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3. RESUMEN

Esta investigacion realizada en el marco de la Maestria en Educacion con Enfasis en
Educacion Popular y Desarrollo Comunitario de la Universidad del Valle, tiene como
propdsito comprender la manera en que un grupo de madres afronta la discapacidad de sus
hijos/as con Sindrome de Down desde su experiencia como cuidadoras. Se trata de un
grupo de cuatro madres del cual hago parte, que a su vez conforma el grupo de apoyo
ASOMIDOWN de Cali, creado en conjunto con otra madre el 06 de marzo 2019, con el
propdsito de compartir experiencias de vida relacionadas con las realidades y desafios de lo
que significa educar nifios y nifias con discapacidad intelectual en este caso Sindrome de
Down. Esta investigacion tiene un enfoque principalmente exploratorio y descriptivo.
Desde la etnografia y autoetnografia se indagan las experiencias, creencias, actitudes,
pensamientos y reflexiones de las madres. Los hallazgos permiten decir que ellas
experimentan incertidumbre, ansiedad y miedos debido a las concepciones culturales y
sociales que recaen sobre sus hijas/os, pero en la convivencia y en el vinculo madre-hijo/a
surge un sujeto posible de crianza. Por lo anterior, mi objetivo general es contribuir desde
la educacion popular al proceso de visibilizacion del trabajo del cuidado que ejercen cuatro
madres del grupo ASOMIDOWN Cali.

Palabras Claves: Imaginario social, Discapacidad, Trabajo Invisible, Subjetividad,

Interseccionalidad.



4. INTRODUCCION

4. 1 Mi historia con la discapacidad

Mi historia con la discapacidad comienza en el mes de abril del afio 2014 cuando quedé en
embarazo de mi segundo hijo, embarazo deseado y amado, que transcurrio completamente
normal sin ninguna anomalia, todos los examenes fueron acordes a lo establecido en las
EPS y siempre salian perfectos. Exactamente un 6 de diciembre del 2014, nace Jacobo en
su semana 34 de gestacion a través de una cesarea de urgencias ya que mi hermoso hijo se
puso de nalguitas y por ende toc6 hacerlo asi. Cuando me lo entregaron lo vi muy pequefio
y con sus ojitos chinitos y pequefios. Yo pensé que se debia a su nacimiento prematuro, en

ese momento me envian a recuperacion y a mi hijo lo envian a una camita con lamparita.

Después de dos horas en recuperacion, mi esposo va a mi cuarto y yo le pregunto por
nuestro bebé, para saber como estaba ya que lo queria ver y abrazar. En ese momento vi a
mi esposo extrafio y me dice que él bebe esta bien gracias a Dios pero que habia nacido con
sindrome de down y tocaba hacerle varias pruebas de salud, ya que las personas con esta
condicion son muy delicadas. Alli empieza mi “tortura”; me tocod vivir el duelo de la
pérdida de mi hijo deseado y empezar la aceptacion del hijo que me llegd, este proceso fue
muy dificil al principio, pues era una madre nueva en este proceso y sin ninguna
informacion, solo la que circula comunmente, que corresponde a como nos han hecho ver
este tipo de personas. Fue una experiencia bastante fuerte, y mas aln cuando ingresas a
averiguar por internet y lo que mas te encuentras son todos los problemas de salud o
patologias asociadas que tienen estas personas. Leia informacion de todo tipo, como por
ejemplo que muchos morian nifios 0 a poca edad, para mi esto fue mas tortuoso ya que no
queria imaginarme el perder este hijo que ya me habia llegado y que ver morir un hijo tenia
que ser el dolor mas grande del mundo. Otro punto que me impacté mucho fue la manera
como los profesionales de la medicina te dan la informacion, en ese momento no tuve
ningun apoyo profesional, solo el médico que se encargd de decirme todo lo negativo del
sindrome de down, sobre lo que mi hijo no podria llegar a ser y todos los problemas que él
me traeria, no de las posibilidades de realizacion y desarrollo como persona. En este

sentido, los médicos ya estan excluyendo a las personas con sindrome de down de una vida
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en sociedad, ya que los reconocen como retardados mentales o mongélicos; en las historias
clinicas y certificados médicos los catalogan como enfermos y con dificultad de
aprendizaje, retraso psicomotor etc., esto hizo que sintiera mucho miedo e incertidumbre y
el estrés me estaba volviendo loca. Dos semanas después pensé “no puedo continuar asi,
debo hacer algo por mi y por mis dos hijos”; pues en ese momento mi hijo mayor tenia tan

solo un afio y medio, ya contaba con dos bebés en mi casa.

Cabe resaltar que de parte de mi familia recibi mucho apoyo emocional, fortaleza y
acompariamiento para afrontar la situacion; pero a pesar de eso también senti el rechazo por
parte de la familia de mi esposo, en especial de parte de su mama; pues recuerdo mucho
que cuando nacié mi primer hijo la emocion y la alegria era Unica para ambas familias y lo
fueron a visitar y conocer ese mismo dia de su nacimiento. Cuando nacié Jacobo existia
también mucha emocién; pero a diferencia del nacimiento de mi primer hijo, cuando la
abuela paterna se entero de la condicion de Jacobo hubo mucho silencio, no recibi ninguna
llamada de apoyo de su parte y solo después de cuatro meses conocid a su nieto. Ella
manifesto vivir un duelo profundo de aceptacion y de informacion sobre la condicion para
poder entender el proceso, que no se imaginaba le podria pasar, pero desde que conocio a

Jacobo, lo ha amado y aceptado tal y como es.

Fue entonces cuando me aferré a Dios y le pedi fortaleza y sabiduria para llevar esta
situacion, le pedi luz y camino para salir adelante, ya que lloré muchisimo los primeros dos
meses. Haciendo ese duelo profundo con mi hijo y desahogando todas las frustraciones,
miedos, y prejuicios e imaginarios que también estaban arraigados en mi mente, era tanta la
angustia de lo que podria pensar la gente de mi hijo y de mi, que s6lo les informé a mis
hermanas y tias sobre la noticia de la condicion de Jacobo dos meses después de su
nacimiento. Nunca se me olvidard que una de mis tias al enterarse de la condicién de mi
hijo, me llam0 para decirme que no me preocupara, que me preparara, pues esto habia
ocurrido porque yo tenia que pagar un karma aqui en la tierra por cosas realizadas en el
pasado; esto hizo que mi angustia aumentara, ese momento creia que el sindrome de down
era malo y me tocé pelear conmigo misma, con mi mismo yo, para poder sacar todos esos

demonios que se escondian bajo los paradigmas e imaginarios negativos con respecto a la
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discapacidad. Esto hizo que continuara encerrada en el cuarto con Jacobo, pensando,
mirandolo, tocandolo y preguntandome “para qué llegaste mi vida, ya estas aqui por favor

ayudame a obtener respuestas, las necesito, no puedo continuar asi”.

Fue en esos dias cuando empecé a contactar a personas de otros paises con hijos/as con la
misma condicion y empezaron a animarme mucho y a enviarme fotos de sus hijos/as y su
desarrollo, en especial de mi amiga Fernanda Nachu de Argentina, que me mostré todos los
logros de su hijo Tiziano. Fue asi como poco a poco me fui informando de todos los
aspectos positivos del sindrome de down y a medida que estudiaba y recibia voces de
aliento, pude ir superando esta situacion. Iban pasando los dias, mi hijo iba creciendo y lo
veia como cualquier otro bebe en su desarrollo, lo iba aceptando més y sobre todo, mi amor
por él se fortalecid, asi empezamos a crear un vinculo muy fuerte. Me dije, no puede ser
que Yyo esté llorando por algo que no vale la pena, debo tomar las fuerzas por mostrar a mi
hijo y cambiar todos estos paradigmas y prejuicios absurdos que la sociedad tiene y que yo
misma tenia, no hay nada de malo con el sindrome de down, lo Gnico malo es no tenerlos a
ellos. Después de realizarle todos los examenes médicos y después de dos meses que me
dijeron que era un nifio completamente sano, para mi todo cambid y mi actitud fue otra: ser
una madre orgullosa y agradecida con Dios por el gran hijo que me habia regalado y la
oportunidad de haberlo tenido ocho meses en mi vientre.

Cada dia lo cuidaba mucho, pues me angustiaba que tuviera alguna patologia asociada y me
daba miedo poder llegar a perderlo, hasta que con el transcurso del tiempo y con los
resultados de muchos analisis, descubri que mi hijo era un nifio completamente saludable y
eso fue una inyeccion de motivacién para continuar, la mayor bendicion y mejor noticia
para una madre es ver a sus hijos gozando de mucha salud y vida. Bueno, pero todo, no
termina ahi, viene el afrontamiento de la realidad ante la sociedad, pues mi hijo desde que
nacié ha tenido que recibir terapias fisicas, terapias ocupacionales y terapias de lenguaje,
ademas de las que se requieren para poder apoyarlo en su desarrollo. Esto ha sido hasta
ahora un gran esfuerzo y compromiso ya que requiere de gran dedicacion de tiempo

adicional al que se cuenta para la crianza.
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Después de todo esto fue pasando el tiempo y cada vez nuestro vinculo madre/hijo ha ido
creciendo y fortaleciéndose. Mi curiosidad y la necesidad de ver a mi hijo crecer como
cualquier otro nifio hacia que mantuviera en la busqueda de informacion acerca de las
cualidades y potencialidades que podrian alcanzar las personas con sindrome de down, eso
me fortalecidé como persona y como madre. Esta informacion y el conocimiento de los
relatos de las experiencias de otras madres empezaron a transformar mi vida, mis
pensamientos, mis sentimientos y mis percepciones, creando mayor valor en el proceso de

proceso de acompafiamiento de mi hijo.

Después de seis meses, cuando termind mi licencia de maternidad, retorné nuevamente a
trabajar y el primer dia que llegué a la oficina, nunca se me van olvidar las preguntas que
me hicieron muchos compafieros, una de esas fue, “;coémo estds y como te sientes con esta
situacion?” yo les contestaba “excelente, estupenda y muy feliz”. Muchos se aterraban de
mi reaccion, entonces me preguntaban con pesar o lastima, “;por qué tu hijo naci6 asi con
esa enfermedad?”, y yo les decia riéndome, ““;enfermedad?, no mi hijo estd completamente
sano, ¢l no estd enfermo, no tiene gripe, ni fiebre etc.”. Desde ahi empezd un proceso de
educacion para transformar la asociacion entre discapacidad con enfermedad, me tocaba
explicar que el sindrome de down no es una enfermedad sino una condicion, creo que lo he
hecho muy bien pues todos en mi empresa valoran y bendicen a mi hijo, ademas le

agradecen a mi familia por su gran apoyo y dedicacion.

También recuerdo mucho que cada que salia y aun cuando salgo con mi hijo soy el centro
de atraccidn porque la gente se queda mirandome como si viniéramos de otro planeta. Pero
hoy en dia eso me hace sentir afortunada porque me siento Unica, distinta a los demas y yo

digo “bueno... ser diferente y no tener que ser igual a todo el mundo”.

Después de todo lo vivido como madre de un nifio con sindrome de Down, me hice
miembro de la Fundacién Familias Down de la ciudad de Bogota y de un grupo de
WhatsApp llamado Chicas Super poderosas de Cali, creado para compartir experiencias de
vida relacionadas con las realidades y desafios de lo que significa educar nifios y nifias con

discapacidad cognitiva. Alli compartimos y recibimos apoyo que nos han servido para sacar
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adelante a nuestros hijos/as, el grupo ha permitido desahogarnos en muchas ocasiones sobre
nuestras emociones, pero también adquirir mucho conocimiento acerca del sindrome de
down. También conocemos familias de posiciones econdmicas altas que también han
experimentado todos estos sentimientos de angustia, impotencia y miedos; lo que me hace
entender que tener un nifio/a con sindrome de down llega a cualquier hogar sin mirar
posicion econdmica, etnia o nivel académico; es un ser que llega a la familia y depende de

ella cémo se le percibe, cria y contribuya a su desarrollo.

El amor por mi hijo me ha llevado a luchar por los derechos de nifios y nifias con sindrome
de down, que puedan ser reconocidos en la sociedad. Uno de mis proyectos al igual que el
de otras cuidadoras es crear una red de apoyo través de las redes sociales, por eso me he
dedicado a buscar también estos grupos no solo en Cali ni en Colombia, sino en otros
lugares del mundo, también hago parte de instituciones y fundaciones donde se recibe

informacidn y elementos para compartir con todas las madres y familias que lo requieran.

La vida continta y todos los dias debo de levantarme y continuar con mis investigaciones y
estudios acerca del sindrome de down, en los que he podido identificar de acuerdo a charlas
y conversaciones con diversas madres, que muchas de ellas han tomado las mismas
decisiones que yo para sacar adelante a sus hijos/as, y esto se ve reflejado en el desarrollo
de ellos. También me he encontrado con muchas madres que por el contrario han asumido
una postura sobreprotectora y muchas veces de resignacion, basada en el miedo y la falta de
conocimiento que han tratado a sus hijos/as como seres inferiores, a los cuales no les han
permitido desarrollar sus potencialidades debido a la restriccion tanto fisica y mental. Esto

limita el pensamiento y por ende el desarrollo.

