarlo, llegé la fundacion fé donde eso
es un trato totalmente deshumanizado, donde todavia consideran que ellos son solamente para ser
traperos, donde los padres no tienen ningiin derecho de preguntar, es mas ni siquiera te hacen
seguir, te tratan en la puerta eso, horrible. Entonces yo, a pesar de que nosotros no ibamos
subsidiados por nada, éramos de los pocos que pagabamos, en un tiempo muy corto vimos que ¢l
habia perdido todo lo que habia ganado en los otros afios, inclusive habitos de comedor, cosas de
esas y dijimos no, esto no es para ¢l y nos retiramos. Y otra vez, volver a empezar...y para ¢l fue
durisimo, ¢l no se adaptd, no queria ir.

E: ;Cuanto dur6 ahi?
C: ¢l duré ahi, casi, como un afo. Si pero ya no...
J: ¢ Qué habilidades perdi6?

C: Perdi6 su vocabulario, cuando nos dimos cuenta ya ni hablaba, no contestaba el teléfono y
empez0 a tartamudear entonces detectamos...

E: (El tenia su propio teléfono?

C: Allé se le perdié también, su teléfono, su celular, contestaba el teléfono en casa después no
volvid. Osea empez6 como a retraerse, yo me di cuenta y yo dije noo, uno pues de mama es muy
perceptivo y yo le dije su papé algo estd pasando, €l no se estd comunicando y no quiere ir se
pone de mal genio entonces fue cuando dije no més. También nosotros estdbamos en una
comodidad porque esa fundacion estaba ubicada cerca al Parque Nacional y los dos estdbamos
trabajando en una universidad en el centro entonces nos quedaba muy fécil pero mira que por la
comodidad de nosotros también ibamos lastimando a ¢l .

E: {Qué fue lo que reboso la copa? Lo que hizo que tomaran la decision...

C: No,no, todo, el trato, los modales de ¢l que cambiaron y que no se volvioé a comunicar.
Empez6 a tartamudear entonces algo pasé y nunca supimos porqué ya no daban razén de nada.



E: ;Ustedes tomaron alguna medida con la institucion o simplemente decidieron retirarse?
C: No, decidimos retirarnos.
E: (Qué fue lo que hicieron después de eso?

C: Ah no, otra es contratar educacion en la casa, refuerzos, igual como yo estaba trabajando
haciendo un proyecto de investigacion en la universidad entonces yo me llevaba a €l todos los
dias estaba conmigo y seguimos en la busqueda pero ahi si estibamos més traumatizados porque
fue nuestra primera experiencia en educacion especial y fue funesta y decia uno esto no, qué
hacemos, para donde vamos a llevar a €l .

C: Y David Fernando todo el tiempo “no, eso no de pronto alla le dan pastillas para dormir, no lo
lleven alla” si €l pensaba de esa manera y sigue pensando, dice que...

E: Tu hijo es un profesional en...
C: Ah no, ¢l es internacionalista, ¢l estudid Relaciones Internacionales

C:Si, pero muy precavido €l. Pensaba “uy, le van a dar algo” y yo le decia ay ;por qué piensas
eso? Es que, decia, como te parece que uno va y todos los nifios durmiendo a la misma hora, eso
no puede ser, como hacen para dormirlos todos a la misma hora, eso debe ser que les dan algo
para dormir. Y “entonces que tal que le den por alla pastillas, que le den mama, eso no en este
colegio, en este tampoco”

E: Y (tu hijo vivia con ustedes en ese momento?
C: Claro, claro. Estaba en la universidad.
E: Y todavia entre los tres tomaban decisiones

C: Si, si, siempre hemos tomado las decisiones los tres respecto a€l. Y...asi entonces fue a otra
fundacion que me parecido muy buena por un amigo, que llegamos alld, um, se llama... ahora se
me olvido, como es que se llama...

E: (Especializada en educacion especial?

C: En educacion especial. Fundacion Amar, me gusto por las profesionales, muy buenas también,
excelente ;la conocen, no?

E: Creo que si lo ha escuchado pero no estoy segura

C: Lo unico que tiene es que ellos son una casa y crecio tanto, todos en la misma casa pero a ¢l le
fue muy bien en esa fundacion, fue estimulado. Era de los mejores pero ;qué sucedié? Que no
nos gusto, digamos, como el hacinamiento, habia demasiados en una misma casa, no tenian una
zona verde, no habia nada entonces dijimos no, tampoco, no ya. El trato excelente, muy bueno,
no me puedo quejar, muy bueno, las profesoras también, eh, digamos con vocacion, entregadas y



todo eso pero digamos el hacinamiento no, eso era como estresante, no me gusto para nada 'y
pues eso crecid mucho, ahi durd dos afos entonces dijimos no, vamos a buscar otra opcion para
¢l , que pues que ¢l esté como mas holgado, como mas a gusto y, y nos enfocamos entonces en
el deporte en ese lapso de tiempo mientras conseguiamos otra fundacion nos enfocamos en el
deporte conseguimos un joven que estaba estudiando licenciatura del deporte en la universidad
Pedagdgica, se llama Javier, y Javier acompaii6 durante cinco afios a ¢l , una experiencia
maravillosa porque Javier ya en ese momento estaba, ¢l tenia diecinueve afios en ese momento y
Javi también tenia diecisiete afios, o sea estaban de la misma edad pero Javier tuvo una madurez
absoluta, conocimos a su familia, o sea primero conocimos a su papa que también es deportologo
trabaja para el club Renacer y ahi fue donde lo conocimos, entonces Javi quedé trabajando con
nosotros y vino a ser casi un miembro importante de la familia, compartia muchas cosas con
nosotros, iba de viaje con nosotros, de vacaciones, eh, su trato con ¢l fue realmente de amigo y
asi lo presentaba ¢él, decia “no €l es mi amigo”, lo llevaba, iban al cine, hacian cosas pues
siempre estaban bajo la vigilancia nuestra a distancia pero €l tuvo su espacio maravilloso con é€l.
Con Javi, hasta el momento en que Javier ya termino la universidad y se fue para otro pais... Si,
cada uno tiene que hacer su vida, no, mientras lo tuvimos fue muy importante, disfrutdbamos
mucho.

E: ;Y como asumio él la partida de su amigo?

C: Eh bueno, para ese momento nosotros ya lo ibamos preparando porque entro a la fundacion
Cepa, que me parece muy buena, excelente, también el trato de las profesionales es muy bueno,
es un colegio de puertas abiertas, tu puedes llegar en cualquier momento, allad no hay nada que
ocultar (lo que no pasaba en f¢) alli los nifios son supremamente bien tratados, muy, muy bien
tratados. Yo siempre le recomiendo a las personas que consideren que es una opcion tener sus
hijos en una institucion les recomiendo Cepa, yo he enviado personas a Cepa, se preocupan
mucho por el bienestar y trabajan bastante la parte ludica. él gozaba mucho en sus
presentaciones, ese se las gozo todas, nosotros también, lo vivimos, lo disfrutamos, tengo pues
solo sentimientos de gratitud hacia Cepa pero conocimos la opcion de Fundacion Sin limites
estando ¢l en Cepa entonces dijimos vamos a probar dos dias a la semana que ¢l no vaya Cepa'y
venga a la fundacion Sin limites entonces empezamos a darnos cuenta que para €l era una
opcion maravillosa porque, Cepa pues si el trato maravilloso, excelente pero todos tienen
discapacidad y algunos tienen discapacidades mas profundas mientras que aqui en la fundacion
sin limites la mayoria pues como es autismo, todos hablan, son autdbnomos, algunos casi
independientes que es muy valioso y ellos hablan de alguna manera a los que tienen menos
habilidades entonces eso nos gusté mucho.¢l y sus compaiieros hicieron empatia que también es
muy importante, encontrd pues, digamos como sus aliados, personas que estan a disposicion de
¢l porque es el mas pequeno, lo cuidan, lo quieren, lo estimulan para que haga las cosas y
también lo controlan cuando se pone de mal genio (Risas). O sea que estda muy bien. Si, aqui hay
como tres, que esos son los neutralizantes de ¢l , inmediatamente estan pendientes, inclusive,
digamos permitiéndose el derecho de controlar a ¢l , haciéndome a mi a distancia, dicen
“déjamelo a mi” que me parece muy bueno, no, para que la mama no esté encima.

O sea que ya llegamos a fundacion.



E: ;Cémo te enteraste de...?

C: Nos enteramos porque la fundacion Sin limites hizo como una invitacion a determinadas
asociaciones o clubes, institutos de educacion especial entonces llegd a Renacer donde, €l
siempre estuvo en Renacer, eh, Renacer es un club deportivo, solo hacen deporte.

E: (Es de Compensar?

C: No, Renacer es solo, como fundacion sin limites es de padres. Si Renacer, se llama fundacion
Renacer. Club Recreativo y deportivo.

J: Cuando hablabas de Javier...
C: Si...
J: (El en qué deportes lo inicio?

C: Ah si, exacto. Con Javier, ¢l aprendid a montar en bicicleta, supremamente bien perfecto,
aprendié a montar en bicicleta, jugaban basquetbol, también intentaron patinar pero ¢l por su
condicion de sus cirugias, tuvimos que dejar el patinaje y hacia si mas que todo ciclismo,
patinaje y basquetbol. Pero el fuerte fue en el ciclismo, él monta muy bien en bicicleta,
supremamente bien.

J: Bueno, en la infancia... retomando como nuevamente esa infancia. ;Cudles son esos
momentos que tu dices que te han llenado tanto, que fueron como esos logros que obtuvo ¢€1?

