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“La creatividad es ver lo que todo el mundo ha visto y pensar en lo que nadie habia pensado”.

Albert Einstein

Por anos la discapacidad fue vista bajo el lente de “enfermedad”, de “tragedia’”, de “cruz” a cargar
producto de un pecado. Esto hizo aceptable que las personas en condicion de discapacidad fueran
apartadas de muchos espacios.

Luchas y avances desde diferentes angulos permiten que en la actualidad se reconozcan como
personas integrales, con capacidades y posibilidades de ser felices.
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Uno de los derechos mas importantes por
atender es la educacion, como factor de desa-

rrollo y bienestar de la persona y de la sociedad.

El establecimiento y puesta en marcha de
la Educacion Inclusiva desde las Politicas de
Estado, viene demandando cambios significa-
tivos en las instituciones educativas y en el
quehacer diario de los profesores como prota-
gonistas de su implementacion.

El interés de esta entrevista a una enfermera,
hoy docente, se centra en reconocer bajo el
lente de su experiencia y trayectoria, qué tan
claras son las transformaciones que la inclusién
en el aula de estudiantes con discapacidades ha
generado y los factores que influyen en dichas
acciones.

Jenni Marcela Castillo estudio auxiliar de
enfermeria, y con el cuidado integral a sus
pacientes financid sus estudios de Licenciatura
en Biologia. Esta entusiasta joven, soltera y sin
hijos, actualmente esta estrenando titulo como
docente en un colegio privado.

Como auxiliar de enfermeria apoyo durante
casi 6 anos la rehabilitacion de un nino en edad
escolar que tiene paralisis cerebral. Respetando
la privacidad del menor en esta entrevista nos
referiremos a €l como Juan.

La paralisis cerebral infantil (PCl) es un grupo
de trastornos que afectan la capacidad de una
persona para moverse y mantener el equilibrio
y la postura. Es la discapacidad motora mas
frecuente en la ninez. Cerebral significa que

tiene relacién con el cerebro. Paralisis (palsy, en
ingles) significa debilidad o problemas con el
uso de los musculos. La paralisis cerebral infan-
til es causada por el desarrollo anormal del
cerebro o por dano al cerebro en desarrollo que
afecta la capacidad de la persona para controlar
los musculos.

...La pardlisis cerebral no empeora con el tiem-
po, pero los sintomas exactos pueden ir cambian-
do a lo largo de la vida de la persona.

Todas las personas con pardlisis cerebral tie-
nen problemas con el movimiento y la postura.
Muchas también tienen afecciones relacionadas
como discapacidad intelectual; convulsiones;
problemas de la vista, el oido o el habla; cam-
bios en la columna vertebral (como escoliosis) o
problemas en las articulaciones (como contractu-
ras). (Centro Nacional de Defectos Congeénitos y
Discapacidades del Desarrollo de los CDC, 2022)

¢Como era Juan cuando lo conocio?

Cuando llegué el nino tenia 7 anos. No tenia
mucha movilidad, pero estaba en terapias. La
actividad de sus manos era limitada, hablaba
poOCoO y no caminaba.

Actualmente se sabe expresar mejor. Puede
hacer mas movimientos, con dificultad, pero lo
logra. Tiene mayor fuerza en las piernas y las
rodillas, de manera que, con asistencia, logra
ponerse de pie y dar algunos pasos.




11

43

Editorial.

Inteligencia
emocional y Sindrome
de Down.

Las luchas de la
discapacidad para
llegar al aula.

Podcast MAS ALLA DE
LA ESCUELA.

Entrevista: El
aprendizaje de Juan.

Resena: La
inteligencia
emocional de los
ninos.

¢Como era la rutina diaria del nino?

La EPS le cubria cuatro terapias diarias a las
que asistiamos desde las siete de la manana:

En terapia ocupacional le trabajaban las
manos, reforzando su agarre motor de pinza. Eso
implica desarrollar su coordinacion ojo - manoy
sus musculos.