Adicionalmente, por iniciativa propia he buscado en el mundo entero familias con hijos/as
con sindrome de down por Facebook, les he enviado la solicitud y nos agregamos como
amigos. Alli empieza un intercambio de experiencias y de ayuda mutua en cadena para
madres que se enfrentan a esta situacion inesperada, desconcertante, distinta, de la cual no
tienen un conocimiento integral, pero que al final van a poder afrontar, madres que solo
cuentan con informacién descalificativa de la condicion de su hijo/a, empezando desde los

criterios médicos que desaniman por los conceptos destructivos que te dan. Estas redes han
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servido para compartir fotos, aprendizajes, vivencias, desafios y mucho mas, desde alli se
va siguiendo el proceso de los nifios y nifias, alimentandonos de informacion muy valiosa
que nos permite adquirir conocimientos de experiencias exitosas, que replicamos con
nuestras familias y encontramos resultados positivos en los avances de nuestros hijos e
hijas, fortaleciéndonos con el fin de que nuestros hijos/as puedan alcanzar una vida de
igualdad e inclusion en la sociedad, un mayor nivel de desarrollo y destrezas,
potencializando sus habilidades. Uno de los inconvenientes al que méas nos enfrentamos las
familias de hijos/as con sindrome de down es la exclusion en el sistema educativo que en
estos momentos es muy limitada, que no reconoce las particularidades de todos los que

ingresan al sistema. Esto los excluye de la dindmica escolar y a la vez del &mbito social.

El compartir experiencias de vida y ver como dia a dia surge un avance ya sea psicomotor,
de lenguaje o cognitivo en estos seres tan maravillosos, hace que nuestra vida tenga sentido
para nosotras como miembros de familias de hijos/as con sindrome de down, y hemos
aprendido que lamentablemente en la vida hay solamente dos opciones: activarnos o
victimizarnos. Para nada se trata de ser perfectos porque ciertamente hay momentos en la
vida en los cuales nos rendimos, tropezamos, y caemos. Aun asi, tenemos el control y
ganamos el control con cada decision que tomamaos, porque la discapacidad no es la causa,
es la excusa. Nadie dice que es facil, nadie discute lo agotador y lo frustrante que puede
Ilegar a ser vivir en un estado de constante de lucha, pero lo que no se puede negar es que
solo hay un modo de conseguir que nuestros hijos/as alcancen una vida plena, y sélo se
logra enfrentdndonos a los prejuicios, transformando imaginarios, trabajando duro por
capacitarlos, y entregandonos en cuerpo y alma a hacer la diferencia que queremos ver
reflejarse en el mundo: lograr que nuestros hijos/as sean visibilizados, respetados,

aceptados e incluidos.

Es una tarea dificil y probablemente es todavia mas dificil para quienes tenemos hijos/as
con discapacidad si consideramos que la vida es una montafia rusa y realmente no sabemos
qué esperar del mafiana. A veces todo parece maravilloso, parece que estamos avanzando,
transformando el mundo, y haciendo la diferencia y honestamente uno se pregunta si tanta

lucha vale la pena, y uno los mira a los 0jos, los ve sonreir, avanzar, te brindan un abrazo y
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de repente te llenas de aliento y fuerza para continuar, porque al final uno afianza y
agradece tener el amor, el valor, y el compromiso de darles la mejor vida posible un dia a la
vez. El mafiana vendra solo, pero el hoy siempre estar& bajo control si dejamos a un lado

las excusas y trabajamos con amor y fe en nuestros hijos e hijas.

Ante esta realidad, tenemos que seguir luchando para afianzar nuestras experiencias y unir
nuestras fuerzas para buscar alternativas que permitan que las personas con sindrome de
down y sus cuidadores sean reconocidas como sujetos sociales, que posibiliten la
construccién del conocimiento y convivencia, por medio de las experiencias y saberes
colectivos. Uno de mis desafios es crear una red de educacién para cuidadores, con
programas que ofrezcan entrenamiento y soporte a familias de hijos con discapacidad. El
objetivo de esta red seria brindar informacion, orientacion y apoyo a las personas con
sindrome de down y sus familias, que promueva y vele por su dignidad y sus derechos,

orientados a una transformacion de vida para el cambio social con igualdad y equidad.

Mi realidad con la discapacidad me ha motivado a continuar en la bdsqueda de
conocimiento y aprendizaje, para compartirlo con otras madres y sus familias, y asi
construir un mundo mejor. En este sentido encontré la Maestria en Educacion Popular y
Desarrollo Comunitario, que cumple con todas mis expectativas y me brinda herramientas

para dignificar una poblacién invisibilizada.

Lo mas importante es que todos entendamos quiénes somos, de dénde venimos y hacia
donde vamos. Nuestros hijos/as con sindrome de down siempre tendran el sindrome. El
sindrome no es una etiqueta, sino un modo de vivir y que debe resignificarse, y no debe ser
considerado un titulo que degrade la vida de tu hijo/a, todo lo contrario, como madres
debemos trabajar por romper nuestros propios prejuicios y entender que no tiene nada de

malo tener sindrome de down, lo malo es tener prejuicios.

Parte de buscar la inclusion de nuestros hijos/as es presentarlos a la vida sin temores de
ningln tipo y entender que un cromosoma de mas no tiene por qué limitar sus suefios. Tus

suefios como madre quizas no sean los mismos que ellos alimentaran con el paso de los
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afios y lo importante es ayudarlos a descubrir sus capacidades y reforzar su fe en si mismos,
que ser igual a todos no tiene porqué ser la regla, lo importante es descubrir el gozo de ser

felices siendo nosotros mismos sin necesidad de compararnos con nadie mas.

Cuando el poder del amor, supere el amor por el poder el mundo se llenara de paz... Porque
Dios no comete errores, todos hemos nacido con un objetivo... Y yo ya encontré el mio...
porque mi hijo es mi sangre y mi felicidad. Y yo su Gnico apoyo. Es una bendicion y lo que

viene de Dios se debe recibir con grandeza.

Hoy ya mi hijo tiene cinco afios y medio, desde los dos afios esta en el jardin infantil; el
unico que lo aceptd y lo recibid, pues en todos los que lo quise inscribir lo rechazaron por
su condicion ya que no recibian nifios/as asi, “aqui hay nifios normales” me decian, y con
lagrimas en los ojos vivi como mi hijo era excluido y discriminado, pero Dios me envié su
fuerza y continué en la basqueda y asi encontré un lugar maravilloso y agradezco mucho al
Jardin infantil y centro de estimulacion Bambinos por hacer a mi hijo parte de su familia 'y
entregarle toda su amor, paciencia y dedicacion, por incluirlo y ensefiarle como a cualquier
otro nifio/a, por exigirle igual que a todos los demas nifios y nifias y porque ahora el 27 de
junio del 2020, mi hijo recibi6 su primer titulo escolar (su graduacion del jardin infantil).
Ahora inicia una nueva etapa de su vida en el colegio. Como madre me he tenido que
enfrentar muchas veces a la exclusion y discriminacion hacia mi hijo y eso duele en el
alma; pues nadie quiere que se trate asi al ser que mas amas en tu vida, y esa es la lucha
constante con la que peleamos a diario. Puedo decir que en el &mbito de la salud y
educacién he tenido muchos obstaculos las instituciones que lo aceptan son muy costosas,
el pensar en esto desencadena en mi ansiedad y angustia; pues deseo ver a mi hijo terminar

sus estudios para que pueda ser independiente.

También quiero expresar en este escrito que tener un hijo con discapacidad no es tarea facil
pero tampoco imposible, aun asi, pocas veces se habla de los problemas de salud que se
desencadena en la madre. En mi historia personal muchas veces siento mucho cansancio y
agotamiento; y mas ahora, pues al principio la empresa en la que laboro me apoyaba para

Ilevar a mi hijo a terapias, pero ahora es distinto. Esto ha hecho que tenga mayores tareas

16


http://mamalatina.about.com/od/Hijos/qt/Beneficios-Del-Ipad-Para-Ninos-Con-Discapacidad.htm

en el dia y mucho mas estrés, también me dieron a entender alguna vez que por qué mejor
no me salia de trabajar 0 que mirara la opcion de trabajar medio tiempo. Esto ha hecho que
me angustie mucho debido a los gastos econémicos que tengo, ademas de responder por el
arriendo de mi vivienda, el pago de servicios, la alimentacion, el transporte, el colegio de
mis hijos, y el pago de la seguridad social que me permite tener a mis hijos en el sistema de
salud, y adicionalmente, el pago de todos los gastos adicionales que mi hijo con
discapacidad acarrea, las terapias, el pago de maestros de apoyo adicionales y demaés.

Todo esto desencadena problemas de salud tanto fisica como psicolégica y emocional, pues
tanta actividad y compromiso han hecho que se me desencadenen dolores musculares,
estrés, ansiedad, insomnio, depresion, hasta me diagnosticaron una enfermedad Ilamada
fibromialgia. EI doctor me indicd que esto se produce por estrés psicoldgico acumulativo y
dijo que no tiene cura, que solo depende del nivel de ansiedad, estrés y cansancio al que me
vea sometida. Frente a esto s6lo puedo argumentar que cuando quieres sacar a un hijo
adelante, no importa cuanto tengas que hacer, porque ademas de ser madre, también asumes
otros roles como el de terapeuta porque debes aprender de terapias para poyar a tu hijo, esto
conlleva a que tengas que hacer cursos adicionales y leer acerca de las mejores terapias
tanto ocupacionales como de lenguaje. También debes crear los materiales didacticos para
estas terapias a mano; también ser su maestra, pues debes apoyarlo en su escolaridad y por
ende desarrollar materiales de estudio para él, y tienes que separar tiempo para desarrollar
diplomados enfocados a la neurodidactica, educacion inclusiva y psicopedagogia que te
permitan alcanzar algunas bases y herramientas para poder desarrollar la mejor manera de
transmitirle la informacion; también eres su enfermera y nutricionista, pues lo cuidas al
100% y buscas siempre investigar sobre la mejor alimentacidén para mantenerlo sano, eres

su cuidadora y siempre estas pendiente de él y de sus hermanos si los tiene.

Es importante mencionar que en estos tiempos de pandemia por la enfermedad del COVID-
19, han incrementado todas las actividades, ya mis hijos no estan en el colegio y/o jardin, lo
que ha hecho que las actividades del hogar se quintupliquen porque debo atender ademas de
su cuidado personal, el académico, y el de los juegos y esto se ha vuelto muy desgastante;

al punto de incrementar los dolores musculares y el cansancio que experimento a nivel
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fisico y mental. En estos tiempos ademas de ser madre, terapeuta, maestra, enfermera soy
recreacionista, pintora, modelo, artista, actriz y demas; esta carga es demasiado para un ser

humano.

Pero nada termina aqui... he luchado por que mi hijo tenga una nifiez feliz al igual que
cualquier otro nifio/a y he defendido sus derechos por encima de todo, él apenas tiene cinco
afios y medio y mi labor como madre y cuidadora apenas esta iniciando y debo continuar
sin desfallecer por un futuro lleno de oportunidades para él porque esta tarea nunca termina.
Si en algin momento yo ya no estoy aqui fisicamente con él, quiero que tenga la
posibilidad de ser un ser humano independiente y pueda aportar a la sociedad. Para poder
alcanzar esto debo continuar como he iniciado e ir mejorando con el tiempo permitiéndole a

mi hijo ser, con fe y creyendo que todo sera posible.

4. 2 Algunas consideraciones sobre el sindrome de down

El Sindrome de Down (de ahora en adelante S.D) no es una enfermedad, sino una
alteracion genética que se produce por la presencia de un cromosoma o una parte de €l. Las
células del cuerpo humano tienen 46 cromosomas distribuidos en 23 pares. Las personas
con sindrome de Down tienen tres cromosomas en el par 21, en lugar de los dos que existen
habitualmente. Por eso, también se conoce como “trisomia 21”. Afecta al desarrollo
cerebral y del organismo y es la principal causa de discapacidad intelectual y también la
alteracion genética humana mas comun. El S.D, es la discapacidad mas comin que afecta a
uno de cada setecientos nacimientos, es importante manifestar que existen muchos
imaginarios sociales sobre esta condicion, los cuales vienen arraigados a través de nuestra

cultura.

Por lo general muchas personas que nacen con S.D pueden presentar patologias asociadas
tales como defectos cardiacos, alteraciones intestinales, problemas de vision, disminucion
de la audicion, alteraciones de la tiroides como el hipotiroidismo congénito, ademas de la
leucemia y pérdida de la memoria entre otras. El aspecto fisico de un nifio/a con S.D, es el

de una persona con 0jos rasgados hacia arriba, orejas pequefias y dobladas, boca pequefia,
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nariz pequefia, cuello corto, manos y pies pequefios, baja tonicidad muscular, baja estatura.
Cabe destacar que a pesar de estas particularidades fisicas, las actividades que realizan
estos niflos/as pueden ser las mismas que las de un nifio con un desarrollo normal,
(caminar, hablar, vestirse, jugar, etc.), solo que como caracteristica del S.D la dificultad

radica en que su desarrollo se da de una manera mas lenta.