C: Um, ah bueno, nos faltaba también... en la infancia de ¢l también tuvo un amigo, ahora vive
en Estados Unidos, un amigo muy especial que se llama A. es hijo de un amigo nuestro, igual,
igual, que con D. cuando conocio a €él. Nosotros fuimos a visitarlo a su casa, me invitaron a su
casa para que la conociéramos y estaba A. como de unos siete afios (esa etapa no la saltamos,
(no?) y entonces imaginate que dijeron que iban a ir a la tienda y ¢l nunca habia salido a una
tienda y yo casi me muero, y yo, yo dije Dios mio bueno, un barrio desconocido, tienda, con un
nifio de siete afios, pues eran de la misma edad, no. Pero €l por su condicidon siempre se veia mas
pequefio. Y entonces... y A. con esa espontaneidad de nifio dijo, eh, vamos, vamos,
acompaname, vamos a traer Coca Cola, no s¢ qué, lo mandaron a comprar Coca Cola, me
acuerdo tantisimo y yo decia yo qué hago, lo dejo, no lo dejo ir, o sea fue un momento muy
dificil porque €l nunca habia salido a una tienda. (Risas)

E: Y menos solo

C: Y menos solo y en un barrio nuevo, nada de eso. Y entonces, el pap4, o sea el amigo de
nosotros dijo “tranquila, la tienda es aqui al lado” (seguramente €l nos vio la cara) “no, no se
preocupe”



C: Bueno... entonces me gust6 digamos la actitud de A. que pues a ¢l no le importd que €l
tuviera discapacidad ni nada, para nada, ¢l no, no, no le puso ningun reparo y, y después dijimos
“oye ¢a ti te gustaria ir a la casa algun dia?”” entonces dijo “si, claro, si me dejan ir, no s¢ qué”.
Pues imaginate que termin6 yendo a la casa también casi durante cuatro afos a pasar sus
vacaciones con €l. Luego se adhiri6 su hermanita, también ella queria ir entonces dijimos
démosle la oportunidad y fue muy hermoso, tenemos las evidencias, las fotos, todo. Um, ellos
pasaban la navidad con nosotros, digamos las novenas, saliamos a visitar todos los alumbrados y
ellos muy lindos siempre, hacian los juegos dejando siempre para que ¢l ganara.

Si, muy lindos ;no? Para ser nifios... Si, 0 sea como ese amor, no, tan lindo.
E: Y (cudntos afios tenian ellos?

C: A.yJ. tenian la misma edad

E: Siete afios

C: Siy Sarita tenia cinco

C: Hoy pues ya son grandes, A. ya se casé y me insiste mucho que lleve a é1 Estados unidos
que...

E: Ah, él vive en Estados Unidos

C: Vive en Estados Unidos si y Sarita también, de hecho cuando ella viene a Colombia se queda
en la casa con nosotros.

J: (€l todavia la recuerda?

C: Claro, pero ellos ya son profesionales pero ella le sigue jugando y le lee cuentos y todo como
cuando era nifia porque ella le leia cuentos y le decia y cual es el malo y cual es el bueno, todo
era didéctico, ellos todo lo hacian sin que nadie les hubiera ensefiado, ellos lo hacian de esa
manera.

J:'Y ;como ha sido ese proceso, pues de crecimiento, igual hay un crecimiento bioldgico
C: Claro. Claro, claro, si.

C: Pues a ver, nosotros, eh, J. siempre ha tenido como el apoyo, digamos ha estado como, como
sus diferentes etapas siempre hemos tenido la fortuna de que ha tenido a alguien a su lado. Si te
das cuenta, mas o menos de los siete afios como a los, como a los trece que fue la compaiia de,
de A.y S., luego llegd Javier entonces ¢l estuvo apoyado por ellos, siempre, luego entrd a Cepa
donde ya pues estaba como mas ocupado porque fuera de Cepa lo teniamos en el deporte, en
Renacer y tenia también... El siempre ha estado muy ocupado, cuando llega del colegio tiene sus
refuerzos y sus cosas pero que las haga como de una forma agradable, no, que ¢l se sienta no



obligado. Y ahoritica, antes de llegar a la fundacion sin limites entonces también tuvimos el
apoyo, todo como que va llegando en su momento, no, eso ha sido muy hermoso.

C: Una amiga que llegd a mi por ser paciente y pues yo pienso que su forma de gratificarse ante
mi, porque no tenia los recursos econdmicos, fue a través de €l. Entonces ella siempre me hizo
saber y me decia que cualquier cosa que necesitara para ¢l pues que ellos estaban a su
disposicion. Y si realmente pues hay momentos en que uno necesita apoyo, ya no estaba mi
mami entonces uno necesita el apoyo.Y pues ella muy comprometida, muy linda ademas porque
tiene un sobrino, eh, también con sindrome de Down, entonces yo pienso que por eso entendio la
situacion y ¢l ha pasado a ser casi, eh digamos, es su otra familia. Es una familia nuclear que ¢l
tiene porque alld lo quieren muchisimo y... ¢l habla como si fuera su familia porque pues ella
tiene muchos sobrinos, ¢l dice que son sus primos y realmente lo tratan casi como si fuera su
primo, lo invitan a todos los cumpleafios, ¢l, €l hace parte de esa familia. De hecho pues, se ha
quedado con ellos fines de semana, algunos dias...

E: Pijamadas

C: Pijamadas, si, exactamente y si uno le pregunta, eh, ti quieres ir a visitar a P., ¢l
inmediatamente dice que si y ellos lo invitan, “ay hace rato que no vienes, J., cuando te vas a
venir a quedar” Si entonces ha sido un apoyo muy grande, muy bueno y a través de ella fue que
conoci al profesor de musica de €1, ella insistié mucho para que €l entrara a un “Crea” cuando
estaban los Crea, eh, para la musica. Entonces se lo debemos, ese pedacito se lo debemos a
Guille, se llama asi, G.. Y entonces ella insistié6 mucho, no lo querian recibir pero fue una
persona que estuvo ahi ademas vivia cerca del Crea y cuando la llamaron ella me comunicd, dijo
jum, llegé el profesor que ¢l necesita, dijo tiene que conocerlo y asi fue. A. ;si lo conocen?

E: Ah ok, A. da clases aca...

C: Si, A. yo lo traje acé a la fundacion y en este momento (si ves, todo son como etapas, no) y A.
es profesor de €l ya hace mas de tres afios y tienen una amistad con ¢l muy bonita.

J:Y qué...

C: A. va ala casa dos veces a la semana, salen y montan en bicicleta, lo acompafia a sacar el
perro, si, es una relacion...

J: (€l tiene perro o €l tiene perro?

C: No, los dos tiene perro y a veces también porque A. vive relativamente cerca a nosotros
entonces a veces lleva su perrito, su perra, hermosa.

J: ¢ Qué crees que ¢l ha logrado desarrollar con la musica?

C: Uf, muchisimo, uff bastante, ¢l a través de la musica ha ganado mas que todo los
fonoaudidlogos que tuvo a través de su vida, en este momento, uf muchisimo, muchisimo, ha



sido tan evidente y fue un proceso muy rapido, nosotros lo hemos visto y por eso decidimos
trabajarle muchisimo mas.

E: {Coémo qué tipo de cosas has evidenciado?

C: Eh si, ¢l, um, con toda la fonoaudiologia que ha recibido, que eso ha sido todos los afios, no se
ha escapado uno de tener refuerzo de fonoaudiologia pero ¢l no ha avanzado, digamos tuvo
fonoaudiologos buenos, malos, regulares, con maestria, sin maestria, de todo, si, pero no, no
avanzaba y desde que ¢l inici6 el proceso de musica, él empezo a construir frases completas, si, y
se expresa muchisimo mas, eh, le encanta, siempre esta dispuesto a venir, si nos vamos a la
musica inmediatamente se levanta muy temprano, tiene esa disposicion porque hemos visto que
¢l ha ganado muchisimo, ha sido poderosa la musica, la musica es poderosa para el desarrollo
cerebral, ustedes lo saben, que cuando cantamos los dos hemisferios estan conectados.

E: Ujum, si
C: Si, eso si es bueno

E: Del proceso de su adolescencia, teniendo en cuenta que pues ¢l no tiene la misma edad
cronologica que todos...

C: Si...

E: Eh, pero su cuerpo si ;has evidenciado digamos esa adolescencia... eh, no s¢, tal vez una
atraccion hacia las nifias o...?

C: Si, ¢l le hemos evidenciado en, digamos en su gusto por el vestir, ¢l mismo selecciona sus
prendas y pues nosotros lo dejamos que sea autonomo, no, inclusive pues hasta tiene buen gusto,
le gusta estar impecable, le gusta echarse colonia estar también, o sea tiene muy buenos héabitos
de su autocuidado. También lo evidenciamos en el gusto por la musica, entonces ¢l ya tiene la
musica que le gusta como a todos los adolescentes y le gusta por ejemplo, eh, Carlos vives,
Shakira, le fascina Michael Jackson, a pesar de que haya muerto, eh Los Beatles también porque
pues esa es mi musica (Risas) yo la 0igo y pues a €l le gusta y en cuanto a la parte digamos de la
sexualidad pues nosotros tenemos un concepto, el que no ha probado los chocolates pues no sabe
a que saben, entonces... no le gustara porque no se ha probado, es mejor que se quede de esa
manera. Eh, cuando hay personas que le insisten “ay tu tiene novia” porque hay momentos en
que la gente empieza con esa digamos como a incitarlos, a preguntarles entonces nosotros
siempre le reforzamos a ¢l que no, “tu tienes muchas amigas, muchisimas amigas” entonces ¢l
dice no yo tengo mis compa... ¢l ahora habla de mis compafieras, los chicos dice, los chicos de
la fundacion y pues nombra las nifias de acé pero nunca digamos lo hemos visto con esa
curiosidad por tener novia, no.

E: No como de algo de ¢l sino mas bien es exterior esa...



C: Exacto, nosotros no le hemos reforzado esa parte, ni los del entorno de la familia, nada, nunca
le tocamos ese tema, le decimos que tiene muchas amigas, que tiene que ser respetuoso con las
ninas, las nifas hay que cuidarlas, tratarlas con cuidado, hay que quererlas pero hasta ahi.

E: ;Han tenido que castigarlo o ponerlo un tiempo fuera o coémo reprenderlo de alguna forma por
alguna actitud?