En terapia fisica le trabajaban el estiramiento
del cuerpo para que los musculos no se atrofien.
Porque las condiciones del nino lo hacen estar
mucho tiempo quieto.

En la parte de fonoaudiologia, enfatizaban en el
movimiento de la boca. Le entrenaban para cerrar-
la, masticar, tomar bien y que el nino tragara.

En la terapia psicologica le hablaban sobre sus
sentimientos, sus emociones y compartian con la
familia también.

Llegabamos generalmente sobre las 10 a.m. a
la casa.Juan descansaba un poco, veia algo de
television o haciamos tareas. A las 12 almorzaba
y nos alistabamos para estar en el colegio en
horario de 1.30 a 4.30 p.m.

Todos los desplazamientos eran rapidos por-
que las instituciones le quedaban cerca. Los
haciamos en el coche terapéutico que le ayuda a
cuidar su columna.

Después del colegio, alistabamos todo para el
otro dia,y lo dejaba preparado para compartir la
noche con su familia y descansar.

¢Como es Juan con su familia?

Juan es parte de un nucleo familiar, con papa,
mama y dos hijas, una mayor que Juan, de 21
anos y una menor que él, de 9 anos.

La mayor parte del tiempo se hace lo que Juan
dice. Le compran todo. No lo tratan como a un
nino de 12 o 13 anos, sino que le dicen bebé,
principe.

La hermana menor al principio se divertia
mucho con él, pero después empezo a alejarse.
En ocasiones decia sentirse aislada porque le
ponian mas atencién a su hermano.

EL manejo del nino esta en cabeza de la mama.

Ella les ha dicho a los terapeutas textualmente
que “su labor es hacer a Juan feliz, y si su hijo
quiere algo que ella le puede dar, se lo dara”.
Siempre me dijo que pensaba en el “*hoy” y no en
el “manana”.

La senora me contd que cuando le dieron el
diagndstico del nino le dio muy duro, que sufrid
una depresion fuerte porque era su hijo varén,
un nino planeado y deseado. Que lleg6 a consi-
derar quitarse la vida y quitarsela al bebé. Que
no sabia qué hacer al pensar que Juan no se iba
a levantar. Pero con el tiempo vy el crecimiento
del nino ella fue aceptando. Aunque aun tocar el
tema para ella es duro.

Mi labor como auxiliar era impulsar la inde-
pendencia del nino, respetando los cuidados
de la mama, pero Juan es un nino habil que
frecuentemente cambiaba su disposicion de tra-

bajo y se ponia voluntarioso. Dejo de ir al bano
y solo queria usar panal, aun cuando él sabia
avisar, entonces la mama me pedia que por favor
le pusiera panal. Si el nino se quejaba en las
terapias, ella sin revisar, pedia que por favor no
le hicieran terapia porque a él le dolia. Cuando
Juan no queria almorzar resultaba escupiendo la
comida y la mama se incomodaba cuando se le
[lamaba la atencion.

Es necesario que la familia entienda que no le
hace bien tanta sobreproteccidén porque lo estan
malcriando. Deben establecer limites, ayudarlo a
controlar, mas cuando ahora vienen los cambios
hormonales.

¢CoOmo manejaba Juan sus emociones?

El tiene un temperamento bastante fuerte.
Ahora que habla mejor se le escuchan mas claras
las groserias. Se desahogaba gritando y llorando,
y si se le llamaba la atencién mas duro lo hacia.

Cuando estaba molesto, le mostraba la lengua
al profesor, le faltaba al respeto a la mama y en
algunas ocasiones escupia a propdsito.

¢:Como era el proceso de Juan en el Colegio?

Cuando llegué Juan habia estado en un Jardin
Infantil del Bienestar Familiar, en el que, segun
su mama, tuvo muy buenas capacitaciones. Ellos
estaban felices con ese proceso.

Por la edad, la Secretaria de Educacion lo
remitid a un colegio cercano a su casa. Alli
tenian inclusion, pero el colegio no contaba ni



siquiera con rampla. En eso también deberia
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u m“ 'Io verse reflejada la inclusion.