En este sentido se torna importante definir que el S.D.es la principal causa de
discapacidad intelectual y la alteracion genética humana mas comun, que representa
diferencias en sus ritmos de aprendizaje y de desarrollo como el lenguaje y
dificultades de motricidad debido a factores biologicos, sociales o culturales.
(Cuervo, Lbpez, & Paz, 2018).

Ahora bien, cabe resaltar que las familias donde hay un hijo/a con S.D, pueden en un
comienzo percibir al nifio/a como anormal, basandose en sus rasgos fisicos y en ideas poco

acertadas que limitan la concepcion de él/ella como un sujeto normal.

Al principio como madre hacia parte de un grupo de whatsapp llamado “Chic@s
Superpoderos@s” de Cali, al cual me incluyé una madre de un nifio con S.D en el afio
2017, cuando me vié con mi hijo en un centro comercial de la ciudad. Cabe aclarar que la
mayoria de las madres de este grupo hacen parte de estratos socioecondmicos altos (5 y 6),
y se puede evidenciar que este grupo, al igual que muchas madres de otros estratos
socioecondémicos, viven la misma realidad de tener un hijo/a con S.D, pero para la mayoria
de estas madres es mucho mas facil afrontar la situacion, debido a su nivel econémico y
nivel educativo. Por tal motivo me nace la inquietud de empezar a indagar sobre otro tipo
de poblacién de madres de estratos socioecondmicos de (1, 2, 3 y 4). En esta busqueda
conoci una madre de una nifia con S.D llamada Maria Alexandra Mazuera, que al igual que
yo teniamos los mismos intereses, ella me empez6 a contar que en la comuna 5 de la ciudad
de Cali donde ella reside, hay muchas madres de hijos/as con S.D que requieren de apoyo y

conocimiento para acompaniar a sus hijos/as en todos sus procesos.
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Es por todas estas realidades que el 06 de marzo 2019, en conjunto con otra madre se crea
un grupo de grupo de madres de hijos/as con S.D de la ciudad de Cali - Valle del Cauca,
[lamado ASOMIDOWN Cali, con madres de estratos socioeconémicos 1,2 y 3; con el
propdsito de compartir experiencias de vida relacionadas con las realidades y desafios de lo
que significa educar nifios y nifias con discapacidad intelectual en este caso S.D,
experiencias de maternidad, miedos, luchas y experiencias sobre los imaginarios sociales
que se desprenden culturalmente de nuestra sociedad, al igual de las dificultades que hemos
tenido que vivir en cuanto al acceso al sistema de seguridad social, el acceso a la educacion,
el acceso a la cultura y recreacion, entre otros. Como grupo queremos empoderarnos y ser
visibilizadas a partir de nuestras luchas, nuestros saberes y nuestras subjetividades.
Buscamos la reivindicacion social de nuestros hijos/as, su posicion como sujetos, su
participacion social, politica, juridica e inclusion en el sistema educativo, en el sistema de

salud, y en la sociedad general.

La llegada de un hijo/a con discapacidad se convierte en un trauma para la familia,
principalmente para la madre quien es la encargada de su cuidado. Los imaginarios sociales
que surgen sobre esta condicion, juegan un papel muy importante en el afrontamiento de
esta situacion; pues muchas madres sienten miedo e incertidumbre en el proceso de crianza
y acompafiamiento de sus hijos/as, en muchas ocasiones estos imaginarios se desprenden en

primera instancia desde el diagnostico médico y de muchos especialistas.

Las caracteristicas principales de esta problematica se originan en que las mujeres que
enfrentan la maternidad de un hijo/a con S.D no estdn preparadas para afrontar esta
situacion por diversos factores psicolégicos, sociales, culturales, econémicos, emocionales
y bioldgicos. Es necesario resaltar que la madre no es reconocida ante el Estado y la
sociedad como pilar fundamental en la crianza de ese hijo/a. Esta situacién de invisibilidad
se puede identificar cuando solo se tiende a observar al sujeto con S.D, ya que es él el
portador de la discapacidad, dejando de lado a los demas miembros de la familia, quienes

atraviesan diversas problematicas en relacion a la llegada de este nifio o nifia a sus hogares.
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Teniendo en cuenta lo anterior, es de mi interés centrar la presente investigacion en la
experiencia del grupo de madres de hijos/as con S.D de la ciudad de Cali - Valle del Cauca,
llamado ASOMIDOWN Cali, con el fin de contribuir a la visibilizacion de las madres de
hijos/as con sindrome de Down de este grupo, que desempefian el papel de cuidadoras con
sus diferentes formas de pensar, sentir, y hacer; trabajo que a lo largo del tiempo genera

efectos sobre su salud, desencadenando problemas fisicos, psicolégicos y emocionales.
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5. FORMULACION DEL PROBLEMA

Teniendo en cuenta mi propuesta investigativa y los elementos culturales que influyen en
ella, es importante comprender la cultura como un conjunto complejo de mediaciones entre
el individuo y grupo social en el que se encuentra inscrito, ademas de reconocer el concepto
de cultura como una construccion historica e intelectual desde diferentes disciplinas y

corrientes que han contribuido para su definicion.

En este contexto del proyecto de investigacion existen elementos socioculturales que
influyen en las practicas de crianza y acompafiamiento de un hijo/a con S.D; estos estan
relacionados con los imaginarios sociales de los cuales se desprenden los prejuicios, los

mitos y los miedos, factores relevantes para entender la problematica identificada.

La teoria de los imaginarios sociales ha sido formulada y estudiada por diversos
intelectuales modernos provenientes de distintos campos del conocimiento cientifico
(Castoriadis, 2007), (Baeza, 2011). Los imaginarios sociales segun el lenguaje de (Baeza,
2011) son “matrices de sentido o esquemas de representacion a través de los cuales se
configura, percibe, explica e interviene lo que se considera realidad. Estos imaginarios
contribuyen a conservar ciertas pautas y determinar lo plausible o aceptable dentro de una
sociedad. Dentro de los principales atributos de los imaginarios sociales podemos
establecer; que son construcciones mentales socialmente compartidas de significancia
practica del mundo, son homologadores de todas las maneras de pensar y de todas las
practicas que reconocemos y asumimos como propias en nuestra sociedad, etc. (Baeza,
2011). Podemos decir que los imaginarios sociales proponen una manera de abordar la
otredad como parte de aquella imaginacién simbdlica que se nutre de atributos,
estereotipos, etc. Las significaciones sociales delimitan la autorrepresentacién de los grupos
sociales y por sobre todo definen los margenes de lo normal dentro de los cuales se
desenvuelven los actos individuales y sociales, y estos margenes estdn mediados por las
ideas culturales predominantes que constituyen discursos simbolicos los cuales sirven como
agentes de validacion colectiva para establecer tipos de relaciones sociales, de estilos de

pensar, del hacer, del juzgar, etc.
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Para empezar, es pertinente decir que todos los sujetos se desenvuelven, interactdan y se
comunican dentro del ambiente social. Sin embargo, en la sociedad se encuentran personas
que muchas veces pasan desapercibidas por sus caracteristicas fisicas, sus medios de
supervivencia o su condicion de discapacidad. En cambio, se asumen diversos prejuicios y

mitos frente a la discapacidad.

La discapacidad es reconocida como una condicion que representa una variedad de
problematicas y dificultades en distintos ambitos de la vida como el personal, el
familiar, social y laboral. Esto ha implicado a las personas en condicién de
discapacidad una serie de situaciones en donde se vivencia exclusion social.
(Moreno Fergusson, Rodriguez, Gutiérrez Duque, Ramirez, & Barrera Pardo, 2006,

pag. 79).

Los imaginarios sociales mas comunes sobre la discapacidad que se identificaron en el
discurso de las madres estan relacionados con los prejuicios, los mitos, y los miedos; por un
lado los prejuicios y los mitos se desencadenan a partir de algunas ideas recurrentes sobre
el S.D, sobre esta condicion se suele decir alteracion genética traducida como discapacidad
intelectual, enfermedad, estos nifios/as sélo saben dar amor, serén nifios/as toda la vida,
son angeles, son stper amorosos, necesitan educacion especial, tienen una esperanza de
vida corta, siempre estan felices, necesitardn muchos cuidados, nunca seran
independientes, no podran casarse y conformar una familia, no podran ser profesionales,

no son normales, incidencia de nacimientos en mujeres mayores de 35 afios.

En este sentido se puede decir que estas definiciones etiquetan a las persona con S.D, lo que
termina excluyéndolas; sin embargo es importante describir estos prejuicios y mitos para

concientizar a la sociedad sobre esta realidad.
“Estos niiios solo saben dar amor.” Con esta expresion ya se esta limitando las

capacidades y habilidades de las personas con S.D excluyéndolos del resto de las personas,

solo se afirma que dar amor que es lo Unico que sabe hacer, y no saben hacer nada mas.
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Teniendo en cuenta lo anterior, antes que nada no son “estos” son sencillamente nifios/as, y
eventualmente se convierten en jovenes y adultos como todo el mundo. “Lo #nico que
saben” solo puedo decir que saben un monton de cosas y aprenden todo lo que se les
ensefa, “dar amor” no es lo Unico que saben; muchos saben hablar, saben comer, saben
leer, saben escribir, saben mentir, saben pelear, saben manipular, saben nadar, saben las
actividades de la casa, saben saltar, saben correr, saben ir al bafio, saber ducharse, saben
vestirse, saben jugar, saben cantar; probablemente saben tanto o mucho méas que otros
nifios/as de su edad. No porque sean mas sabios que otros, sino porque han sido tratados
igual para aprender y ser lo mas independiente posible, muchos cuando son adultos saben

trabajar, ser buenos profesionales y buenos padres.

Cabe decir que si, los hijos/as con S.D dan amor como cualquier hijo/a, y tanto amor dan
que en ese amor las madres encuentran la paciencia para sobrellevar sus caprichos, en ese
amor se encuentra la fuerza para lidiar con los dias dificiles y nunca rendirse, ademas de
exigir el respeto que se merecen aun cuando nunca sera facil. La fe para creer y esperar lo
mejor de ellos, lo que entre otras muchas cosas incluye el suefio de que aprendan muchas
cosas, para que asi nunca sean limitados por quienes creen gque lo Unico que saben o podran

saber algun dia es dar amor.

b2 AN 11 &

“Siempre serdn nifios”, “son dngeles”, “son super amorosos”, estos prejuicios siempre
estan en la mente de muchas madres, familias y sociedad en general, pero las personas con
S.D no tienen sUper poderes de ningun tipo, no son angeles, no se caracterizan por ser
carifiosos, ni por ser nifios/as eternos, y tampoco estan siempre de buen humor; en cambio,
son mortales, su personalidad con la que nacen y se transforman a partir del
acompariamiento de las madres, define el modo en que se comportan y demuestran carifio,
crecen y cruzan las etapas tipicas de desarrollo, y al igual que cualquier ser humano, tienen
dias buenos y otros dificiles.

“Enfermedad”, muchas personas cuando se refieren a las personas con S.D, preguntan
¢por qué tu hijo/a nacié con esa enfermedad?, el S.D es una anomalia cromosomica
causada por la presencia de una tercera copia (parcial o total) del cromosoma 21, lo que

genera una condicion de vida que se caracteriza por un proceso de aprendizaje mas lento,
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por el modo en que desarrollan su existencia enmarcada por particularidades individuales,
el S.D no tiene cura, por lo tanto no se considera enfermedad o patologia; pues muchas
personas con S.D son completamente sanas. Cuando hablamos de enfermedad

automaticamente pensamos que es algo malo.

La OMS define enfermedad como alteracion o desviacion del estado fisiologico en
una o varias partes del cuerpo, por causas en general conocidas, manifestada por
sintomas y signos caracteristicos, y cuya evolucion es mas o menos previsible,
afectacion o dolencia se tiene tratamiento para curar la enfermedad. (Herrero Jaén,
2016).

“Nunca serdn independientes, no alcanzardn el desarrollo profesional, no alcanzardn el
desarrollo amoroso”, estos términos son otros prejuicios asociados a las personas con S.D,

los cuales estan arraigados en nuestros pensamientos a partir de los imaginarios sociales.

Probablemente nadie llega a ser realmente independiente, pues todos los seres humanos
sean nifios o adultos viven en un mundo interdependiente, pues mantienen relaciones
reciprocas que se establecen entre diferentes personas, donde todos se benefician,
complementan o cooperan de variadas formas con los demas; en otras palabras, las
personas dependen de otras cuando necesitan un consejo, una ayuda, una atencién, entre

otros, que producen bienestar.