C: J. muestre a ver, pues ninguno de los dos ha sido castigado, ni los papas tampoco han sido
castigados (Risa) No pues lo que pasa es que a ¢l lo educamos igual que educamos a su hermano
mayor exactamente igual, yo no veo porque no deba ser educado de la misma forma ;no? Eh,
que sea pues disciplinado, tiene una cualidad muy importante, que no le gusta el desorden, ¢l
tiende su cama todos los dias, desde que aprendio tiende su cama, recoge las cosas, no le gusta
ver, le molesta terriblemente ver como cosas fuera de su sitio, en eso son como obsesivos.

C: Si, son obsesivos en eso sabes entonces tienen que tener asi, si la silla es asi tiene que estar
siempre asi la silla, ese tipo de cosas.

E: ;Y han tenido digamos dificultades por ser tan obsesivos?

C: Pues al principio yo tenia esas dificultades porque llegaba la ruta y ¢l hasta que no dejaba todo
asi alineado no salia y yo ay no, eso es un inconveniente que tiene €l, no sé si lo tengan jovenes
con sindrome de Down, si lo tendrén, pero no tiene nocioén del tiempo, no sabe lo que es tener
afan, sencillamente hace sus cosas a su ritmo y uno le puede decir, mira, vamos tarde, estamos de
prisa, no sabe qué es eso entonces toca levantarlo muchisimo mas temprano para que €l haga las
cosas porque pues ¢l se demora en el bafio, en la ducha, se puede echar shampoo tres veces, pues
se bafia muy bien pero se demora.

J: ({Cuales han sido como esos triunfos que ha tenido ¢€1?

C: Pues eh, triunfos que ha tenido €l, a nosotros nos gusté muchisimo, nos emocion6 bastante
cuando presentaron la obra de La Sirenita y pues ¢l era el que, el actor principal digamos que
enamoraba a las sirenitas.

E: El galan

C: Si, si lo hizo muy bien ! el galan, si, eso fue en el William Shakespeare, si eso fue muy lindo,
la verdad que nos dejo sorprendidos, 1o hizo muy bien, nos sentimos muy orgullosos de ¢l, um,
también pues en sus demostraciones de ciclismo porque lo hace supremamente bien entonces ha
ganado medallas y también nos hemos sentido muy gratificados por eso porque son sus logros
personales, nadie ha estado ahi ayudandole, ¢l solito lo ha hecho entonces eso nos agrada
muchisimo.

E: ;El culminé su bachillerato? ;Hasta donde llegd?



C: No, no, J. porque después del colegio PinoSierra entonces estuvo en los otros colegios, luego
llegd a Cepa y pues Cepa es un colegio maravilloso como les digo, el trato es excelente y todo
pero alla mas que todo se enfocan en la parte ludica. Si.

J: {Cémo ves el futuro?

C: El futuro de ¢l, pues nosotros todos los dias trabajamos en el futuro de ¢l, toda la familia
trabaja en el futuro de ¢l porque la realidad es que, es que algin dia tendrd que quedarse sin
alguno de sus padres ;no? O de pronto sin los dos, um, mi hijo mayor siempre expresa por
iniciativa propia que pues ¢l estd muy comprometido con su hermano y eso lo evidenciamos de
esa manera, ¢l siempre ha estado muy comprometido, sin que lo hayamos obligado jamés. El, ¢l
estd involucrado en todo, ¢l va a los colegios, ¢l quiere saber qué estd haciendo, quiénes son los
maestros, cuales son sus compaiieros. Aqui en la fundacion todos los jovenes lo conocen, le
mandan saludos, porque ¢l se ha involucrado bastante pero igual nosotros también pensamos
que, que no es obligacion de €l cuidar a su hermano. Pero ¢l si nos lo ha hecho saber siempre.

E: Y en cuanto a tu esposo ;como es su rol de cuidador?
C: Ah no, maravilloso

E: {Cémo lo delegaron, delegaron diciendo ti vas a asumir digamos el rol de cuidador principal
o como fue digamos ese acuerdo?

C: Bueno... el rol de cuidador principal siempre lo lleva la mama, si ustedes se han dado cuenta,
en la trayectoria y todo lo que han observado, las mamas por naturaleza ;no? estamos mas al
cuidado. su papa pues siempre ha estado, nosotros siempre hemos tomado las decisiones respecto
a la educacion de nuestros hijos, respecto a todo lo que tiene que ver en familia, las decisiones de
familia se han tomado, todas las decisiones trascendentales y con mayor razén las de ¢l. Mientras
¢l estuvo trabajando pues no podia estar el cien por ciento sino pues a las mamas siempre nos ha
tocado sacrificar nuestro tiempo para estar al lado de los hijos.

En este momento, mi esposo tiene ya mas tiempo y bueno ya, lo hablamos y dijimos bueno aqui
nos vamos a hacer un alto, ti tuviste mucho tiempo, a mi me ha tocado muchisimos afios con ¢l
entonces ahora pues tu nos tienes que colaborar y también mi hijo mayor le dijo a su papa “ mi
madre ha estado con ¢l las veinticuatro horas del dia durante muchos afios” Y mi esposo pues si,
lo asumié muy bien y todos los dias esta con nosotros y estd pendiente de ¢l, a ver yo qué le he
visto, he visto de pronto que €l en su rol de cuidador le ha restado autonomia a ¢l porque ¢l le
quiere hacer todo, mientras que uno de mama es mas exigente, es un poco mas exigente y yo le
digo déjelo porque cuando tu no estabas y venia la ruta y yo tenia que hacer tantisimas cosas en
media hora es impresionante lo que uno de mama logra en media hora ;no? Los minutos valen
oro y uno mira el reloj, uy Dios mio, me quedan dos minutos y en dos minutos alcanza uno a
cepillarlo, que se lave los dientes, que venga le amarro el zapato, bueno todo ese tipo de cosas,
corriendo, y entonces... y ¢l se levantaba, tendia su cama, entraba a la ducha mientras tanto yo le
preparaba el desayuno pues eso era un correr del bafio a la cocina, de la cocina al bafio y todo,
mirando que se vistiera rapido y todo, pero €l lo hacia y lo lograba y ahoritica entonces el papa le



hace absolutamente todo y a mi me parece que ahi si estamos mal, le ha restado un poquito de
autonomia. Entonces su papa dice pero es que por el afan o sino nos demoramos pero...

J: Ah pero ya lo han dialogado

C: Si, si ya lo hemos dialogado

E: (Y por qué crees que ¢l hace eso? ;Por qué?

C: No pues por el afan porque ¢l dice, porque nos rinda. (Risa)
E: Entonces ¢tu has tenido que, de cierta forma, ensenarle o?

C: No, yo le digo déjalo que ¢l lo puede hacer solo, ¢l lo hacia solo antes de que tu estuvieras
aqui todos los dias ayudandole, €l lo puede hacer entonces pues ¢l como que no confia del todo,
lo que pasa es que la naturaleza de los padres es diferente a las madres, nosotras de pronto a
veces tenemos como mas seguridad en lo que estamos haciendo y el instinto maternal, es una
falla ;verdad?

E: (Ha sido dificil para ¢l asumir el cuidado?

C: Um, su papa, yo pensaria que en un principio si aunque pues como los hombres a veces son
orgullosos, no se quieren dejar conocer pero yo diria que si, especialmente con la dieta de €l
porque ¢l tiene hipotiroidismo y es una dieta bastante restringida y en eso he sido muy
cuidadosa, muy cuidadosa. Entonces a veces chocamos porque rompemos la dieta, si.

E: Cuando tu eras la cuidadora principal de tu hijo ;alguna vez tuviste una crisis como
cuidadora? o de alguna forma dijiste estoy cansada...

C: Si, si, yo la tuve. Um esa crisis la tuve hace cuatro afios cuando mi hijo mayor se fue del pais
porque mi hijo mayor ha sido un soporte crucial en mi vida y en la de ¢él, especialmente en la mia
entonces ya no tenia a mi hijo mayor, me sentia sola, mi esposo se iba al trabajo muy temprano y
a €l le afect6 muchisimo cuando su hermano se fue, bastante, bastante entonces no se queria
levantar, decia no quiero y yo hijo mira que viene la ruta, que metete a la ducha y decia no, noy
no entonces si, fue una etapa donde pues esa fue como su manifestacion de que faltaba su
hermano, a veces lloraba, estaba muy triste. Y mi hijo mayor yo digo que fue muy lindo porque
¢l llamaba todas las mafianas desde Francia para despertar a su hermano, si, me colabora a
distancia, si, y decia pasamelo, madre pasamelo y yo lo veia y le decia “levantate J., no hagas
bregar a la mamita” (Risas)

C: Si, si
J: Pero David Fernando ya esta aqui en Colombia

C: Ya esta nuevamente si



J: Y cuando volvio entonces...

C: Ah no, pues ha sido para mi maravilloso porque pues, como les digo, para mi ha sido un
soporte grandisimo, en mi vida.

E: Y en el momento en que ¢l no estuvo ;como hiciste?

C: No, yo me sentia muy sola, triste, eh, habia momentos en que yo me sentia muy agobiada
sobre todo cuando, por la mafiana, yo veia que el tiempo transcurria, iban a llegar por él, no
estaba listo y yo ya estaba como rendida, fisicamente me sentia agotada, yo le rogaba pues...
como nunca lo hemos castigado ¢l por las malas no reacciona tampoco, hay que saberlo llevar
muy bien entonces pues no, yo hasta rezaba decia “Ay Dios mio sefior que hoy amanezca de
mejor genio” porque pues el tiempo transcurria ademas yo también pues tenia mis deberes ;no?
mis cosas, tenia que irme rapido y... yo si, la verdad que yo lo agradezco mucho a mi hijo mayor
en su momento que ¢l me colabor6 tantisimo porque imaginate ¢l entendié mi angustia y todo y
no s¢ como haria mi hijo pero me llamaba, llamaba todos los dias para levantar a su hermano, si,
pero esa fue la peor etapa, yo creo que es la peor etapa que he vivido con él.

E: ;Cuantos afios tenia ¢€1?