Ahi empezo6 en grado preescolar y tuvimos la
. . suerte de contar con una muy buena docente,
tditorial. que le dedicaba tiempo al nino. Ella nos dio
didacticas y metodologias para que Juan apren-

/ntel/gencm diera. Con su apoyo él identifico las vocales,
5 emocional y Sindrome los numeros del 1 al 10, los colores, las figuras

de Down. geomeétricas y algunas cosas mas.

Las luchas de la La profesora le hacia evaluaciones sobre los

diSCG,DCICide para conocimientos que el nino adquiria, aunque

llegar al aula. para ella era complejo porque tenia a su cargo

32 ninos mas.

Podcast MAS ALLA DE En los demas anos el nino fue tomado, la

LA ESCUELA. mayor parte, como asistente porque no habia una
malla curricular para él.

Entrevista: El

aprendizaje de Juan. En la institucion fueron honestos con la mama.
Le dijeron que intentarian ensenarle cosas, pero

Resena: La que realmente él asistia en proceso de socializa-

jnte[igencia cion, para que pudiera interactuar con otros ninos.

emocional de los ,

ninos. ¢Como avanzaba de curso?

Como su aprendizaje no era igual al de sus
companeros, era necesario que repitiera. Pero
igual cada dos anos era promovido de curso, por
su edad y porque las normas del sistema escolar
no permiten que un nino repita mas de dos anos,
esto es ley general para todos.

44 Entonces estuvo 2 anos en preescolar, 2 anos
en primero, 2 anos en segundo, 2 anos en tercero

y asi sucesivamente.
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En todo ese proceso la mejor docente que tuvi-
mos fue la de preescolar, porque ella fue la que
mas impulso su aprendizaje.

¢Como era la relacion de Juan con los demas
docentes?

Los demas docentes Lo veian como un nino
que iba a socializar. No disponian de tiempo o
dedicacion especial para Juan. Entendible porque
tenian 30 ninos mas a su cargo.

Muy poco decian de lo que lograria aprender
Juan. No tenian un Plan o estrategia de estudio.
Delegaban en mi lo que él pudiera estudiar. Me
decian “tu que lo conoces mejor, mira que le
puedes ensenar”. Aunque algunos docentes me
sugerian algun tipo de dinamica para trabajar.

Como auxiliares de enfermeria tampoco es
que sepamos manejar todas las discapacidades,
pero igual la dificultad era cémo brindarle cono-
cimiento a Juan. La ausencia de estrategias no
solo afectaba al nino, también me incomodaba
a mi como auxiliar y a los docentes, porque
finalmente son ellos los que deben preguntarse
;quéhacer y como hacerlo?.

;(Habia mas ninos en el colegio en condicion de
discapacidad?

Si, con distintos diagndsticos, uno por salon,
pero Juan tenia la discapacidad mas compleja
para el colegio. No estoy segura si alguno tenia
plan de manejo o no.

En ese colegio la profesora de orientacion
disponia de dos horas semanales para cada
estudiante, de acuerdo con su discapacidad. En
el mismo espacio del aula ella separaba al nino
para ejecutar actividades de aprendizaje, mien-
tras los demas seguian en su clase normal.

¢Como se relacionaba Juan con los demas
ninos?

Al comienzo los ninos no se le acercaban
mucho, pero después se fueron familiarizando.

Habia un profesor que siempre incluia a Juan
en las actividades que hacian y les recalcaba a
los demas ninos que siempre lo debian tener
presente. Eso se fue reflejando porque con el
tiempo estaban pendientes. En algunas oca-
siones lo incluian en trabajos de grupo, asi no
hiciera nada, les agradaba su compania.

Juan era feliz viéndolos hacer travesuras. Cuando
los veia correr, gritar, golpearse o subirse a una
mesa, ese nino no podia con la risa, para él eso
era un chiste.

;Considera entonces que el espacio de la
escuela es provechoso para él?