Muchos adultos con S.D y la naturaleza de su dependencia y/o independencia, esta
relacionada en gran medida con el modo en que desde nifios/as son estimulados, esto
influye en su desarrollo fisico, psicolégico y social de modo extraordinario sobre cémo van
a funcionar como adultos; y aunque existen aspectos y desarrollos importantes que tienen
lugar a cualquier edad de las personas, es importante también tener en cuenta de que
estamos hablando de un proceso de desarrollo que se inicia desde el mismo comienzo de la

vida.
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A pesar de la notable variabilidad en habilidades, es importante recordar que la conducta
mostrada por una persona con S.D no viene determinada simplemente por la estructura
genética sino por el tipo de ambiente en que ha sido cultivada. Muchas madres desean que
sus hijos/as puedan desarrollar habilidades, destrezas y cualidades, que les permitan

adaptarse al medio e interactuar con otros y logren sobrevivir sin ellas.

“Edad de la madre (mujeres mayores de 35 arios)”, aunque se tiene la creencia de que los
nacimientos de nifios/as con S.D, estan determinados por madres mayores de 35 afios,
muchos de los nacimientos aparecen en las edades reproductivas cerca de los 20 afios hasta
los 35. Es decir que, en la préctica, la mayor parte de los nifios/as nacidos con este
sindrome, son hijos/as de madres jovenes donde se presenta la mayor etapa de fertilidad.

La mejor edad reproductiva de una mujer es cerca de los 20 afios. La fertilidad
disminuye gradualmente a partir de los 30 afios, sobre todo después de los 35 afios.
Cada mes que lo intente, una mujer sana y fértil de 30 afios de edad tiene una
probabilidad del 20% de quedar embarazada. Eso significa que por cada 100
mujeres fértiles de 30 afios de edad que intentan quedar embarazadas en un ciclo, 20
tendran éxito y las 80 restantes tendran que intentarlo de nuevo. A la edad de 40
afios, la probabilidad de una mujer es inferior al 5% por ciclo; por lo tanto, se espera
que menos de 5 de cada 100 mujeres tengan éxito cada mes. (American Society for
Reproductive Medicine, 2013).

Cabe anotar que las personas con S.D aprenden en general mas lento y a su ritmo, pero al
final aprenden todo lo que se les ensefie; esto no tienen nada que ver con la normalidad;
pues logran gatear, caminar, saltar, correr, hablar, escribir, y muchas otras acciones mas
claro que en tiempos mas largos; la normalidad es vista como un estandar, quien no cumpla

los limites establecidos para cada accion ya esta desviado.

Uno de los imaginarios sociales que se ha configurado en torno a la discapacidad es el de
“normalidad” para (Miguez, 2014), la normalidad es una ideologia construida socialmente

y sirve como medida utilitaria para la vida de las personas, es un estandar ideal para ser y
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estar. Dentro de este contexto las personas en situacion de discapacidad son una muestra de
lo contrario a la normalidad, la persona con una discapacidad se observa como aquello que
no quiero ser, lo que da miedo, lo que no es deseable. Esto produce una carga valorativa
negativa que se relaciona con una distancia categérica entre los normales y anormales, ya
que los primeros se adjudican el ser “la buena referencia”, la normalidad es pensada como
la forma correcta. Lo normal también se piensa en el cuerpo, se estandariza a las personas
en situacion de discapacidad como deficientes, ya que porta marcas corporales negativas
que operan como estigmas (Goffman, 2006), (Dittus, 2011). La diferencia implica
imaginariamente “inferioridad” la alteridad es vista con una distancia que provoca
distorsion de la realidad y se le quita la posibilidad potenciadora relacional. Estas
concepciones tergiversadas provocan desigualdad, esto se debe a que se exacerba la
realidad bioldgica y organica de las personas, naturalizando y biologizando hechos que son
sociales, recordemos que la discapacidad como concepto se acerca mas a la observacion de
una interaccion (no de un caso individual) entre factores personales y factores contextuales
(ecoldgicos, familiares, politicos, de infraestructuras y disposiciones de espacios fisicos,
etc.). Esta biologizacion o medicalizacién de la discapacidad niega las caracteristicas

singulares de las personas y construye una alteridad excluyente.

Las caracteristicas del discapacitado/a son entendidas como diferentes a la norma, estas
personas no son un grupo homogéneo, sino que en su alteridad atribuida se incorporan tanto
las deficiencias y sus especificidades, tal como la ciencia se han dado el gusto de atribuir
desde su saber/poder y el derecho de dejarlas plasmadas en sus marcos normativos
(Miguez, 2014). La discapacidad esta mediada por instituciones destinadas a reeducar y
reinsertar a las personas con deficiencias en los distintos espacios sociales. El cuerpo, sus
actividades y participacion social dependen de la percepcion médica que convierte a las
personas en situacion de discapacidad en un sujeto con comportamientos medibles y se le
define como un individuo desviado que debe ser normalizado. La ideologia de la
normalidad nos hace pensar en ciertos conceptos médicos; rehabilitar y normalizar, pero
¢rehabilitar y normalizar en funcion de qué? No podemos desentendernos del contexto
neoliberal, hoy dia los individuos son valorados por su produccion econémica, por trabajar.

Quien no trabaja, no produce y no gana un salario, por lo tanto, no puede consumir
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(Moulian, 1997). Es decir, no puede gozar de los placeres de las sociedades
postindustriales. Por lo tanto, su rehabilitacion esta pensada en que el sujeto vuelva a
“funcionar”, a “producir” y a ser util. No trabajar, no producir y no ganar un salario, serian

otras expresiones de “anormalidad”.

Por otro lado, los miedos estan relacionados a los imaginarios sociales que se tienen sobre
la discapacidad, reconocida como una condicion que representa una variedad de
problematicas y dificultades. Por este motivo, muchas madres expresaron que el
nacimiento de un hijo/a con S.D se convierte en un impacto y trauma tanto para ella como
para la familia y afecta a cada uno de los miembros que la componen, debido a que por sus
propias experiencias, sus miedos estan relacionados con los prejuicios de la gente
incluyendo el parte médico. Sienten miedo al rechazo, ya que las personas con S.D son
discriminadas y excluidas de muchos ambitos sociales por su condicion de vida, el miedo a
que no logren ser independientes y conocer el amor, miedo a qué pasara con sus hijos/as si
la madre muere, miedo a que se enfermard mucho, muchas personas con S.D nacen con
patologias asociadas a su condicion que implican mayores cuidados, miedo a lo dificil que
pueda ser su proceso de acompafiamiento, miedo a que no puedan tomar sus propias
decisiones, miedo a tener otro hijo/a con S.D. Ese trauma conduce en multiples ocasiones a
la disolucion de la familia, debido a que los padres se culpan entre ellos y comienzan a
relucir todos los problemas, esto se debe en gran medida a la informacién inicial recibida
cuando se da el diagnostico del bebé, en muchos casos los médicos y especialistas que se
encargan de dar la noticia del nacimiento, lo informan como si fuera una tragedia y lo
hacen de la manera mas fria e inoportuna; manifestando muchos de los problemas e
inconvenientes que se pueden presentar para el bebé y por ende para la familia. Sin
embargo, los médicos y especialistas no informan a las familias sobre las grandes
posibilidades, habilidades y potencialidades que sus hijos/as pueden alcanzar. Por lo
anterior muchas madres viven y perciben de manera distinta la superacion de ese trauma y
la aceptacion de ese hijo/a, las percepciones de muchas madres con respecto al S.D, estan
enmarcadas por estos imaginarios sociales que han sido heredados y transmitidos

culturalmente. Esto influye en sus comportamientos, pensamientos y actitudes.

28



Se presentan dos situaciones para las madres frente al recibimiento de la noticia, una es la
situacion de aquellas madres que en el proceso de gestacion pueden conocer la condicion de
su hijo/a, y la segunda situacion la de aquellas madres que conocen la condicion de su
hijo/a despueés del nacimiento. En la primera situacion las madres tendrian derecho a decidir
qué hacer ante la situacion y prepararse para su llegada; mientras que para las madres en la
segunda situacion la noticia es improvista y por ende no existe una preparacion psicologica

y emocional para enfrentar esta situacion inesperada.

Aquellas madres que conocen la condicion de su bebé durante la gestacion tienen la
posibilidad de tomar dos decisiones; en primer lugar, aceptar la condicion de su bebé y
afrontar la situacién, segundo tomar la decision de no tenerlo y practicarse un aborto; en
gran medida esto se debe a sus imaginarios sociales creados a partir de los prejuicios, los
mitos y los miedos. En segundo lugar estan aquellas madres que se enteran de la condicion
de su hijo/a después del nacimiento; en este sentido muchas madres afrontan sentimientos
de impotencia y angustia por imaginarios sociales que estan cargados de prejuicios, en este
caso se enfrentan a un proceso de duelo, pues se debe aceptar que el hijo/a esperado murio
y nunca llegard, y en segundo lugar hacer el proceso de aceptacion del nuevo miembro de
la familia, afrontar los cambios que se aproximan para la madre y su nucleo familiar, pues
debe incorporar nuevas rutinas en su vida las cuales estan orientadas a atender el
tratamiento de la persona con S.D, lo que implica invertir mayor tiempo, dedicacion y
dinero en este hijo/a, afectando asi la dindmica cotidiana familiar.

Existen paises donde los bebés con esta condicion son altamente abortados, no se
les permite vivir, entre estos paises como Islandia ya estd a punto de erradicar el
S.D. La CBS publica un documental sobre ‘como Islandia estd encaminada a
eliminar el S.D, como si la pequefia isla al norte de Europa hubiera encontrado una
cura contra una enfermedad, cuando en realidad lo Gnico que hacen es abortar a
todos los nifios/as con S.D. “En Islandia se aborta a casi el 100% de los fetos con
S.D, una triste estadistica que la cadena estadounidense ha querido explicar en

detalle con expertos y protagonistas de la misma” (Telemundo , 2017).
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Es importante conocer que después del nacimiento del bebé con S.D, la condicion
fundamental de muchas madres y su identidad cambia completamente, empieza a
producirse una nueva sensacion de la maternidad, y por consiguiente todas las prioridades

cambian con respecto a la llegada de un nifio/a que no se esperaba.

Cuando muchas madres se ven enfrentadas al nacimiento de su hijo/a en situacion de
discapacidad, la condicién fundamental de su rol materno y su identidad como mujer
cambian integramente al sentir muchas veces rechazo por parte de las personas mas
allegadas de la familia y la sociedad. Es asi que desde ese momento se empieza a originar
una nueva mirada en cuanto sus prioridades y organizacion de sus autorepresentaciones,
reaccionando de forma positiva y perseverante para que su hijo/a desarrolle todas sus
capacidades, habilidades y destrezas; ya que muchas madres como cuidadoras son las
responsables directamente de realizar y acompafiar a las terapias de rehabilitacion a su
hijo/a con discapacidad en todas las etapas de su vida con el fin de que puedan

desenvolverse de la mejor manera.

Por consiguiente, se puede decir que cuando muchas mujeres se ven enfrentadas a su rol
materno y del cuidado de sus hijos/as, deben asumirlo de una manera responsable,
aceptando que se presentan cambios, no s6lo en la parte fisica, sino también en la parte
social, laboral y emocional, pero que de igual manera su hijo/a le ayudara a adaptarse a esos

cambios en los cuales debera realizar varios roles como mujer, madre y esposa.

Por mucho tiempo, las personas con discapacidad han sido marginadas de la mayoria de
espacios politicos y sociales, lo que las ha convertido en uno de los grupos poblacionales
qgue mas sufren vulneraciones de sus derechos. Esta discriminacién se fundd, en muchos
momentos de la historia, en prejuicios y estigmas provenientes de entender la discapacidad

como un castigo o una anormalidad por corregir.

Si bien es obligatorio y relevante el accionar de las instituciones publicas en la busqueda de
la inclusion y el reconocimiento de la poblacién con discapacidad, los fundamentos

conceptuales y epistemoldgicos que sustentan este tipo de politicas son limitados a la hora
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de abordar esta realidad compleja, y ademas en el contexto historico actual, son los nuevos
sujetos sociales emergentes, en este caso, las personas con discapacidad, quienes estan
llamados a liderar, y protagonizar procesos reivindicativos para su emancipacion social y

colectiva.

Desafortunadamente en Colombia el panorama actual sobre la discapacidad se torna
desalentador. Desde el punto de vista de la formulacion de politica para velar por los
derechos de esta poblacion con discapacidad, se toman decisiones, desde las oficinas con la
participacion de los funcionarios pablicos y los gobernantes, donde se discuten los temas
frente a la situacion, sin tener en cuenta o hacer participe a la poblacién directamente
afectada, sus cuidadores y familias; ni siquiera se les pregunta a estas familias que es lo que
realmente necesitan, cuéles son sus metas y suefios, 0 qué quieren para su futuro. Por el
contrario, se redactan politicas publicas, leyes, decretos y resoluciones construidas por unos
pocos que no han vivido este proceso de cerca y a nadie se le pregunta si eso era lo que
queria; porque ademas no les conviene preguntar, por el contrario, se hacen las leyes a
favor de unos pocos y quien supuestamente sera el beneficiado termina siendo el mayor

perjudicado y excluido.