C: Me senti muy sola, muy sola, no tenia, en ese momento no tuve el apoyo de su papa, yo a
veces lo llamaba a la oficina, no me contestaba, a ver si ¢l le hablaba entonces pues ahi hay una
deuda que tiene con nosotros, la verdad que si. Y lo dejo aqui, evidente (risas)

C: Si, eh, cuantos afos tenia €l...tenia veintitrés

E: Veintitrés. Y ;como hiciste para salir de esa crisis? ;Hubo algo que te ayudo o?

C: La llegada de mi hijo mayor. Si, cuando volvio a llegar

E: ;Cuanto dur6 tu hijo en Francia?

C: Eh, mi hijo mayor durd tres afios

E: Tres afios...

C: Siy la llegada de mi hijo mayor fue importantisima, a mi personalmente me cambio la vida.

E: ;Ustedes después del nacimiento de él, ustedes quisieron volver a tener mas hijos? ; Tenian
planes de tener mas hijos o decidieron...?

C: Pues yo siempre quise tener tres hijos que me parece el nimero ideal pero ya con la llegada de
¢l pues no, no, no volvimos a replantear esa posibilidad.

E: (Por temor a...?

C: No, ni siquiera por temor a eso sino por la demanda, es tan demandante tener un hijo con
necesidades especiales, eso no quiere decir que no haya familias que han tenido mas hijos, dos,



tres después de eso pero personalmente pues, como cuidadora, estoy hablando desde el rol de
cuidadora, me parece como una responsabilidad y yo decia no pues, tengo que atenderlo las
veinticuatro horas del dia y tengo otro bebé cuadndo lo voy a atender. Ni siquiera quise tener una
mascota hasta queél no controlara esfinteres, una mascota en la casa es como si tuviera un hijo y
como lo voy a atender y como le voy a ensefiar si estoy con mi bebé.

E: Total
C: Ahora si, después de que ya €l controlo6 esfinteres y todo, tuvimos mascota (risas)

E: (Tt has visto que tu vida social se ha visto afectada por el hecho de tener un hijo con
sindrome de Down?

C: Pues sencillamente la vida social cambid, ;Por qué? Porque para ti, tu hijo con necesidades
especiales es el centro de la familia, digamos en el caso nuestro, y las personas que uno percibe
que no lo aceptan como tal sencillamente dejaron de ser parte de mi vida. Y me quedo con los
que me aceptan totalmente a mis hijos, a mi hijo como es.

E: ;Se rompieron algunas relaciones?

C: Si, claro que si, hubo gente a la que definitivamente no volvi a tratar porque cuando a ti
sencillamente te quieren invitar y te invitan pero solamente que no vayas con tu hijo, pues no te
lo dicen abiertamente pero si hacen como lo posible, ya no te tratan igual entonces pues uno se
aleja.

E: Y ;como fue eso para ti?

C: No, nunca me ha afectado para nada porque yo siempre he tenido capacidad de socializar muy
rapido entonces estoy con las personas que comparten mis intereses, los que no los tienen no
hacen parte de mi vida (risa)

J: 'Y (como es tu rol de cuidadora? ; Te has sentido juzgada? O sea como te sientes... que tu
papel ha sido...

C: Pues la verdad yo pienso que, me atreveria a hablar como la mayoria de las cuidadoras, ni
siquiera nos damos cuenta del rol que desempefiamos, lo hacemos con tanto amor que no nos
damos cuenta si nos juzgan o no. Sencillamente lo hacemos desde el amor.

E: ;Y hay algo que harias diferente? ;hay algiin consejo que te hubieses dado a ti misma?

C: No, la verdad no me arrepiento de absolutamente de nada, yo no tengo ningun prejuicio, eh,
acepté a €l con dolor al principio porque fue doloroso, seriamos unos mentirosos si dijéramos
que no, eh, pero con, digamos con un sentimiento esperanzador y siempre consciente de que ¢l es
una persona diferente, especial y pues asi lo tenemos que asumir y asi lo hemos estado viviendo,
total que no me siento afectada, como les digo, soy reiterativa, lo asumi desde el amor, creo que



no me ha pesado absolutamente nada, ni me he replanteado qué pasaria si hubiese sido de otra
manera, no, sencillamente llegé asi y lo tomé.

E: Personalmente ;a ti... como ti has crecido como persona por el hecho de tener un hijo con
discapacidad?

C: Uy, bastante, yo creeria es un cambio radical en la vida de cada uno de los padres que
tenemos hijos con discapacidad porque, empezando, que mi profesion cambi6 totalmente a raiz
del nacimiento de ¢l, me enfoque por otro lado, tomé una formacioén de servicio, lo hago con
mucho amor, creo que ¢l ha sido mi inspirador, no creo, s¢ que ¢l ha sido mi inspirador entonces
me siento gratificada porque a través de €l he recibido muchisimas cosas que nunca me espere,
jamas en la vida habia esperado, eh digamos, hacer lo que estoy haciendo hoy en dia, me siento
(como yo les decia antes de la entrevista) me siento demasiado enriquecida con todo el
conocimiento que he podido adquirir y todo eso gracias a que ¢l me cambi¢ la vida,
afortunadamente.

E: Y bueno y especificamente esos logros personales, son motivados por tu hijo ;cudles son?
(Qué estudiaste? ;En qué te profesionalizaste?

C: Si,ah bueno pues a raiz del nacimiento de ¢l, em, me fui por una parte de la medicina, me meti
en las terapias alternativas, me dedique a la medicina tradicional china, he estado pues a la
vanguardia de todo lo que hay en la medicina alternativa, en las diferentes terapéuticas, hice
terapia neural con la sociedad alemana de terapia neural y bueno todas las terapéuticas que he
aprendido, me siento llena de todo ese conocimiento que tengo, afortunadamente, y he procurado
pues, por inspiracién de David Fernando mi hijo mayor, también de hacerlo en las mejores
universidades.

E: Y hoy en dia todavia sigues...ejerciendo

C. Todavia, esto es una cosa de nunca acabar, todavia si, le siguen llegando invitaciones a uno,
todos los meses, todas las semanas, hay cursos, hay congresos, simposios. Y gracias a Dios como
que me llenan, me encanta, asisto porque digo pues es conocimiento, te invitan y fuera de eso no
tienes que pagar pues hay que aprovechar. (Risas)

E: (Y has podido aplicar todos esos conocimientos con tu hijo?

C: Totalmente, si, €l es un paciente excelente, de eso si da f¢ muchisima gente que ¢l estd muy
bien cuidado, le cuido que no vaya a tener sobrepeso, la parte de su tiroides, su parte emocional,
jamas ha sido medicado con medicina farmaco... tradicionales, solamente toma medicamentos
homeopaticos, esencias florales y bueno pienso que se evidencia el cuidado con esa medicina, si.

J: ;Qué consejos le darias a una mamita que acaba de recibir un diagnéstico de su hijo? O las
familias...

C: Si... bueno yo pienso que este es un mensaje mas que todo para la familia ;jno? Porque pues
nunca somos solos, somos parte de una sociedad y la familia pues juega un rol muy importante
en el cuidado de los hijos con necesidades especiales, asi sea pequefia siempre la familia juega



un rol importantisimo, en el primer momento de pronto no lo evidenciamos pero mas adelante si
y el consejo que yo le daria a una mamita, y al papa también, es que tengan fé, trabajen mucho
por su hijo, van a tener mas adelante muchas gratificaciones, no todo en la vida es
desesperanzador, hay que luchar, no sentirse derrotado en ningin momento y tratar de buscar
redes de apoyo, documentarse, leer y una cosa muy importante, empoderarse, de su papel como
cuidadores, como padres para poder acceder a todos los derechos que tienen los hijos con
necesidades especiales porque eso es una de las partes mas importantes, muchas veces la familia
desconoce los derechos que tiene.

C: Es como de familia porque es que no tengo hermanos sino uno, eh, pero las que tienen
hermanas les va como mejor porque colaboran muchisimo, yo he visto que hay nifios que tienen
cinco tias y ay tan afortunados (risas) si, si pero igual no,¢l no tuvo cinco tias pero por ejemplo,
tiene a Guille que es como su madrina, yo le digo su madrina putativa porque pues ella lo quiere
muchisimo y bueno en todo se llevan en esa casa, la hija también...

E: Y t ;buscaste esos... 0 sea tu buscaste tener esas redes?

C: No, no, eso llega, eso es precioso, la vida es muy linda, por eso te digo, la vida es hermosa,
ella llego6 por ejemplo, bueno ahi me falté también hablar de una persona muy importante que
fue, ella también me colabordé mucho cuando yo estaba estudiando, eh, la mama de uno de los
compafieros de David Fernando.

E: Del colegio

C: Del colegio, si, ella, uy, ella se porté muy linda, muy linda porque ella llegd un dia a mi casa 'y
ay, yo me acordaba el otro dia, no sé a quién le conté y resulta que ella si es muy, muy, tiene
medios econémicos excelentes, bien adineraditos (risas) si claro, el esposo tiene fabricas, ellos
son judios, tienen fabricas, tienen su Mercedes Benz y toda la cosa y bueno. Y entonces ella
lleg6 un dia a mi casa, a veces iba a desayunar conmigo, a mi casa, y entonces los nifios
estudiaron con David Fernando en el colegio, hijos de ella, uno compafiero de curso y el otro
pues iba mas abajo, mas chiquito, entonces ella llegd un dia y me dijo (J. ya se habia ido para el
colegio) ella lleg6 como a las nueve de la manana, nunca llegaba sin avisar, no, uno nunca llega
sin avisar, por lo menos yo tampoco. Entonces ella me dijo “Ay mafiana puedo ir a tu casa” yo le
dije claro, ven y desayunamos las dos, no s¢ qué, si, entonces me dijo sabes yo vengo a...
sabes... (es hasta chistoso) Yo siempre la invitaba a ella “oye por qué no vamos a una charla de
tal cosa” y no eso no le gustaba, dice escasamente leo Cosmopolitan. ;Como le parece? (risas)
Siy le gusta pues andar de compras y esas cosas entonces ella me dijo un dia “mira, sabes qué,
yo vengo a proponerte una cosa, yo te quiero ayudar porque es que, ay, yo veo que tu corres, tu
vas de un lado para otro, trabajas, tu estudias, tu haces tantas cosas, yo no hago nada”.