Claro, las salidas de casa son valiosas para
todos, mas cuando se tiene una condicion de
discapacidad. A todos nos hace bien tener un
tipo de actividad extra, ver entornos diferentes,
nuevas cosas, eso es muy importante.

Eso fue lo que mas le faltdé en la pandemia. Se
le acabaron las terapias y el colegio, eso lo irritd

mucho, lloraba, gritaba, nos estaba volviendo
locas porque le faltaba salir.

¢Como paso la pandemia?

Cuando empezd la pandemia deje de ir por
las medidas que se tomaron. De hecho, se sus-
pendieron muchos de los servicios. Hasta que
surgieron las vacunas y fuimos priorizados por
ser de salud.

Cuando volvi, asistia con uniforme, gorrito para
el cabello, tapabocas y hacia una rutina de des-
infeccion. Juan llevaba mucho tiempo encerrado,
estaba muy irritado y grunén.

No participaba mucho de las clases virtuales
porque realmente no lo tenian en cuenta. Por
ejemplo, en su curso estaban aprendiendo a
multiplicar y él apenas estaba empezando a
sumar, entonces el tiempo no les daba para abrir
un espacio o usar una metodologia especial para
él. Se conectaban a leer o hacer cosas manuales
y como Juan no podia hacerlas, las terminaba
haciendo yo.

En Lla virtualidad no habia una vinculacion real
con sus companeros. No los podia saludar como
antes, hablarles o verlos hacer travesuras, que es
lo que a él le gustaba.

:Considera que tener un nino con discapacidad
en el aula es beneficioso para los demas ninos?

Claro que si, en cualquier ambito. Compartir
con un nino en condicién de discapacidad nos
ayuda a formar, a ser solidarios, a respetar y a
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entender que no todos los seres humanos somos
iguales. Ver mas alla de las limitaciones, compar-
tir, reirse, tener el derecho a sonar.

Porque generalmente uno veia que los ninos
se burlaban de la discapacidad de otros, pero
es que ellos no entendian. Pero si al vincular al
nino con discapacidad en el aula les explicas, vas
a ver como cambian. A Juan lo tenian en cuenta,
los companeros preguntaban por sus cosas,
estaban pendientes del medicamento, lo sentian
como su companero y algunos querian cuidarlo
y eso es bonito, tener una sociedad que incluyay
respete a todo el mundo.

¢Como considera que los docentes asumen el
proceso de la inclusion en sus aulas?

Depende del docente. Por ejemplo, cuando el
nino era promovido de ano, siempre pregunta-
ban quién queria tomar a Juan, porque todos se
imaginaban un proceso dificil. Pero la institucion
nunca exigia una malla curricular y eso es lo que
da miedo.

Lo hablo desde mi experiencia ahora como
docente, que tengo a Pedro, un nino con un
retraso que no tiene acompanante y que necesita
vigilancia para que trabaje. En la institucion tra-
tamos de ensenarle con normalidad porque no
contamos con una malla curricular para él, pero
la mama quiere una malla, y es lo que merece,
pero ;si los docentes e instituciéon no estamos
preparados?

Como docentes quisiéramos apoyo para dise-
nar las mallas curriculares, porque es complejo.

Depende del diagndstico y eso no es facil para
un docente, ni siquiera para mi como enfermera.
Ademas, no podemos hacer una malla para un
nino con retraso y pretender que nos sirva para
todos. Hay que disenar varias mallas porque
tenemos ninos con discapacidades diferentes.

También debemos conciliar con los papas que
a veces quieren ver avances que quizas Los ninos
no van a poder tener. Ver qué conocimientos
tienen los ninos, analizar como se va a evaluar,
tener en cuenta el proceso y tratar de reconocer
todo, para saber cdbmo vamos a enfatizar.

¢En la Universidad les hablaron sobre el mane-
jo a una persona con discapacidad?