Las situaciones a las que se han enfrentado las personas con discapacidad hicieron surgir un
movimiento de lucha politica originado por ellas mismas a nivel mundial con el &nimo de
reconocer la discapacidad como una manifestacion de la diversidad humana y un modo de
habitar el mundo, que por ello, ameritaba el reconocimiento de su calidad como sujetos de
derechos, a quienes la sociedad impone una serie de barreras para un ejercicio de derechos

en igualdad de condiciones con el resto de personas.

Desde el ambito politico, en Colombia se crea la Ley Estatutaria 1618 de 2013, por medio
de la cual se establecen las disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos
de las personas con discapacidad. El objetivo de esta ley es garantizar y asegurar el
ejercicio efectivo de los derechos de las personas con discapacidad, mediante la adopcion
de medidas de inclusiéon, accién afirmativa y de ajustes razonables y eliminando toda forma

de discriminacion por razén de discapacidad. Esta ley fue disefiada teniendo en cuenta la
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Ley 1346 del 2009, por medio de la cual se aprueba la “Convencion sobre los Derechos de

las Personas con Discapacidad”, adoptada por la Asamblea General de las Naciones Unidas

el 13 de diciembre de 2006.

Dentro de la Ley Estatutaria 1618 del 2013, se establecen las obligaciones del estado y la
sociedad; que en su articulo 5, define que se debe garantizar el ejercicio efectivo de todos
los derechos de las personas con discapacidad y su inclusion. Las entidades publicas del
orden nacional, departamental, municipal, distrital y local, en el marco del Sistema
Nacional de Discapacidad, son responsables de la inclusién real y efectiva de las personas
con discapacidad, debiendo asegurar que todas las politicas, planes y programas, garanticen
el ejercicio total y efectivo de sus derechos, de conformidad con el articulo 3° literal c), de
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, donde los estados
reconocen que todas las personas son iguales ante la ley y en virtud de ella, y que tienen
derecho a igual proteccion legal y a beneficiarse de la ley en igual medida sin
discriminacion alguna. Esta ley también menciona que se deben adoptar todas las medidas
pertinentes para asegurar la realizacion de ajustes razonables (modificaciones vy
adaptaciones) necesarias y adecuadas requeridas para garantizar a la persona
con discapacidad fisica, sensorial, mental y/o intelectual el pleno ejercicio del derecho al
trabajo en igualdad de condiciones que los demas trabajadores. En cuanto a la
accesibilidad, la Ley establece que las personas con discapacidad puedan vivir en forma
independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, el estado debe de
adoptar las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad,
en igualdad de condiciones con las demas, al entorno fisico, el transporte, la informacion y
las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacion y las
comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico o de uso publico,
tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas, incluiran la identificacion y
eliminacién de obstaculos y barreras de acceso, se aplicaran, entre otras cosas a los
edificios, las vias publicas, el transporte y otras instalaciones exteriores e interiores como
escuelas, viviendas, instalaciones medicas y lugares de trabajo; los servicios de
informacién, comunicaciones y de otro tipo, incluidos los servicios electronicos y de

emergencia. ElI Estado también debe adoptar las medidas pertinentes para desarrollar,
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promulgar y supervisar la aplicacion de normas minimas y directrices sobre la accesibilidad
de las instalaciones y los servicios abiertos al publico o de uso publico; asegurar que las
entidades privadas que proporcionan instalaciones y servicios abiertos al publico o de uso
publico tengan en todos los aspectos de su accesibilidad para las personas con
discapacidad; ofrecer formacion a todas las personas involucradas en los problemas de
accesibilidad a que se enfrentan las personas con discapacidad; dotar a los edificios y otras
instalaciones abiertas al publico de sefializacion en Braille y en formatos de facil lectura y
comprension; ofrecer formas de asistencia humana o animal e intermediarios, incluidos
guias, lectores e intérpretes profesionales de la lengua de sefias, para facilitar el acceso a
edificios y otras instalaciones abiertas al publico; promover otras formas adecuadas de
asistencia y apoyo a las personas con discapacidad para asegurar su acceso a la
informacidn; promover el acceso de las personas con discapacidad a los nuevos sistemas y
tecnologias de la informacién y las comunicaciones, incluido el internet; promover el
disefio, el desarrollo, la produccion y la distribucion de sistemas y tecnologias de la
informacion y las comunicaciones accesibles en una etapa temprana, a fin de que estos
sistemas y tecnologias sean accesibles al menor costo. También dentro de esta Ley se
establece el derecho a la vida, donde el Estado reafirma el derecho inherente a la vida de
todos los seres humanos y adoptaran todas las medidas necesarias para garantizar el goce
efectivo de ese derecho por las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con

las demas.

En el titulo IV de la ley Estatutaria 1618 del 2013, se determinan las medidas para la
garantia del ejercicio efectivo de los derechos de las personas con discapacidad; en el
articulo 10, se define el derecho a la salud de todas las personas con discapacidad,
garantizando el acceso, la calidad y prestacion oportuna de todos los servicios de salud, asi
como el suministro de todos los servicios y ayudas técnicas de alta y baja complejidad,
necesarias para la habilitacion y rehabilitacion integral en salud de las personas con
discapacidad con un enfoque diferencial, y el desarrollo de sus actividades basicas
cotidianas, al igual que garantizar la accesibilidad e inclusion en todos sus procedimientos,
lugares y servicios; estos deben ser garantizados en los lugares mas cercanos posibles a la

residencia de la persona con discapacidad, incluso en las zonas rurales, o en su defecto,
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facilitar el desplazamiento de las personas con discapacidad y de su acompafiante; se debe
eliminar cualquier medida, accion o procedimiento administrativo o de otro tipo, que
directa o indirectamente dificulte el acceso a los servicios de salud para las personas con

discapacidad.

En el articulo 11, se definen las politicas y se reglamenta el derecho a la educacion a partir
del esquema de atencion educativa a la poblacién con necesidades educativas especiales,
fomentando el acceso y la permanencia educativa con calidad, bajo un enfoque basado en la
inclusion del servicio educativo. Para lo anterior, el Ministerio de Educacion Nacional
definird los acuerdos interinstitucionales que se requieren con los distintos sectores
sociales, de manera que sea posible garantizar atencion educativa integral a la poblacion
con discapacidad a lo que concierne a la educacion preescolar, media basica y educacion

superior.

Este panorama parece muy generoso Yy justo con la poblacion con discapacidad en
Colombia, pero la realidad es otra; a pesar de que existen leyes que fomentan los derechos,
estas terminan siendo excluyentes. Un ejemplo de esto es el acceso a la educacidn, existen
politicas para la discapacidad e inclusion social que estdn enmarcadas desde modelo
tradicional de educacion, sin embargo, dentro de este sistema no se reconoce a la poblacion
con S.D, sus particularidades individuales y potencialidades colectivas, lo que termina

excluyéndola del acceso y permanencia en el sistema educativo escolar.

En Colombia se ha venido avanzando en la garantia de los derechos de las
personas con discapacidad, pero aln es necesario aunar los esfuerzos por lograr
transformar los imaginarios sociales sobre la discapacidad para asi lograr la plena
inclusion social de esta poblacién. A partir de los principios de la Convencién, la
accion publica debe entonces dirigirse a reconocer a las personas con
discapacidad como sujetos de derechos y deberes y, por tanto, crear mecanismos
sociales efectivos de participacion en la vida politica y publica de esta poblacion.

(Ministerio de salud y proteccién, 2014, pag. 8).
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Dentro de la misma ley, se establece en el articulo 12 el derecho a la proteccion social:
todas las personas con discapacidad tienen derecho a la proteccion social especial del
Estado.

En lo que se refiere al derecho al trabajo, en el articulo 13 de la Ley Estatutaria, se
establece que se debe garantizar el ejercicio efectivo del derecho al trabajo de las
personas con discapacidad y sus familias, en téerminos de igualdad de oportunidades,
equidad e inclusién. Estas situaciones ideales distan mucho de la realidad y seran

retomadas en el capitulo de analisis.

La Ley Estatutaria habla de los derechos de las personas con discapacidad; sin embargo
desde lo normativo existe la ley 1306 del 2009 que habla de la interdiccidn, entiéndase
como interdicta toda persona legalmente incapaz de actuar, en el tanto se evidencia una
imposibilidad de conocer su pensamiento y voluntad y luego de tal declaracion la
persona es sometida a estar bajo custodia de un tercero, que recibe el nombre de tutor o
curador, quien serd el encargado de su cuidado, la administracién de sus bienes y la

representacion ante cualquier situacion juridica que se necesite.

En Colombia, hablar de interdiccion implica hablar de la prohibicion de la capacidad
negociar por el defecto del estado intelectual de una persona, esto implica que se
inhabilita e incapacita para celebrar cualquier negocio, implica la privacion de sus
derechos pues otros toman las decisiones por ellos sin que exista la obligaciéon de
consultarles. Quien fue declarado interdicto no puede decidir sobre su economia, su
salud o, incluso, su voto. Por ese camino, que, si bien busca protegerlos, se han cometido

muchos abusos.

El no reconocer la capacidad juridica ha sido una forma de limitar el ejercicio de una
ciudadania plena. Por lo tanto, se unieron las luchas de muchas familias e instituciones
de personas con discapacidad; para que el pais pudiese corregir esta situacion, asi como
para cumplir con el compromiso internacional ante la Convencion de Naciones Unidas

sobre los Derechos de Personas con Discapacidad (CDPD). Por tal motivo nace la Ley
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1996 del 2019 que entro en vigencia el 26 de agosto del 2019 resultado del trabajo en
conjunto de varias entidades en Colombia, cuya finalidad es eliminar la interdiccion y
otorgar capacidad juridica a todos los ciudadanos por igual buscando conservar los
principios de autonomia, dignidad, independencia y autodeterminacion, de acuerdo con

la Convencion de la ONU sobre los derechos de esta comunidad.

Esta ley busca devolverles la capacidad juridica a las personas con discapacidad para que,
como cualquier otro ciudadano, puedan decidir sobre los diferentes aspectos de sus vidas.
El proyecto les reconoce, sin excepcion, la capacidad legal a los mayores de edad y
reemplaza la figura de la interdiccién por sistemas de toma de decisiones con apoyo, es
decir, de asistencia para facilitar el ejercicio de los derechos. Este proyecto de ley busca
que las personas con discapacidad puedan tomar sus propias decisiones utilizando los
apoyos que necesiten, para que no haya mas esterilizaciones forzadas, para que las personas
puedan acceder a los bancos, puedan trabajar y, en fin, puedan hacer todo lo que nos hace

humanos.

El articulo 6 de la ley habla sobre la presuncion de capacidad; donde establece que todas las
personas con discapacidad son sujetos de derechos y obligaciones, y tienen capacidad legal
en igualdad de condiciones, sin distincion alguna e independientemente de si usar 0 no

apoyos para la realizacién de actos juridicos.

En ninguin caso la existencia de una discapacidad podra ser motivo para la restriccion de la
capacidad del ejercicio de una persona. La presuncion se aplicara también para el ejercicio
de los derechos laborales de las personas con discapacidad, protegiendo su vinculacién e

inclusion laboral.

“La ley también establece el reconocimiento de la capacidad legal plena para las personas
bajo medidas de interdiccion o inhabilitacion anteriores a la promulgacion de la presente
ley, una vez se hayan surtido los tramites sefialados en el articulo 56 de la misma; que
establece el proceso de revision de interdiccion o inhabilitacion; donde en un plazo no
superior a treinta y seis (36) meses contados a partir de la entrada en vigencia del Capitulo
V de la presente ley, los jueces de familia que hayan adelantado procesos de interdiccion o
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inhabilitacion deberan citar de oficio a las personas que cuenten con sentencia de
interdiccién o inhabilitacion anterior a la promulgacién de la presente ley, al igual que a las
personas designadas como curadores 0 consejeros, a que comparezcan ante el juzgado para

determinar si requieren de la adjudicacion judicial de apoyos” (Ley 1996 del 2019).

Si bien es cierto, las personas con discapacidad se encuentran con muchas barreras sociales
que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas; antes de emitirse esta ley, las personas con discapacidad no tenian la capacidad
plena en sus decisiones legales. En este sentido la emision de esta ley garantiza el respeto
de la dignidad humana, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias
decisiones, la independencia de las personas y finalmente, el derecho a la no
discriminacion; dichos principios y derechos se encuentran establecidos en la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, la cual fue ratificada por Colombia, y
con la que se busca eliminar modelos de prescindencia para convertir a la persona con
discapacidad en el centro y como protagonista de su proyecto de vida. Hoy en dia con esta
ley podran contar con nuevas vias legales que les permitiran mayor capacidad en la toma de
decisiones en los aspectos de su vida incluido los procesos legales, como por ejemplo
realizar la apertura de cuenta en un banco, casarse, firmar contratos, resolver asuntos de

salud y financieros con la ayuda de personas de apoyo si él o ella lo determinan.