Yo creo que se cuestiond, me imagino ;jno? Entonces dijo “y ;a qué horas recogen a monito?

) 8 8
Entonces a ¢l lo recogian supremamente temprano, para el colegio. Entonces yo le dije no, eh
pasaban por el nifio por decir algo faltando diez para las siete, tempranisimo, dijo “ay, como asi
mi nifio, mi J. se lo llevan a esa hora” Porque ella siempre le decia mi nifio y le dije “si, a esa
hora” dijo “no, yo voy a llevar a él todos los dias al colegio y yo lo voy a recoger todos los dias
del colegio” y asi lo hizo, por dos afios, si. Un dia se le perdio, después fue que me conto, ay



(risas) Se le perdio en el colegio, lo mandaron en una ruta y ella fue a buscarlo y no aparecia por
ningun lado el nifio...

E: Ay no...

C: Dios mio, eso lo buscaron por todo lado, hasta que se comunicaron por radio al colegio
(todavia no habian celulares, eso creo como al afo siguiente salieron los celulares, era por radio
que se comunicaban) y se comunicaron con radio con todas las rutas del colegio y preciso el nifio
iba en una ruta, quién sabe como se subio, nadie se di6 cuenta, ay, y ella dice “no, mire, qué
angustia, la que yo tuve, no se alcanza” dice “yo llame a dofa Sofia... (mi mami) yo necesitaba
decirle a alguien algo y yo llame...”

C: ... y eso mejor dicho hasta que la ruta termind y todo eso y lleg6 al colegio con el nifio y ella
esperandolo ahi, ya tarde, por decir las cinco de la tarde, no,no,no pero ella me conté como al
afio (risas)

E: Bueno, muchas gracias, ha sido muy grato...

Transcripcion entrevista cuidadora E4
J: ¢ Como empezd todo?

M: eh yo soy tia politica de él. Politica, porque mi esposo es hermano de la mama de €1, pero
entonces ahi no sabiamos nada nadie, entonces en esa época también yo que de embarazada de
mi, entonces mi cufiada tuvo su bebé y ahi fue cuando no sabiamos nada nadie de nada. y bueno
entonces pasaron entonces al el nifio le dijeron que iba a ser, que que tenia mi cufiada pregunto,
que qué tenia el nifio, entonces que que tenia practicamente asi que iba a ser un bobo, un tonto,
que no iba a ver que no iba hablar, no iba a ser nada.

E: antes de nacer?

M: no cuando nacid pues por qué no, de una vez se lo llevaron a examinarloy ... y bueno el si,
quedo , el era, si ¢l solamente movia su manito, ya la mama sonreia mucho porque neumonia que
de todo, un dia lo iban a bautizar porque ya ¢l se iba a morir, como seis meses y entonces ese dia
no hubo bautismo porque se lo llevaron para el hospital porque el chinito cada ratico bronco
aspird, bueno y entonces paso los pusieron en el instituto, como a los tres afos lo sacaron

J: 'Y ;Cual fue el diagnostico preliminar?

M: si el de una vez le dijeron que tenia agencia con cuerpo calloso, del cuerpo calloso, agenesia
del cuerpo calloso con leve, dice asi la historia clinica leve retardo mental y autismo, bueno y ahi
empezd entonces mi cufiada empezd a buscar porque como nadie sabia nada, y estuvo en un
instituto Profase creo que se llamaba y lo sacaron, los tres afios que ya no podian hacer nada,
entonces yo me quedé sin trabajo y a él lo echaron y me dijeron a mi, pues bueno yo no sabia
nada entonces ahi empecé, eso fue en el afio 1998 en Diciembre, y ahi empecé pero yo no sabia 'y
yo relacionaba que a mi cuando yo tuve a mi hija a mi me fue como mal, a mi medio como una



tal pre eclampsia, y yo quede entre boba y loca, entonces yo creo que mi me ayudo porque yo
era lenta, yo hacia todo normal pero cuando a mi me paso, yo todo el dia solo hacia una sola
cosa, o sea fue muy dura esa época entonces a mi con ¢l y yo como que hicimos la terapia entre
los dos y mi cuiada compro tres libros del doctor Don Mangolman algo asi, un Psicélogo de por
alla de los Estados Unidos, entonces yo me lei todo esos libros, asi con €l hicimos un medio
Gimnasio en el garaje de la casa y entonces alli aprendio a gatear.

J: Tu hija es contemporanea de el?

M: si, tiene la misma edad, se llevan 6 meses, y entonces por lo que ya ahora después de tanto
tiempo es lo que yo entiendo a ¢l tocaba meterle la informacion de afuera hacia adentro, o se él
como todo nifio no, de un afiito ellos de un momento a otro empiezan a subir escaleras porque si,
caminan, a ¢l tocd meterle esa informacion, entonces nos toco hacerle un tal patrén, que era
moverle la cabecita, porque ¢l era quieto, el solo se quedaba moviendo su manito.

E: y Quien te ensefio hacer eso?

M: el libro, entonces ya le hacemos el patron, después ya empezé a medio gatear, y entonces ya
quedd en cuatro, entonces yo me le montaba encima como para, entonces en la casa, y cuando ya
estaba mas sanito, yo ya luego me fui a una cancha que quedaba ahi en el barrio, de esas canchas
de futbol, entonces yo me le montaba encima y gateamos, y haciamos botes, como para recoger
las cosas.

E: {Qué edad tenia cuando?

M: ¢l tenia, empezamos como a los tres afios y medio todo eso y duro como un afio para que
aprendiera a caminar después, como al afiito camino y asi para subir escaleras también duramos
un afo, para hacer chichi, que mire que en el poste que vayamos hacer chichi que popo que
hiciera asi y bueno, tocaba para subir una escalera y bajar eso tocaba dificil porque uno sube y
baja escaleras pero pues para mi, entonces uno cuando nos tocaba subir yo veia esas escaleras
como inmensas porque uno nunca pone cuidado, igual para bajar a mi me parecia un larguero por
que el no sabia ni subir ni bajar escaleras, un afio también; para comer entonces me tocaba a mi
atras, yo me hacia atras porque yo siempre juego, entonces yo le subia la manito y hagale y
héagale hasta que, hasta los diez como a los once afos empez0 a soltar y comer solo

J: Ve y te acuerdas el nombre libro?, no del autor si no del nombre, ;Coémo se llamaba?

M: Como que, yo me acuerdo de las fotos Como hacer que su hijo con una lesion cerebral sea
algo asi, entonces eso servia también para las personas adultas que sufren de cualquier cosa
cerebral entonces también servia para eso, por eso digo que a mi me sirvid, entre ¢l y yo ahi nos
ayudamos yo creo porque de verdad

E: y a ti te pagaban el trabajo que tu hacias?

M: si, si mi cuiiada me pagaba



J: ¢y tu hija fue también un aliciente para él1?

M: No porque ella ya estudiaba y yo iba medio dia, porque el otro medio dia ¢l lo pusieron en un
colegio y asi particular particular, o sea yo iba digamos de ocho a dos de la tarde, una, dos o
viceversa a veces €l estaba por la mafiana y yo iba por la tarde, de lunes a sdbado, si ellos claro
me pagaban o me pagan y asi empezamos a ya que hablarle que hacerle, pues si el medio hablaba
el que, ¢l decia pero entonces me cuiiada dijo como a los doce afios dijo que al vestirse que eso
también le parecid porque o sea uno se viste, pero uno cuando se va a vestir uno, entonces
enséiele a vestir ;Como se viste uno? ya me toco ensefarle yo como es que me quito yo la ropa,
como es que yo me la pongo; entonces yo primero, yo primero me puse unos zapatos de €1, yo
como me Vvisto entonces yo primero miraba como era que yo lo lo hacia para ensefiarle a él,
entonces ¢l aprendio a vestirse ponerse sus zapaticos, todo el ya lo hace todo, tender la cama si
todo eso, ¢l lo hace con compaifiia lento, porque €l es lento, porque lo que yo entiendo es que el
cuerpo calloso que le no tiene nada, entonces ¢l es quien manda la informacion pa’ lada a lado, o
sea el no le manda informacion para ningtn lado entonces el esfuerzo que ¢l hace para hacer, por
€s0 yo creo que es asi porque el lo piensa no hay informacion uno mande o sea uno esta uno
mandando informacion pero esa informacion no la recibe, entonces el chinito, y bueno duramos,
mi cufiada me dice que ya no pues que ya habias hecho todo el libro y ya como que hicimos todo
entonces que a €l lo iban a poner en un instituto

E: Cuantos afios tenia?

M: como doce o catorce, entonces ahi fue cuando no como eso era del distrito, entonces eso ahi
atras o sea para una profesora, yo me acuerdo que un dia lo llevaron para Divercity algo asi y era
una profesora para 16 chinos

E: y era un colegio especial?