No nos hablaron especificamente sobre inclu-
sidn, apenas nos ensenaron el sistema de senas
para el manejo de la parte auditiva con los ninos
que son sordos. Pero creo que eso es una carrera
paralela que se llama “docente de inclusion” o
“Licenciatura en Educacion Especial” Ahi si te
ensenan metodologias para trabajar con los
ninos que tienen algun tipo de discapacidad.

Se supone que todos los colegios certificados
como inclusivos deben contar con docentes que
manejen el tema de inclusion.

En el colegio donde esta, ;hay docentes que
saben del tema?

No hay. Todos estos temas se remiten a la
trabajadora social y al coordinador. Se esta soli-
citando a la Secretaria apoyo con alguien para
manejar mejor estas situaciones.

Por ejemplo, tenemos papas diciendo que sus
hijos tienen discapacidad por déficit cognitivo,
que los ninos no se pueden concentrar. Pero
tu ves a los ninos y se concentran para jugar o
hacer otras cosas. Entonces solicitamos los diag-
ndsticos y nunca llegan. Asi que, no sabemos si
son los mismos papas los que estan limitando a
SuUs ninos.

Volviendo al caso de Pedro, el nino con retraso.
Llegd con un boletin de calificaciones normales,
pero no nos explicamos como, si el nino no
escribe, grita, se rie y parece que estuviera en
otra parte. La mama nos mostro los cuadernos
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y efectivamente se ve que transcribia bieny
manejaba titulos. Por eso, entre todos, se tomo la
decisidén de que la mama lo acompane todos los
dias como sombra, porque a Pedro se le dificulta
poner atencidn y se distrae con facilidad. Tiene
que estar en constante vigilancia y para nosotros
es dificil cuando tenemos 20 ninos mas.

Hemos pensado que podemos bajarlo de
grado y disenarle una malla para que aprenda
los conocimientos basicos, que va a necesitar.
Ningun conocimiento sobra, pero es importan-
te que tenga la capacidad de saber si le esta
hablando de sumas o de restas, que aprenda a
leer y a escribir. Eso es primordial para ganar
independencia, que pueda defenderse mas ade-
lante. La idea es lograr algo, pero primero quere-
mos establecer qué conocimientos tiene.

No sabemos si lo que ha aprendido fue por
medio de fichas técnicas, o si tenia una profesora
de inclusion que sabe de didacticas y empleo
algun tipo de estrategias.

En definitiva, como docentes necesitamos una
guia y un buen apoyo con los diagnosticos. Como
personas hacemos nuestro mejor esfuerzo, dejan-
do la preocupacion por nuestros alumnos en las
manos de Dios, para que les dé sabiduria a sus
familias.

Percibo que sobre este asunto no hay consenso
alguno y, quizd, no pueda haberlo. Para algunos se
trata de una cuestion de derechos que garantiza el
acceso a la ensenanza comun, sin mds. Para otros
supone un problema que pone en tela de juicio
el “orden natural de la escuela” solidificado desde

su fundacion moderna. Y para otros aun, entre los
que me encuentro, la pulverizacion de las ideas
de normalidad. Habria que revisar cudl es la pre-
gunta, cuya respuesta en la escuela comun es, casi
siempre, “no estamos preparados’. A esta altura de
los acontecimientos no sabemos qué quiere decir
esa afirmacion: ;qué significara estar preparado
para trabajar con ninos sicoticos, o con multiples
discapacidades? ;Implica anticipar lo que vendrd
y prefabricar lo que se hara pedagogicamente?

Es un imposible el saber, el sentirse y el estar
preparado para aquello que pudiera venir. En todo
caso habria que hablar de un estar predispuesto,
o dicho de un modo mds enfdtico, de un “estar
disponible”y ser responsables, en el sentido de
acrecentar, multiplicar, alargar y diversificar tanto
la idea de un alumno tradicional, como también
la de un aprendizaje comun, normal. La nocion de
disponibilidad y responsabilidad es claramente
ética: estoy disponible para recibir a quien sea,

a cualquiera, a todos, a cada uno. (Valenzuela B,
2017, p. 154)
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