En este sentido, con la publicacién de esta nueva ley podemos decir que hoy las personas
con discapacidad son reconocidas legalmente como sujetos de derechos ciudadanos, lo cual
pone en cuestion los prejuicios e imaginarios de la sociedad actual, ademas abre un camino
para transformar la sociedad con otras realidades posibles, sacudiendo los sistemas

tradicionales y patriarcales. Como lo enuncia Mejia.

Tener discapacidad no es una razén moral, para no nacer. Tener discapacidad no es
una razon para no decidir el modo de vida que se quiera llevar. Tener discapacidad
no es una razon para no acceder a una educacion de calidad. Tener discapacidad
intelectual, no es una razdén para no decidir sobre su patrimonio. Tener

discapacidad, cualquiera sea esta, no es una razon para no tener hijos, si asi se desea
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(...) Es por esto que la opcion y propuesta no solo esta implicita en el texto, se busca
sin vacilar un trabajo basado en los estudios rigurosos y profundos sobre las
realidades, contextos, luchas, vidas, recorridos y caminos que han transitado los
sujetos con discapacidad, sus cuidadores y familias para conjugarlos con los
sentires, emociones, angustias, desesperanzas y esperanzas que permitan trascender
a un &mbito de sujetos politicos. Se debe poner sobre la mesa la necesidad de
encontrar formas de gobernabilidad que consideren la discapacidad como categoria
social imperante, trasladar la mirada de los profesionales de la discapacidad como
cuidadores amorosos y acompafantes de vida a profesionales que estudian, resisten
e invitan a dar voz a los silenciados y cuando esto se torna complejo, ser la voz de

ellos. (Mejia, pags. 41,42).

En este sentido se ve reflejado el esfuerzo por parte del Estado, instituciones y familias para
garantizar que las personas con discapacidad, en especial con discapacidad intelectual como
es el caso del S.D, puedan tomar decisiones por si mismas y puedan ejercer todos sus
derechos. Con la promulgacion de la nueva ley de capacidad juridica en Colombia, las
personas con discapacidad podran elegir libremente sin imposicion o necesidad; esta
transformacion legal es necesaria, pero aun asi no es suficiente, aunque estan leyes estan
escritas, en la realidad nos encontramos otro panorama, ya que la implementacion de un
nuevo modelo de capacidad juridica genera en algunas personas incertidumbre y temor. Se

debe apostar a un cambio de paradigma frente a la discapacidad.

Es importante mencionar que desde la maestria en educacion popular y la linea de
investigacion educacion popular y subjetividades emergentes no se han abordado estos
temas sobre las madres de hijos/as con S.D. Por este motivo me interesé desarrollar esta
investigacion desde este campo de conocimiento, ya que la educacion popular puede
entenderse como una herramienta que posibilita practicas reivindicativas de conocimiento
situado, por medio de procesos de participacion, generando procesos de transformacion

social.
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“Se reconoce y posiciona a la EP como un campo de resistencia ya que si se indagan
por algunos de sus principios, surgen campos de accion en donde los marginados,
excluidos, silenciados, borrados tienen procesos que se tejen desde abajo, entendido
este concepto no solo como un campo geografico en disputa, sino como un espacio
en el que se construyen y deconstruyen apuestas que permitan girar la mirada a
nuevos lugares, los cuales posicionen las luchas de estos colectivos en clave de

resistencia y liberacion”. (Mejia, 2019).

En este sentido la educacion popular le apuesta a conocer y potenciar practicas vinculantes
como los movimientos sociales y las acciones colectivas, que permiten dar cuenta de
campos emergentes de lucha, como el caso que nos ocupa en esta invnestigacion, a saber, el
trabajo de cuidado de madres de hijos/as con S.D. Es desde esta perspectiva como lo

plantea Mejia (2013), que

“la EP es una opcion ética de transformacion, donde se reivindica a los excluidos y
segregados de un sistema de educacion y sociedad, para apostar por el
reconocimiento de lo diverso. Donde se trascienden los discursos y las practicas, de
tal manera que se tiende a construir ciudadanos de derechos y deberes, con posturas
criticas y transformadoras, sobre su propia realidad y la de los demaés. Y desde alli
se da apertura a la construccion de mundos nuevos, donde las diferencias se
enriquecen, asi la clase social, la etnia, el género, las opciones sexuales, son unas
caracteristicas que se unen a las corporalidades, las formas de comunicar y pensar
que se salen de lo “normal”, alimentando el conocimiento y saber social”. (Mejia ,

Educaciones y Pegadogas criticas del Sur., 2013)

Por tal razén se plantea la siguiente pregunta de investigacion:

¢De qué manera la educacién popular puede contribuir a la visibilizacion del trabajo del
cuidado que ejercen las madres de hijos/as con sindrome de Down del grupo
ASOMIDOWN Cali?
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6. OBJETIVOS

6. 1 Objetivo General

Contribuir desde la educacién popular al proceso de visibilizacion del trabajo de cuidado

que ejercen cuatro madres del grupo ASOMIDOWN Cali.

6. 2 Objetivos Especificos

1. Caracterizar el grupo de madres de hijos/as con Sindrome de Down del grupo
ASOMIDOWN Cali.

2. Comprender las experiencias de vida y el afrontamiento de la discapacidad de cuatro
madres de hijos/as con Sindrome de Down del grupo ASOMIDOWN Cali en el

proceso de acompafiamiento de sus hijos/as.

3. Aportar pistas para promover, desde la educacion popular, procesos de reconocimiento
del trabajo de cuidado de las madres de nifios/as con Sindrome de Down o con otro

tipo de diagnostico similar.
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7. JUSTIFICACION

Como madre de un nifio con S.D y como miembro del grupo ASOMIDOWN Cali, en el
que compartimos experiencias de vida relacionadas con las realidades y desafios de lo que
significa educar nifios y nifias con discapacidad intelectual, buscamos vias para activarnos
como familia y comunidad y ser visibilizadas a partir de nuestras luchas, emociones,
desafios, expectativas, nuestros saberes y nuestras subjetividades siempre en la basqueda de
la reivindicacion social de nuestros hijos/as, su posicion como sujetos, su participacion
social, politica e inclusion social en todos los sistemas. A partir de esto puedo afirmar que
investigar sobre las actitudes, pensamientos y comportamientos que asumen muchas
madres de hijos/as con S.D frente a la condicion y situacion de sus hijos/as es de gran
importancia, debido a que el futuro de las personas con S.D, depende en gran medida de la
forma en que la madre percibe y afronta la discapacidad. Este afrontamiento depende
también de muchos factores como la personalidad, el estado de animo de cada una de ellas,
el estrato socioeconoémico, el nivel educativo o la gravedad del diagndstico y prondstico
médico. Por otra parte, conocer las realidades de esta comunidad por medio de esta
investigacion, no solo permite ampliar la mirada sobre como muchas madres conviven con
esta situacion, sino que posibilita crear herramientas de apoyo y orientacion para afrontar
esta situacion que es para toda la vida, de una manera mas positiva beneficiosa y feliz. Por
otra parte, a partir de los resultados que arroje esta investigacion se pueden transformar los
imaginarios sociales que estan inmersos en nuestra cultura, superando gradualmente los
prejuicios, los mitos y los miedos. Esto permite considerar a las personas con S.D como
sujetos dignos, capaces y con grandes potencialidades; portadores de cualidades, aptitudes
y grandes habilidades, lo que permite fortalecer su autoestima en busqueda de la

independencia.
Por lo anterior, considero pertinente y relevante realizar esta investigacion, teniendo en

cuenta que desde la maestria en educacién popular y desarrollo comunitario, al parecer no

se han abordado estudios sobre este tema.
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En este contexto de investigacion, me adscribo a la linea de Educacién Popular y
Subjetividades Emergentes, ya que por medio de esta linea puedo comprender el sentido
que las madres de hijos/as con S.D tienen de sus vidas, permitiéendome conocer mas sobre
como han sido sus procesos, a partir de la indagacion sobre las vivencias de cada una en
términos de como viven y afrontan esta situacion, teniendo en cuenta que el proceso de
afrontamiento de la madre puede repercutir en las acciones de atencién y cuidado de sus
hijos/as con S.D. En este sentido la Educacion Popular se convierte en una herramienta
para el acompafiamiento de las madres de hijos/as con S.D, la cual contribuye a la
modificacion y transformacion de los imaginarios sociales, desde la perspectiva del
reconocimiento del individuo como sujeto, a través de la educacion basada en experiencias
colectivas, didlogos de saberes para la construccion del conocimiento y participacion que
permitan construir aprendizajes para la vida, generando procesos de transformacion social
haciéndolas participes dentro de la comunidad, generando cambios de actitudes frente a
esta realidad que es para toda la vida. Las expectativas del futuro giran alrededor del
bienestar y autonomia de los hijos/as, en este sentido la dindmica de las madres se
encuentra vinculada a este proceso debido a que esta es su referente, su apoyo, y su
modelo a seguir; es por esto que del caracter, la fortaleza y la manera en que se ven los
hijos/as y se afronta la situacion, depende en gran medida el desarrollo de sus

potencialidades.
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8. ESTADO DEL ARTE

El presente trabajo se ha organizado a partir de una serie de datos en una tabla o matriz que
recoge la lectura de textos, tesis y articulos de revistas, de las diferentes bases de datos de la
Universidad Del Valle, especificamente Informe académico, EBSCO, Redalyc y Scielo.
Esta busqueda se ha delimitado a partir de palabras clave tales como Discapacidad +
Sindrome + Down, Madres + Sindrome + Down y Familia + Sindrome de Down, y se tuvo
en cuenta una temporalidad de los ultimos 10 afios (entre 2009 y 2019). Es importante
resaltar que se realizaron bdsquedas de este tema desde la perspectiva de la educacion
popular y al parecer no se encontrd ninguna fuente bibliografica para este tema especifico
en el repositorio de la Universidad del Valle; en la comunidad Maestria en Educacion
popular y desarrollo comunitario no se encuentran investigaciones con respecto a la

discapacidad, ni en referencia al S.D.

Esta misma busqueda se realiz6 en el repositorio de la Universidad del Cauca, aplicandola a

su maestria en educacién popular, obteniendo los mismos resultados.

No obstante, cabe decir que la bibliografia que se ha encontrado sobre el tema ha sido vital
para entender y desarrollar este proyecto de investigacion, de modo que, tanto los
documentos que tratan sobre la discapacidad desde una perspectiva mas general, como los
articulos de revistas y las tesis que se centran especificamente en las personas con S.D, han
permitido que este trabajo se nutra de informacion importante, tanto para la formulacion del
marco tedrico, como para el desarrollo del producto final. De las bases de datos
investigadas, se encontraron once documentos referentes al tema, de los cuales se
escogieron cinco documentos como analisis a la propuesta de investigacion; ya que son
referentes que tratan sobre percepciones y experiencias de crianza y acompafiamiento de
hijos/as con S.D. Cabe anotar que estas referencias bibliograficas tienen un enfoque desde

las ciencias sociales, la medicina y la psicologia.
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En este camino de reconocer y trabajar sobre la literatura existente sobre los temas que

aborda la investigacion, se realiza un ejercicio de busqueda presentando los esfuerzos

tedricos méas relevantes. Se recoge en este apartado las reflexiones sobre el S.D, como

apuesta principal de conocimiento.

A continuacion se muestra matriz de estado del arte con los once textos investigados; los

que estdn subrayados en color amarillo son los cinco textos que se escogen para los

antecedentes de mi proyecto de investigacion, ya que aportan informacion pertinente al S.D

y la discapacidad.

Tabla 1. Matriz Estado del Arte Investigacion
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La experiencia paterna y su cambio de la cotidianidad en la crianza del hijo con
Sindrome de Down. Medellin-Colombia 2013, en este documento los autores plasman en
su trabajo la experiencia de crianza que tienen los padres en el acompafiamiento de un nifio
con S.D, con el fin de mostrar los cambios en su forma de ser, de actuar y de pensar. En un
sentido estricto los hace replantear su rol paterno con mayores desafios, haciéndolos mas
participantes en la crianza, y por ello se enfrentan a procesos de transformacién personal,
familiar y social que redundan en la relacion padre-hijo. Esta investigacion utiliza la
investigacion cualitativa para describir la realidad tal como la experimentan los papas, se
considera la etnografia como método que incorpora experiencias, creencias, actitudes,
pensamientos y reflexiones de los padres, considerados en los mismos términos que le dan
a sus acciones, y encontrar los significados para interpretarlos desde la misma perspectiva
de los participantes. La informacion se recoge mediante las técnicas de entrevista
semiestructurada y grupo focal, con preguntas abiertas que se ajustaron en los diferentes
momentos del analisis del estudio. Los encuentros duraron de 1 a 2 horas y previa
autorizacion de los padres se grabaron y transcribieron, para su confiabilidad. Se realiza
triangulacion de la informacion. Investigacion realizada en la Universidad de Antioquia —
Medellin desde el area de conocimiento de Pediatria Social (zuliani Arango, Bastidas
Acevedo, Ariza Marriaga, & Giraldo Lizcano, 2013).