M: Si, era para niflos con discapacidad, entonces durd cuatro afios ahi y entonces ¢l se fue
atrasando, €l ya no hablaba, ¢l ya no. Y Cristina como que un dia lo encontr6é metido en un saléon
y €l como no hablaba, ni se quejaba y llegaba todo sucio hasta que se canso el chinito. Cristina
un dia como que lo encontrd encerrado como en un cuarto, que se le di6 por ir, oscuro, entonces
el chinito ya estaba cansado y un dia dijo que... llegaba la ruta y dijo... como que no dijo sino
que no se dejo entrar a la ruta y llorando. Eso, eso hasta ahi, después otra vez Cristina volvid
entonces ya él ya no hacia los ejercicios que ¢l hacia. El por lo menos ahorita no se agacha, él se
agachaba, €l corria, el hacia medio abdominales, haciamos cuclillas, ¢l ahorita ya no entonces ya
ahorita como a los dieciséis, diecisiete afios volvi y empecé yo entonces ya no hacia nada de eso,
ya no hablaba, ya cambi6 de genio, ya era muy agresivo, muy... entonces ahi nos tocé volver a
empezar porque el chinito se atrasod. Y entonces ya otra vez ya no queria nada, o sea, yo lo
llevaba asi al parque pero ya ejercicios no le gustaba hacer, ya no se sienta no, y qué, y entonces
ya, un dia me dijeron que lo llevara, lo llevara a cine como ¢l vive al pie de SAO entonces como
a ¢l le gusta sus muifiecos de Walt Disney, entonces yo dije pues pongamos esa pelicula de, la
pelicula esa de Frozen. Entonces yo ah pues como le gusta Disney yo la vi, dije juepucha, ese
chino se me puso ahi, pues yo todavia no entiendo porqué pero yo pienso que diria no, esta



pelicula es muy gay, €l tenia como dieciocho afos, se puso bravo, eso le pego a la sefiora del
lado, y yo como pude lo saqué, y eso oscuro ya no podia pero entonces como ¢l es, €l es muy
inteligente, o sea ¢l capta todo, entiende todo lo que ¢l dice, ¢l tiene muy buena memoria, no se
le olvida nada, entonces ¢l salidé y como la ruta por donde cogiamos, ¢l salié y bajo esas escaleras
y yo detras, llorando pero bravo, entonces yo detras de ¢l y cuando iba a pasar la avenida
entonces iba hasta el seméforo y se quedaba ahi para que yo lo pasara y entonces ya, y ya cuando
yo la pasaba salia rapido caminando, bravo, entonces yo creo que fue por eso, muy gay, como
tan...la verdad no sé.

E: Tan infantil, de nifios.

M: Si diria, vea esta vieja, lo que me puso y yo todo un varédn, quién sabe. Entonces llegé y eso,
eso también me marcd a mi. Después era muy agresivo, mi chinito se rasguiaba la cara, entonces
yo decia no, pues uno piensa que ellos no, de pronto como lo quieren a uno entonces ellos no van
a pegarle a uno, a mi me daba nostalgia pero por qué ¢l me, entonces mi cuilada dijo no pues
sino... pero yo ah no, yo no me voy a dejar de él, o sea yo tengo que poder sacar a este chino, o
sea, por qué me voy a... dije no, yo sigo. Y entonces fue cuando ya mi cufiada lo meti6 a
Compensar para piscina, ya hay otro, muy bravo, ¢l no queria como integrarse de pronto porque
éramos los dos solos y no, un afio, hagale, bravo que no queria piscina y hagale, hagale, hasta
que por fin ya soltd, piscina, entonces después en Compensar ya empezaron a hacer un programa
que se llama Redes, ahi fue cuando conoci y me dijeron, un dia la sefiora Isabel, ese dia que
organizaron esto, dijeron voy a... me dijeron justed quiere pertenecer a una fundacién? Yo le
dije pues...si, yo le dije a mi cufiada y dijo pues si y listo, entramos aca y acé es cuando... porque
¢l no aceptaba ruidos, €l no, uish, cuando entramos al tal Redes eso habia como asi grupitos de
musica, y ¢l no...

E: (No le gustaba?

M: No, ¢l se ponia bravo. Y como ¢€l, o sea, al no poderle pegar a uno, ¢l se rasgufiaba la carita,
se sacaba la sangre y qué.... y asi se fue adaptando a la musica, al ruido, a todo eso. Esa es la
historia de ¢l. Y aqui vamos, €l ya esta, €l es feliz, ese ruido, ¢l no se aguanta ese ruido asi,
musica, que gritan estos chinos cuando gritan. Es més uno no puede, con ¢l uno no puede ni
estornudar ni toser, antes, claro que qué dia, hace como quince, veinte dias que nosotros vamos a
caballos a terapia, entonces salimos y yo me comi una mandarina y me dio tos entonces dije a ¢l
voy a toser y se puso bravo ese chino pendejo.

J: No le gusta el ruido

M: No, pero mas que todo para uno, la tos, toser, y entonces... Uy menos mal no me cogio,
porque siempre a veces, me coge mal parqueada con cosas que no le gustan entonces me coge es
como pasando una avenida entonces yo cémo lo cojo, entonces me toca es... Menos mal yo
tengo harta fuerza.

J: Pero ;cuadl es la reaccion? Sale a correr...



M: No, ¢l sale es a pegarle a uno, si, al no poderle pegar a uno entonces... Y tiene, ¢l le da
cabezazos, lo muerde a uno, lo rasguiia, yo tengo los... todas estas manchas asi son solo
pellizcos y rasgufios, sin ufias y eso le saca a uno la sangre.

E: ;Y por qué crees que el actta asi? ;De donde aprendid eso?

M: No le gusta, no s¢€, o sea, como lo que yo entendi es que ellos en esa condicion que tiene ¢€l,
porque ellos se dan cuenta que yo no, yo no puedo hacer eso y los demads si entonces ellos se
frustran. Entonces ¢l se frustra, la otra vez la profesora de, de la pedagogica dijo que es que los
muchachos autistas, ellos no bloquean los ruidos, o sea ellos escuchan todo como nosotros aqui
nos escuchamos y no escuchamos digamos la musica que estén dando ahi, porque nosotros
sabemos bloquear o qué sé yo donde bloquee. Eh pero ellos no, ellos escuchan todo igual, todo el
ruido, ellos no saben bloquearse, escucha que el martillo, que el fatbol, que el grito, todo eso.
Entonces eso le molesta, quién sabe qué mds, y entonces le molestaba o también éramos los dos
yo pienso que tampoco que, tampoco no socializdbamos mas entonces por eso, y pues también es
bueno socializar estos muchachos porque se entran ahi en su mundo y no... Ya bueno, le estaba
contando, se puso bravo, después bueno, entonces yo lo cogi, le di su besito y le dije bueno y lo
retiré para alla y me dijo que tenia chichi y lo llevé pal’ bafio y ¢l se demoré harto entonces yo,
yo me entro al bafio de los hombres y estaba ahi, tan raro y demorarse, volvi y entré y estaba era
llorando. Yo pienso que diria no pues por qué me porté mal, quién sabe qué entonces yo le dije
no ¢l, yo s¢ que sumercé no le gusta (porque ¢l entiende todo lo que ¢l uno le dice, lo capta)
entonces s¢ que sumercé no queria, que no le gusta toser y yo sabiendo tosia, entonces no, mas
bien perdoneme sumercé y ya como se calmo, o sea su carita decia como que ah, bueno, o sea
como que se relajo.

J: (O sea es que €l no puede toser?
E: Escuchar, le molesta el ruido de la tos

M: No, o sea, y estornudar entonces por lo menos allé los de la casa cuando vamos a toser eso
miramos para atras

E: A ver si estéd por ahi

M: Pues claro que le, le dan a uno su puiazo. El le manda su puifio a uno. Entonces le toca a uno
cuando va a toser salir.

J: (Y en la calle qué? De pronto una persona que tose y no sepa

M: No, €I, por eso, ¢l digamos ustedes que tosan, ¢l apenas queda mirando y le mira como feo
pero ¢l no le manda la mano. Es a uno, que tiene mas confianza. Eso y estaba llorando, entonces
llegamos la casa y venga papito (¢l se quedo afuera) venga papito.

J: Bueno cuando usted empez6 a cuidar a él, o sea ;qué estaba pasando en su vida en ese
momento?



M: Pues yo, lo que les cuento, o sea yo quede como, porque a mi con mi hija mayor me fue, pues
me quedo placenta, después me dio neumonia, después aparentemente, segin los doctores, me
di6é como unos ataques de epilepsia entonces yo estaba, o sea yo jum, entre boba y loca, a mi me
hablaban y no, jum, yo no reaccionaba, eso durd, asi artico tiempo entonces yo pienso con lo que
¢l... nos ayudamos.

J: (Entonces tu bebé quien la cuidaba?

M: No, porque yo, lo que le digo entonces ya como en esa época uno era todo aficionado al...,
entonces ella entro6 a estudiar, ella salia a las dos, entonces yo la dejaba en el colegio, a las dos
salia y yo alcanzaba a llegar de donde Cristina a la casa.

E: O sea /ta cuidabas a ¢l en la casa de é1?

M: Si, yo iba y le hacia alla... Y de ahi me iba para y recogia a mi hija.
J: ¢ Tenia cuanto, tres afios?

M: Tres afios

E: Y ;como se ha involucrado la familia de é1?

M: Uy ella para, o sea de lo que he escuchado, con las otras mamas, €l tiene muy buena familia,
sobre todo la familia de la mamé porque ellos todos estan ahi porque si... si alguien de la familia
de la mama le dicen, hasta mi marido, mis hijos les dicen, los primos cuiden a €l, ellos lo cuidan,
o sea tiene porque ¢él, hay personas que dicen que €l que pues €l no... pero €l es como un bebé,
por lo menos ahorita mi cufiada esta paseando pero entonces €l afio pasado también €l se lastimé
la rodillita y pues los pasajes los habian comprado seis meses entonces ¢l se queda conmigo y
otra tia pero entonces como €l se dafié a rodillita y yo fui la que lo lleve al medico y le pusieron
el yeso entonces todo el mundo la criticaba, que que la mama, que la mama, que si luego la
mama, que por qué no se llevd la mama a ¢l al paseo, porque es que ¢l es de dos dias, dos, tres
dias €l le camina, de resto alla €l le toca estarse encerrado entonces pa’ qué ella va a pasear.
Entonces digamos yo, o sea yo considero a Cris porque digamos yo, yo estoy con ¢l de Lunes a
Viernes pero ella esta las veinticuatro horas, ¢l no molesta pero €1, €l qué, él es veinticuatro horas
porque digamos €l no, se acuesta y €l se levanta a hacer chichi tiene uno que entonces que estar
pendiente, ¢l no se sabe tapar y entonces cuando siente frio entonces uno vive, duerme al lado de
¢l entonces ¢l le hace que lo tape entonces uno no duerme derecho como duermo yo, entonces yo
considero a mi culada porque uno ha estado en... O sea hace un afio, fueron veinte dias, ahorita
también, entonces uno tiene que estar pendiente o sea uno no duerme derecho sino ahi... Que el
desayunito, que el almuerzo, ¢l no sabe nada de hacer eso, que entrar al bafio, uno tiene que
limpiarlo cuando hace del dos, eso me toca a mi, mientras que yo si puedo relajarme digamos los
fines de semana, mi cufiada no.

J: (cuéntos hermanos tiene?

M: Dos, dos mayores. No entonces ellos también digamos ahorita...ella estd yendo, la hermanita,
la hermana est4 yendo a piscina con €l que eso lo hacia yo pero, o sea, yo le digo que ella como



esa emocion de que ¢l hace algo eso es tan gratificante que el esfuerzo que ¢l hace en piscina,
entonces ellos como que se involucraron y sienten ese, sale uno con esa cara de... Y el hermano
el ano pasado también hizo y entonces €l era y entonces yo los miraba entonces el muchacho se
le veia que cada vez que hacia una ida y vuelta de piscina, el esfuerzo que hace ¢l entonces no
sabia cual de los dos estaba mas contento, que sus caritas... Y ya es grande, S. tiene como treinta
y dos y Luisita tiene como treinta, entonces esa satisfaccion que ¢l haga algo y que se siente bien
entonces ahora ellos estan vinculados con, para que los hermanos, los primos, sobre todo por el
lado de la familia de su mama, todos ellos. Por el lado del papa, a ¢él si le tienen como miedito a
él.

E: /Tt crees que tu vida social se ha visto afectada por el hecho de ser cuidadora de ¢é1?

M: No y o sea la verdad yo entre a esto, porque yo conocia este mundo, pues yo entre a esto
sobre todo cuando a Compensar yo no sabia que existian tantos nifios, o sea yo era con la boca
abierta, todos estos nifios y todo... pero entonces yo me fui como enamorando de estos chinos de
verdad y ahora a mi me gusta esto, o sea, si ¢l supuestamente se van a ir pa’ las Europas, si €l se
va yo pailas, porque o sea, esto me parece tan bonito, las mamas, por lo menos yo veo todas estas
mamas.

Las mamas, tu no ves ninguna mama aca amargada, mas amargada uno que tiene sus hijos
completos, todas estas mamas son felices, usted las vea, o sea yo admiro estas mamas que son
unas duras la verdad, yo le he dicho a ellas, me les quito el sombrero a estas sefioras, felices, con
sus chinos pa’ lado y lado, entonces me gust6 este mundo no me ha afectado para nada, es mas
yo era como, antes me ha ayudado porque yo era como muy, como timida, me sentia era como
una persona invisible o sea como que uno se da... Por alld de vez en cuando sabian que uno
existia porque pues yo era muy callada y no, a mi me ha servido esto, acé la paso chévere pues
digo yo que detras del enfermo come el alentado. Pero no, yo acé la paso muy chévere y otras
cosas, aca hemos aprendido a digamos con ¢él, yo en el Colegio nunca bailé, nada, y ac4 hicimos
la primera presentacion de la pedagdgica, €l por lo menos €l hacer una rutina y que entrene que
hagale, nada, ¢l no, entonces ¢l aguantarse eso, €so es pero... artisimo y fuimos y dimos una
presentacion de una cumbia, la hicimos, €l no bailo tanto pero ahi detrds de uno y ahi toda la
presentacion, eso es, o sea lo que ha hecho ¢l en esta fundacion. Sumercé pregunta que aqui €l es
el, lo que hace €l es lo maximo, entonces la sefiora Isabel que ¢l es la, como la, o sea dijo un
sefor de aca “si ¢l puede todos pueden” porque €l era por alla... Y ahora es maximo, o sea él es
lo méaximo. O sea, ¢l es el ejemplo de todos porque ¢l hace, lo que hace €l aca es lo maximo.

J: (La mama lo cuida entre semana o ¢l esta viviendo contigo entre semana?

M: No, mire por lo menos yo llego tipo siete y media, ocho de la mafana, o sea y yo hago que lo
bano, que lo arreglo y ¢l esta ahi entonces nos venimos a acé a la fundacion o sino en esa época
pues ibamos al parque y ahi haciamos ejercicios pues ahi lo que me dio, porque yo no soy como
creativa entonces, bueno ahi haciamos ejercicios y pasedbamos hasta las doce del dia digamos y
ahi pintdbamos y haciamos cosas y después ahi entonces lo bafiaba y el almuerzo y yo me iba
para mi casa entonces como los papas trabajan en la casa entonces €l nunca ha estado solo, sino



que ya entonces ¢l se pone a mirar television y pues como los papas trabajan ahi en la casa pues
nunca esta solo.

J ;Y ahorita la rutina es igual?

M: Si, ahorita es lo mismo pero ya entonces, esta semana porque ellos estdn paseando pero hoy
llegan pero entonces ya entre semana yo me vengo de mi casa para aca y aca me lo dejan y asi
entonces yo lo llevo a la casa y asi.

J ¢ Tus hijas lo han acogido bien?

M: Uh, claro. Mis hijas es como... sobre todo la menor porque cuando yo estaba embarazada de
J. entonces como que crecid con €l desde la panza, entonces J. lo maneja, ella tiene dieciocho
afios, lo maneja a ¢l pa’ lado y lado, es més ella quisiera estudiar esto de... Y manejan y ella vino
unos dias a aca y ya ve que los chinitos la van bien con mi hija. No ellos, bien, mis hijas, no le
digo todos los que son primos por parte de la mama la van bien con este chino, o sea,
divinamente uno los puede dejar con ellos a ¢€l, al cuidado porque €l si, o sea €l toca estar
pendiente como un bebé, que su comidita, que el baio porque €I, por lo menos pa’ cepillarse
pues no se cepilla bien, ¢l no se limpia la colita, ¢l no se sabe baar, si él mete la cabecita pero
abrir la llave, me voy a secar, no €so no, toca uno estar ahi hagale.

E: /Y cudl ha sido la crisis, el momento mas dificil como cuidadora de ¢1? Ha habido algin
suceso...

M: Pues yo lo que le decia era cuando ¢l digamos, cuando sali6 de alla de ese instituto, eh, muy
bravo, o sea lo que yo le digo yo pensaba que ¢l como una estaba ahi siempre ¢l supuestamente
lo quiere a uno y él nunca lo va a... Y entonces era que me pegara. Es que ¢l le pega a todo el
mundo, sea mama, sea papa cuando no le gusta algo €I, entonces esa fue.

E: ;O sea ¢l aprendiod eso en el colegio ti crees?

M: No, no sé, la verdad es que todavia yo me pongo a pensar, no s¢, de pronto la soledad, no, ¢l
no aprendid sino como... uno no le entendia antes €I, la inica forma es... Por lo menos, a veces
a mi, como yo uso lentes, entonces yo una vez me estaba restregando porque me entra mugre
entonces me restregd pero por encima y ¢l de una vez me cascé y juepucha me dié pero entonces
pero por qué, entonces ya después me di cuenta que a €l no le gusta que yo me restriegue los
0jos, quién sabe como haré, a ¢l no le gusta. Entonces ya me toca restregarme los o0jos o, y le
explique mire ¢l lo que pasa es que yo tengo lentes y me entra mugre entonces a mi me toca para
que me salga el mugre hacerme asi en el ojo. Me entiende asi pero cuando lo cojo imprevisto
entonces ¢l se pone bravo, eso es lo que pasa pero no yo creo que es porque era solo o éramos los
dos solos, o0 sea no entiendo por qué eso.

J: ¢ Pero ¢l sigue agresivo o ya no?

M: No, ya no, ya le baja. A veces cuando le gusta algo se pone bravo asi hasta que se desquita,
sino que yo lo cojo y no le gusta digamos es que yo le “no, no”, por lo menos lo que digo all4 en
Mundo Aventura “no le peguen a la mama” entonces todo el mundo, como que eso no le gusta,



entonces se pone mas agresivo pero entonces yo ya lo voy, ¢l tranquilicese, ya lo suelto cuando a
usted ya le pase entonces lo voy soltando, entonces ya ahi como que lo empujo un poquito pa’
alla, entonces ya €l se queda allé asi quietico, ya ni el se agrede... porque es que a mi no me
gusta que ¢l se dafa la carita y yo a veces no cuento todo, o sea a mi me da cosita que le...
Digamos cuando en piscina y cuando todo esto aca yo no contaba que ¢l era bravo, porque si no
me lo sacaban, si ve, ahi no porque al nifio no le gusta el ruido, porque al nifio no lo meta alla
porque si ve, y si yo cuento que a ¢l no le gustaba entonces lo sacaban y mire, pues gracias a eso
de que yo estuve ahi, que no, calladita, entonces...

E: ;O sea no le contabas a los padres absolutamente todo? Te reservabas cosas
M: No, cosas malas no porque si no entonces no me lo dejaban

E: (Y qué crees que posibilitd en €l el haberlo sacado aunque a ¢l no le gustara? ;Qué permitid
eso en ¢l?

M: Pues yo pienso que son estos chinos, las mamas, como ¢l ve que lo molestan, llega €l y todo
el mundo es con ¢él, camine, vamos al bafio, camine vamos, eh, lo molestaban tanto, yo lo dejo
que por lo menos Javier ese chino es bueno para mi porque lo molesta tanto pero mire, pero €l es
contento con €l. Yo creo que son los mismo chinos y las mamas...

E: El poder socializar con otros...