Atencién temprana, percepcion de madres de nifios y nifias con Sindrome de Down. Los
autores enfatizan la necesidad de avanzar hacia modelos de atencion temprana que permitan
la participacion activa de la familia de nifios y nifias con S.D. Se considera que la atencién
temprana a estas madres favorece el empoderamiento, la participacion y autonomia que
promueven los modelos centrados en la familia. Esta es una investigacion evaluativa con un
disefio de estudio de caso con un enfoque interpretativo/cualitativo que se caracteriza por
ser abierto y flexible; en esta investigacion participaron cuatro madres a quienes se les
realizaron entrevistas semiestructuradas y, posteriormente, a dos de ellas, en profundidad.
Investigacion realizada en la Universidad de Costa Rica desde el area de conocimiento de la

facultad de educacion (Tapia Gutiérrez, Palma Mardones, & Gonzalez Parra, 2016).
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Reconocimiento del nifio con sindrome de Down como un sujeto de crianza, en este
documento los autores describen el reconocimiento del nifio con S.D, como sujeto de
crianza y de acompafiamiento por parte de la madre; este articulo presenta coémo las madres
representan la tristeza y ansiedad frente al encuentro de un nifio con S.D, dadas las
concepciones culturales y sociales, pero en la convivencia del vinculo madre-hijo surge su
sujeto posible de crianza igual a otro sin sindrome. En conclusién, en este articulo las
madres descubren en la convivencia con sus hijos que emerge un sujeto social con la
condicion del S.D, con posibilidades de acompafarlo en su crianza y, por lo tanto,
realizarse como madre. En esta investigacion se utilizd una investigacion cualitativa con
enfoque etnografico dirigida a recoger la experiencia que han tenido las madres de nifios
con S.D alrededor de su crianza, donde participaron 20 madres de nifios con S.D, la
informacidn se obtuvo mediante entrevistas semiestructuradas y observacion de campo, con
analisis categorial y revision documental. Investigacion realizada en la Universidad de
Antioquia — Medellin desde el &rea de conocimiento de la medicina (Bastidas A, Ariza M,
& Zuliani A, 2013).

Nifios y nifias nacidos con sindrome de Down: Historias de vida de padres y madres, en
este documento la autora detalla los sentimientos que pueden enfrentar las familias ante el
nacimiento de un nifio o nifia con S.D, entre los cuales se encuentran, la negacién: es una
fase en la que se pueden observar manifestaciones de tristeza, angustia, preocupacion e
incertidumbre, la forma en que los progenitores reciban la noticia sera un factor importante
en la actitud que asuman, ante la llegada a sus vidas de una persona con discapacidad. Los
miedos y frustraciones: en esta fase muchos padres y madres se preocupan por buscar la
causa del porqué su hijo o hija naci6 con S.D, de ahi que, algunas veces, se rechaza al bebé
0 se le sobreprotege, disminuyendo la posibilidad de ofrecerle las condiciones contextuales
necesarias para promover su desarrollo y realizacion como persona. La manipulacion: en
ocasiones los progenitores se valen de la discapacidad de su hijo o hija para satisfacer sus
propios intereses. Por lo que es posible identificar en la dinamica familiar acciones
manipulativas a raiz de la presencia de un bebé con S.D. La depresion: los padres y madres
que afrontan esta fase, a raiz de la llegada de un hijo o hija con S.D, suelen experimentar

sentimientos negativos; sin embargo, esta fase suele ser el inicio de un proceso de ajuste
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ante la discapacidad. La aceptacion: se evidencia en esta fase como los padres y madres han
llegado a un nivel de mayor estabilidad, enfocandose no en la discapacidad, sino en buscar
apoyos y soluciones alternativas tratando de integrar a su hijo o hija en los diversos
contextos donde se desenvuelven, fomentando su autonomia e independencia. Es en este
momento cuando suelen acercarse a instancias o centros educativos en busca de opciones
para la atencién de sus recién nacidos. Esta investigacion se trabajé con un paradigma
naturalista y un enfoque descriptivo tipo caso, con priorizacién de datos cualitativos,
referidos a las historias de vida de padres y madres de familia que han procreado a un nifio
0 nifia con este sindrome, se utilizd como instrumento la recopilacion de historias de vida,
apoyado en entrevistas realizadas a los padres y madres de familia, y sistematizadas
mediante el instrumento de la cronica. También se utiliz6 un instrumento de frases u
oraciones incompletas, que busco conocer las impresiones mas profundas que los padres y
madres de familia experimentaron, antes y después del nacimiento de un hijo o hija con
dicho sindrome. Investigacion realizada en el Centro Nacional de Educacion Especial
Fernando Centeno Guell San José - Costa Rica desde el &rea de conocimiento de educacion

especial (Esquivel Herrera, 2015).

Estrategia educativa dirigida a incrementar la resiliencia en madres de nifios con
Sindrome de Down, en este documento los autores determinan que el nacimiento de un
nifio con S.D puede desencadenar una crisis sin precedentes en el seno familiar y ser causa
de estrés mantenido, lo cual puede afectar a la familia, en especial a las madres. Es
necesario aumentar el conocimiento sobre esta enfermedad genética para fortalecer
conductas resilientes en las madres y mejorar su capacidad para sobrellevar con éxito tener
un nifio diferente, donde se expone que se debe incrementar la resiliencia en las madres de
nifios con S.D a través de una estrategia educativa. En esta investigacion se disefid y aplicd
una estrategia educativa con disefio ambispectivo (Pretest y Post-test), sobre algunos
aspectos relacionados con la resiliencia en las madres de los nifios con S.D que asisten a un
circulo infantil especial, El estudio se dividio en tres fases: en la fase inicial se aplico una
encuesta, evaluada y avalada por expertos, sobre diferentes aspectos del conocimiento, la
salud de los nifios y la resiliencia en las madres; en la segunda fase se aplicaron los talleres

a todas las madres; y la tercera consistié en la aplicacion de la encuesta inicial. Articulo de
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la Revista Cubana de Medicina General Integral desde el area de conocimiento de la

medicina (Pineda Pérez, Gutiérrez Bard, & Martinez Garcia, 2016).

La revision de antecedentes fue muy enriquecedora porque me permiti6 mirar en
perspectiva lo relacionado con las subjetividades y ademés sintonizarme con las técnicas
afines de investigacion para la visibilizacién de las madres de hijos con S.D. Estas apuestas
revisadas estan centradas en el método cualitativo descriptivo con enfoque etnogréafico, con
técnicas de entrevistas semiestructurada, algunas en profundidad, recopilacion de historias
de vida y observacién, que busca indagar sobre lo que significa tener un hijo/a con S.D.
Esta investigacion seria de gran aporte para la educacion popular ya que permite conocer

mas sobre como ha sido el proceso de estas madres al afrontar esta situacion.
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9. MARCO TEORICO

El marco tedrico comprende los desarrollos conceptuales acerca de la conceptualizacion
de discapacidad, la importancia para el reconocimiento de imaginarios sociales
segregadores y discriminatorios, asi como el trabajo del cuidado que la madre ofrece a sus

hijos/as y sus subjetividades.

La discapacidad ha sido una tematica recurrente para muchas disciplinas como la medicina,
la psiquiatria, la kinesiologia, la terapia ocupacional, la psicologia y la sociologia entre
otras (Villa, 2018) sin embargo, las principales definiciones provienen de las instituciones

convencionales relacionadas al area de la salud.

Discapacidad desde las instituciones de la salud. Segun la Organizacion Mundial de la
Salud, (OMS, 2015), el concepto de discapacidad se explica por tres diferentes
problematicas; las deficiencias fisicas o psiquicas, las limitaciones de la actividad y las
restricciones de la participacién. Las deficiencias son problemas que afectan a una
estructura o funcién corporal; las limitaciones de la actividad son las dificultades que se
presentan para ejecutar acciones o tareas cotidianas; y por ultimo, las restricciones de la
participacion refieren a obstaculos para participar plenamente en situaciones vitales. Por
consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que considera la interaccion entre
las caracteristicas del organismo humano y las particularidades de la sociedad en la que

vive”.

Otra definicion que resulta relevante es la que establece la clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF, 2001), que define la discapacidad
al igual que la OMS, como un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la
actividad y restricciones a la participacion. A esta definicion se le suma que la
discapacidad, asimismo, se relaciona con la interaccion entre las personas que padecen

alguna enfermedad y los factores personales y ambientales que presenta.

Discapacidad desde el enfoque biomédico: En contraste con las definiciones presentadas
anteriormente, surge la de (Ballesteros, Novoa, Mufioz, Suarez, & Zarante, 2006),

vinculada al modelo biomédico. El cual se refiere a que la atencion clinica es la forma
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principal en que se detecta la discapacidad, pero que a su vez este enfoque
recalcitrantemente meédico, descuida otros aspectos que tienen impacto en la persona y su
familia, como son los efectos psicoldgicos y sociales que produce la patologia. Esto tiene
resultados negativos en los tratamientos médicos y la adaptacion social del individuo. Esta
ultima definicion nos describe un tipo de intervencion mas puntual, a diferencia de las
primeras definiciones donde la intervencién es realizada de forma integral por un equipo

multidisciplinario.

Discapacidad desde la psicologia. De acuerdo con (Trujillo, 2009), la discapacidad no es
una caracteristica propia de la persona, sino mas bien se entiende como el resultado de su
individualidad en relacién con las exigencias que el medio le plantea. Frente a esta
discapacidad, la persona debe buscar otras formas para satisfacer sus necesidades y asi
desenvolverse de manera autonoma frente al mundo. A partir de esta definicion podemos
sefialar que, para la psicologia, la discapacidad esta mas ligada a las habilidades de la

persona y como esta se adapta a sus requerimientos para lograr ser autbnoma.

Discapacidad desde la sociologia: Esta disciplina también aporta elementos para la
consecucion de una definicion de discapacidad con identidad holistica. La discapacidad en
los ultimos afios ha sido definida como una “construccion social” (Ferreira & Rodriguez
Caamafio, 2007) es decir, la discapacidad es producto de la interaccién entre el individuo y
su contexto, no hay que buscar explicaciones dentro del individuo, sino en el entorno, en la
ecologia, en las disposiciones y disefios de las infraestructuras, en las politicas publicas del
Estado y en los imaginarios sociales de la sociedad civil. Esto se pone en evidente contraste
con el modelo biologicista de la légica individual, el cual tiene su base en el modelo
medico hegemonico. De acuerdo con (Brogna, 2006), la discapacidad “no es una condicion
a curar, a completar o reparar: es una construccion relacional entre la sociedad y un sujeto
(individual o colectivo). La discapacidad toma cuerpo en un espacio situacional, dindmico e
interactivo entre alguien con cierta particularidad y la comunidad que lo rodea” (Brogna,
2006). Por otro lado, desde un modelo rehabilitador o biomédico (Ferreira & Rodriguez
Caamafio, 2007)definen este concepto en un contexto mas particular, vinculado con las
tematicas de exclusion y marginacion presentes en nuestras sociedades, por lo que podemos

hablar de un entorno incapacitante, es decir, “como un colectivo segregado por el conjunto
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de la comunidad, homogeneizado por su insuficiencia, su incapacidad y su valia reducida
respecto a las suficiencias, capacidades y valias de la generalidad de la poblacion no
discapacitada”. La discapacidad no se puede entender al margen del contexto en el cual nos
desenvolvemos, para el sistema capitalista el cuerpo de la persona en situacion de
discapacidad se puede definir como un cuerpo que no es productivo economicamente
hablando (Oliver, 2016).

De acuerdo con lo anteriormente mencionado, Miguel Angel Verdugo propone un modelo
social en el cual se define a la discapacidad como “construccion social” impuesta, y plantea
una vision de la discapacidad como clase oprimida, con una severa critica al rol
desempefiado por los profesionales y la defensa de una alternativa de caracter politico mas
que cientifico” (Verdugo, 1999); por lo cual las investigaciones desde este modelo suponen
una actitud emancipadora y participativa mas que objetiva y cientifica. Lo cual reafirma
(De Lorenzo, 2007); quien menciona que el modelo social no niega que haya una base
médica y bioldgica de la discapacidad, pero afirma que lo importante es “el papel que
juegan las caracteristicas del entorno, y, especialmente del entorno creado por el hombre”
entendiendo que las desventajas que podrian tener las personas en situacion de discapacidad
en la sociedad, estan basadas principalmente con el tema de infraestructura y transporte
inaccesible lo cual define como sociedad discapacitante, es por esto que la importancia de
generar nuevas formas de percibir a las personas en situacion de discapacidad radica en la
manera de cémo aportar a construir sociedades mas incluyentes en materia de viviendas,
espacios laborales, de ocio, de educacion, entre otros; aportando a un colectivo y no
Unicamente al individuo como un intento de resarcir su condicién y/o sus derechos,
entendiendo que cada sujeto cuenta con capacidades y habilidades diferentes. Finalmente
cabe destacar y reconocer que las personas en situacion de discapacidad son quienes han
propiciado que los términos de minusvalidos o incapacitados se cambien a través de la
modificacion de los estereotipos planteados en la sociedad, por lo cual la subjetividad juega

un papel fundamental para su transformacion.