M: Si de socializar porque pues para ¢l ha cambiado harto, del cielo a la tierra ese chino, todas,
es que sumercé viera las mamas “si vio lo que hizo ¢l, si vio, de todas”

E: (Y cuénto tiempo llevan en la fundacion?
M: Desde que comenzo, tres aiiitos.
E: (Y cudl ha sido el logro mas grande de ¢1? Tu logro mas grande con ¢l

M: No, €l todo, todo, es que usted lo conociera antes que ¢l no hacia nada, o sea en ese proceso,
¢l logro de que caminara, de que comiera, digamos por todo chillaba, cuando yo lo vi comer,
porque duramos un lapso como de cuatro afos, y yo no sabia que ¢l ya comia solo, que cogiera
su cucharita y comer solo, uy, ese dia chillé yo, el dia cuando camind, el dia cuando ya empez6
a... todo, o sea todo lo que hace €l es, que la piscina, que ya movio, el dia le hicieron casi fiesta
cuando las campanas, ¢l no cogia una campana, yo la verdad no le tenia fé a las campanas y el
chino ya toca, ya toca su campanita al son, eso €l ya contar que eso de pulso, que pulso, €l eso a
cuenta de cuatro ¢l ya toca, el dia que hicieron los jueves, los Ultimos jueves de cada mes hacen
como una reunidn de los chinos. Y entonces ¢l, todo lo que ¢l hace es lo maximo y si nada, el
ruido, que aguantar todo ese ruido, lo que le digo, ir y bailar, o sea aguantarse que de la
pedagogica durdbamos como de nueve a doce ensayando, ¢l no se aguantaba eso, es que digamos
¢l uno lo ponia pintar cinco segundos, un minutico y ya se aburria, la permanencia de €l en hacer
las cosas porque €l se aburria o le daba rabia no sé, entonces eso, no es todo lo que hace, ¢l hace
todo es lo maximo lo que haga €I, porque uno nunca espera eso, digamos en piscina, hagan tal
gjercicio y yo... Yo pensaba dentro de mi, no este chino no y me dejaba con la boca abierta, lo



hacia, en caballos que se subia...La profesora de equinoterapia le decia €1, no él como no lo hace
porque ¢l chino decia no, yo me pongo bravo en caballo, entonces a mi no me mandan a hacer
nada y no hago ejercicios entonces ya la profesora, no €I, no entonces un dia no ¢l arrodillense
encima del caballo, lo mandan a arrodillarse y a parar y el chino va y lo hace, o sea y eso y uno,
y asi es todo, yo entre menos fe le tengo a ¢l mas me deja con la boca abierta, entonces ya todo lo
que hace ¢l ultimamente y como €l es muy inteligente, ¢l entiende, por lo menos, si yo hablo mal
que me pega, asi, él viene y se pone bravo pero si yo hablo bien, ahi si el se pone y para su
orejita ver que yo estoy hablando bien de ¢él. Entonces chino es muy piloso, o sea €l tiene una...
Lastima que no, ya, no ha querido hablar.

J: Pero se hace entender

M: Claro, por lo menos el otro dia que yo le molesto asi la nariz, lo cojo pasito, entonces tenia
como un granito adentro entonces yo lo molestaba y se me par6 y “aahhhh” que le cogiera la
oreja y la nariz no porque le dolia, pero asi son. El otro dia también, porque él papa le decia a las
doce en punto estoy ahi y eso ¢l se ponia bravo porque a las doce tenia que sacarlo, se ponia
bravo entonces un dia el papa me dijo que a las doce en punto venia porque tenia afan, entonces
¢l estaba todo juicioso pintando y entonces yo ¢l ya llegd su papa y el chinito se quedo
mirandome asi como si nada y le digo, papi venga que su papa ya lleg6, y lo saqué y la profesora
le habia dicho que le iban a dar premios por el dibujo y todo eso y entonces no, yo lo saqué y
cuando se fue directo bien, sali6 y abri6 la puerta del copiloto y regand al papa, cerr6 la puerta.
LY por qué esta bravo? Pues yo creo que por qué lo saqué asi de afan, entonces le alegd al
protesto, no sé qué le dijo y tir6 la puerta, yo creo que le dijo que por qué lo sacaba si €l estaba
en su clase. Entonces son cosas que uno le entiende, o sea, sirvio, a la hora del té sirvid eso
porque ya ¢l cuando quiere ir, ¢l, toca preguntarle, él... tal cosa y explicarle porque si uno no le
explica, o sea, yo estoy aca a ver. Al profe A. lo contrataron en diciembre para que le ensefiara a
tocar piano y el profe a veces llegaba tarde y el profe le explicaba a la mama porque llegaba
tarde, pero tocaba decirle era a él porque el de la clase... Y ¢l se ponia bravo, entonces si ve, ¢l
se hace entender pero entonces toca uno explicarle por qué, cuando y como, entonces ah, como
que hace su carita ahh, bueno, entiende.

E: ;Y por ejemplo ese tipo de cosas tu las aprendiste? Aprendiste pasando tiempo con ¢l que
tenias que explicarle

M: Si claro, es que yo con lo troila que soy yo después, es que yo me pongo a pensar por qué,
entonces yo ah, ah ya sé por qué pero hasta mucho después.

E: /Y los papas se relacionan de la misma forma con €l. Le explican todo

M: Claro, claro porque ahi es donde yo le, ah es que €l se puso bravo porque yo voy y cuento lo
mas bueno, claro que ya tltimamente solo bueno, pero las cosas buenas para que se haga
entender, si, ya todos lo manejamos, hasta los de acd, las mamés, la P., J., todos ellos lo manejan
aunque no habla pero se hace entender.

J: (Como crees que ven ellos la labor de cuidado que estas haciendo con é1? Como los papas...



M: Pues a mi me dicen que yo lo que hago esta bien, si, yo lo unico que s¢ es que a mi me gusta
esto y ya.

J: (Y ti como lo sientes?

M: A mi por lo menos, cuando me dicen que yo soy como la mama de él y entonces yo, no
porque o sea yo no tengo la responsabilidad que tiene mi cuiiada, mi cufiada si ¢l se enferma ella
es la que tiene que cuidarlo y ella es la que tiene, duerme con ¢€l, ella es la que tiene que el fin de
semana si se va de vacaciones con ¢l entonces ella es la que tiene que... Yo me relajo, si ve, yo
digamos mis hijas ahorita ya estan grandes y si, ellas hacen su desayuno, o sea yo puedo digamos
estar aca desparchada porque ya no tengo responsabilidades, solo con é€l, si ve pero yo me puedo
quedar aca y seguir hablando.

E: ;Sientes que tu proyecto de vida personal ha cambiado por ser cuidadora?

M: Uy si, si, 0 sea, si me gusta harto, o sea a mi me parece tan... ayudar a estos chinos, a mi me
gustaria ser como mas creativa como pa’ ayudar a estos chinos, o sea como no ayudarlos sino ser
como esas profesoras cuando vienen que son creativas, que les hacen, digo, que resuelven los
problemas asi me gustaria ser, yo con los muchachos, ahi se hace lo que se puede con ellos pero
me gustaria ser como mas creativa, digamos cuando no vienen profesores para, digamos que no
teniamos profesores de educacion fisica, a mi me gusta eso pero entonces no soy asi como esas
profes como dinamico que le hacen como el ambiente, los ejercicios, yo sé todos los ejercicios,
los puedo hacer pero me gustaria ser como esas profes que son dindmicas y que le ponen, como
los que hacen aerdbicos, que le ponen, yo no, eso quisiera ser. Cuando falta un profe digamos asi
como reemplazar a... graves.

J: Lo puedes hacer solo es cuestion de convencerse

M: Pues no lo creo porque mi caracter no es como esas, o sea aqui, yo por lo menos nunca, acé
es donde yo bailo. Yo ni bailaba en ningun lado, ni en la casa, ni nada de eso, acd, aca es donde
yo bailo, eso es lo bueno porque digamos, eh, nosotros, fuimos, somos eh, cristianos evangélicos,
mi mama y todo creian entonces en la época de que bailar era pecado, eso si ve, entonces yo €so,
yo como soy pues tengo dos hermanos pero soy hija unica entonces yo creci sola también,
entonces yo también soy asi como callada, aqui es donde me ven yo como que bailo, aqui es
donde yo, yo en ningun otro lado bailo, como los chinos bailan como yo entonces yo no les
pongo, no les importa cinco si bailo bien o bailo mal.

E: Pero si te llegas a entrenar, estarias entrenandote para darles esos conocimientos de una forma
dindmica a los chicos.

M: Pues yo tengo unos videos, de una profe a comienzo de afio tan chévere que, me gusto esa
profe es chévere, pa’ qué, y esa profe yo tengo ahi los videos entonces ella se fue porque se fue a
trabajar en otro lado, y entonces la sefiora Isabel no y entonces la sefiora Sandra dice ella le
puede hacer, o sea que yo podia hacer, no, entonces me parece que soy como aburridora con los
chinos entonces no, me gustaria ser mas pero bueno.



E: (En ese tiempo en que ¢l entr6 al colegio distrital tu qué estuviste haciendo? Porque ya no
cuidabas de él...

M: No, porque yo en un tiempo entonces mi cuilada me dijo entonces que le ayudara con el
oficio de la casa, o sea de ama... bueno, si yo le ayudé pero no ese oficio es muy mamon, le dije
que no. Que yo de hacer oficio en una casa y después llegar a mi casa a hacer oficio, eso es muy,
0 sea esas viejas también son muy berracas. No, entonces yo le dije que no. Entonces yo duré
cuatro afios en mi casa, viviendo de las rentas, no mentiras, eh, alla en mi casa cuidando a mis
hijos. Cuatro afios ahi. Eso fue lo que hice allé en la casa.

E: /Y durante ese tiempo te veias con ¢1?

M: Si, claro porque somos familia, ahi fue cuando yo vi a €l que ya estaba el frutos, ya estaba
saliendo a comer solito, ya se sent6 un sefior y comiendo con su cuchara, bien.

E: ;Coémo ves el futuro de ¢1? ; Como ves a ¢l en el futuro?

M: Eh, pues yo digo que si €l sigue con esto, va a salir adelante porque yo lo veo como mas
suelto, o sea ¢l ya entiende las 6rdenes mas faciles, capta como mas los mensajes y o sea donde
sigamos persistiendo entonces yo creo que €l, yo tengo fe que €l aunque sea va a decir alguna
palabra de si, no, que nos ayudaria harto, porque a veces no sabemos, entonces ahorita ¢l, nos
facilitaria donde €l hablara unas que otras palabras aunque ¢l se hace entender bien pero no es
facil, no me gusta tal cosa entonces uno ya se frena, porque entonces a €l lo que menos le gusta
es que lo obliguen a hacer algo entonces si me gustaria eso pero no sé, es que a veces ¢l, yo le
digo sumercé cuando era pequenio hablaba y decia palabras, entonces €l se queda como pensando
y... pronto, uno no sabe.