A lo largo de la historia, se han dispensado tratamientos muy diversos a las personas con
discapacidad, que se han visto reflejados en el ambito del derecho. Béasicamente, dichos

tratamientos pueden se podria denominar como prescindencia, que considera que las
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causas que dan origen a la discapacidad tienen un motivo religioso y en el que las personas
con discapacidad son asumidas como innecesarias por diferentes razones: porque se estima
que no contribuyen a las necesidades de la comunidad, que albergan mensajes diabolicos,
que son la consecuencia del enojo de los dioses, 0 que, por lo desgraciadas, sus vidas no
merecen la pena ser vividas. Como consecuencia de dichas premisas, la sociedad decide
prescindir de las personas con discapacidad, ya sea a traves de la aplicacion de politicas
eugenésicas, ya sea situdndolas en el espacio destinado para los anormales y las clases
pobres. Dentro de este modelo pueden distinguirse a su vez dos especies de paradigmas o
submodelos, que, si bien coinciden en los presupuestos respecto del origen de la
discapacidad, no se ajustan en cuanto a sus consecuencias o caracteristicas primordiales. El
submodelo eugenésico, que podria ser situado a modo ilustrativo en la antigliedad clésica
(tanto la sociedad griega como la romana), consideraba inconveniente el desarrollo y
crecimiento de nifios con deficiencias, basandose en motivos religiosos y politicos. En
primer lugar, la explicacion respecto de las causas que daban origen a la discapacidad era
religiosa: el nacimiento de un nifio con discapacidad era el resultado de un pecado cometido
por los padres en el caso de Grecia, 0 una advertencia de que la alianza con los dioses se
encontraba rota en el caso de Roma. Ello, unido a la idea de que la vida de una persona con
discapacidad no merecia la pena ser vivida, sumado a la consideracion acerca de su
condicion de carga para los padres o para el resto de la comunidad, originaba que la
solucion adoptada por el submodelo bajo analisis fuera prescindir de las personas con
deficiencias, mediante el recurso a practicas eugenésicas, como el infanticidio (Palacios &
Bariffi, 2007).

Las vidas de los sujetos con discapacidad son tan enigmaticas para esta sociedad
que tiene tantos imaginarios en torno a ellos, que se ha vuelto tarea titanica abarcar
todos los frentes y dar valor a esas vidas reales. La historia los persigue como
pacientes con demencias, enfermedades, poderes magicos y hasta divinidades; seres
imposibles de encajar en las dindmicas cotidianas de la sociedad. La escuela, la
pedagogia, la medicina, la psicologia, los terapeutas y hasta sus familias se debaten

entre sus saberes y las realidades que les rodean (Mejia, 2019).
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La discapacidad es un término que abarca las deficiencias y limitaciones que repercuten
directamente en la capacidad de realizar actividades en los términos considerados normales
para cualquier sujeto de esas caracteristicas. Entendida desde la parte médica, se ve como
un problema que tiene la persona causado por una enfermedad o condicion de salud, lo que
requiere de cuidados médicos y de atencion integral por parte de profesidnales; que al final

termina restringiendo sus actividades y su participacion en la sociedad.

En este sentido, se puede argumentar que la discapacidad ha sido considerada como una
condicion que representa una variedad de problematicas y dificultades que tiene
consecuencias personales, familiares y sociales, lo que conlleva a la exclusion social de
estas personas, generando un impacto y trauma para sus familias, principalmente para la
madre quien en la mayoria de casos es la encargada del trabajo de cuidado. Es importante
mencionar que de la discapacidad surgen ciertos imaginarios sociales, los cuales juegan un
papel muy importante en el afrontamiento de esta situacion, asi como las actitudes y las
préacticas alrededor de la misma. Muchas madres sienten miedo e incertidumbre en el
proceso de crianza y acompafiamiento de sus hijos/as. Como he mencionado anteriormente,
en muchas ocasiones estos imaginarios se desprenden en primera instancia desde el
diagndstico médico y de muchos especialistas, de codmo se da la noticia y el discurso sobre
la condicion, que en la mayoria de los casos es negativa, ya que se informa ampliamente
acerca de todo aquello que las personas con discapacidad no pueden hacer y/o alcanzar;
pero por el contrario, muy pocas veces se informa de sus grandes habilidades y destrezas

que se pueden potencializar.

La discapacidad ha sido un concepto que ha evolucionado y se ha transformado a lo largo
de la historia; la religion, la ciencia y la diferencia de clases sociales, jugaron un papel
importante en la construccion de este concepto, debido a que se consideraba al
discapacitado “como un yo roto, imperfecto o incompleto, como un caso en el que es
preciso intervenir y como objeto de lastima y caridad” (Egea Garcia & Sarabia Sanchez,
2001), lo cual suponia que no se tenia en cuenta al sujeto y la percepcion del contexto de la
persona en situacién de discapacidad, se limitaba al aspecto médico o religioso, omitiendo e

ignorando las habilidades y cualidades de dichos sujetos. Sin embargo, multiples estudios
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han dado a conocer que este concepto en si mismo no solo se encuentra en el &mbito de la
medicina, sino que, por el contrario, éste es un término heterogéneo no solo por las
dimensiones que lo componen sino también por las disciplinas desde las que puede ser

estudiado.

Las sociedades han creado varios imaginarios sociales/culturales de acuerdo a su
cronologia, espacio y situacion particular, imaginarios que se forman de diferentes
conceptos, algunos pueden llevar a ideas equivocadas sobre un grupo poblacional; en esta
investigacion, se identifica y analiza la imagen sobre las personas con discapacidad
intelectual en este caso las personas con S.D, las cuales han sido tratadas de diferentes

maneras siendo valoradas o subvaloradas de acuerdo a la cultura en la que crecen.

En este sentido, se puede observar cdmo los imaginarios sociales/culturales influyen sobre
la manera como las personas ven y entienden todo lo referente a la discapacidad intelectual
del S.D, reafirmando una vision excluyente e impidiendo gque estas personas no tengan las

mismas oportunidades.

Para Castoriadis (1997), todo lo que una sociedad representa, valora y hace tiene sentido
gracias a los sistemas de significacion social. Las relaciones sociales se regulan por las
creencias, mitos, valores y sistemas simbdlicos cristalizados en la cultura. Las
significaciones imaginarias son particulares; cada sociedad esta circunscrita a un tiempo y
espacio determinado, por eso las significaciones imaginarias sociales son de caracter
regional (Castoriadis, 1997). Desde esta perspectiva del imaginario, en la que el sujeto es
historico y social se considera el lenguaje como el vehiculo de interpretacion de aquella
interaccion entre la intencién significativa individual e instituida y las significaciones
imaginarias sociales. Esto permite la creacion de la realidad con una funcién social que se
objetiva en las representaciones colectivas. Dicha objetivacion estaria determinada por un
pasado en el que se apoya la sociedad, que pueden ser mitos, religiones o rituales. El

lenguaje es entonces la voz del imaginario.

Estos imaginarios contribuyen a conservar ciertas pautas y determinar lo plausible o

aceptable dentro de una sociedad. Existen unos imaginarios instituidos dominantes,
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legitimos y naturalizados a los que Castoriadis llama “heteronomias”, es el estado de la
sociedad opuesto al de la autonomia. Los sujetos atados a un mito desconocido por ellos
atribuyen un origen extra-social a las leyes que los gobiernan, como si no fuera obra de los
humanos, como si todo fuera un instituido, perdiéndose la nocién de la capacidad
instituyente del colectivo. Este concepto puede ser un vector interpretativo del caracter

imaginario de la discapacidad.

Desde esta perspectiva del imaginario, en la que el sujeto es histérico y social, se considera
el lenguaje como el vehiculo de interpretacion de aquella interaccion entre la intencion
significativa individual e institucion y las significaciones imaginarias sociales. Esto permite
la creacién de la realidad con una funcion social que se objetiva en las representaciones
colectivas. Dicha objetivacion estaria determinada por un pasado en el que se apoya la

sociedad, que pueden ser mitos, religiones o rituales (Castoriadis, 2007).

Como se mencioné anteriormente, las personas con discapacidad dependen de la familia;
principalmente de la madre quien en su mayoria son las encargadas de su cuidado; lo que
genera en la madre una sobrecarga de actividades, que a mediano plazo termina
manifestandose en problemas fisicos, psicoldgicos y emocionales; pues la labor de cuidar a
otro no es reconocida como trabajo. Es importante resaltar que las mujeres cuidadoras, en
este caso las madres, han sido invisibilizadas por la sociedad en la labor que realizan, pues
no se les reconoce el esfuerzo fisico, mental y psicol6gico de lo que implica cuidar a otro
ser humano al que le brindan no solamente la atencion a sus necesidades basicas, Sino
también atendiendo sus necesidades afectivas y de formacion de valores. Segan Jordi Mir
Garcia y Mercé Renom (2014),

“el cuidado de las personas también es trabajo, la invisibilizacion del trabajo
reproductivo de las mujeres ha posibilitado histéricamente el funcionamiento de la
sociedad y ha enmascarado multiples contradicciones y carencias de un sistema
econdmico basado en la produccion constante del beneficio. La pervivencia de la
marginacion de este trabajo y la legalizacion de su precariedad devienen cruciales

en una era de aceleracion de las politicas neoliberales de reduccion del gasto
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publico y la flexibilizacion del mercado laboral, y en la que la configuracion racial o
nacional, sexual y de clase de la mano de obra del cuidado la hace especialmente
vulnerable” (Mir Garcia & Renom, 2014, pags. 165,168).

Las personas cuidadoras familiares se han considerado dentro del cuidado informal, porque
forman parte de la red social de la persona con dificultades o dependiente, y en esta
categoria no solo se incluyen familiares, sino amigos o vecinos, ademas, estan fuera de la
estructura formal de proteccion social. Generalmente no son remuneradas por su tarea y
tienen un elevado grado de compromiso, brindan afecto y proteccion sin limites de horarios
y usualmente no disponen de capacitacion. Asi la labor de cuidado genera consecuencias
sobre el cuidador familiar incluyendo problemas de salud fisica, mental y emocional,
afectando las relaciones dentro y fuera de la familia, aislamiento social, problemas

econdmicos, estrés, fatiga en el desarrollo normal de las actividades laborales.

La invisibilidad del trabajo de cuidado esta estrechamente ligada a la naturalizacién
de estas actividades como propias de las mujeres, pero mas que a un discurso sobre
la espontaneidad de las tareas domeésticas, estamos hablando de un trabajo que hasta
hace muy poco no era siquiera objeto de discurso. La invisibilidad alude al silencio,
al no reconocimiento de los numerosos trabajos realizado por las mujeres, en primer
lugar, el trabajo doméstico no remunerado en los hogares y especialmente el que
realizan las mujeres en posiciones mas vulnerables. El silencio conceptual de la
teoria econdmica, la sociologia del trabajo y las estadisticas oficiales en torno al
trabajo domeéstico significa el ocultamiento y la negacién de todo valor social
(econémico y moral) a las horas de trabajo, al desgaste fisico y mental, a las
oportunidades perdidas para la educacién y la promocion profesional de numerosas
mujeres. Si en el ambito publico este trabajo no encuentra discursos que lo
reconozcan, en las interacciones cotidianas en el dmbito doméstico tiende a
confundirse con los deberes, considerados evidentes, de las esposas y madres o, en
el mejor de los casos, con las expresiones del amor maternal o conyugal. Las
mujeres se esfuerzan por actuar como si fueran trabajadoras sin obligaciones

domeésticas y familiares para no sufrir estigmatizaciones y cuando estan en la casa,
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realizan las tareas de cuidado como si no tuvieran una extensa jornada laboral que

cumplir por fuera. (Arango, 2011).

Arango, también define que una de las estrategias mas importantes de las trabajadoras en
oficios de cuidado ha sido la busqueda de una profesionalizacion. Esta permitiria disociar
las competencias y saberes incorporados en los trabajos de cuidado de las cualidades
naturales de las mujeres e identificarlos como calificaciones. La idea de calificacion, central
en la sociologia del trabajo, es también una construccion social indisociable de relaciones
de poder. Asi ha sido en las reivindicaciones obreras por una remuneracion justa y asi sigue

siendo en las luchas de las mujeres por el reconocimiento econémico y moral de su trabajo.

El “cuidado” o los “cuidados” estan asociados a multiples factores, iniciando por el
autocuidado, las vivencias y experiencias individuales, el entorno familiar, los vinculos
afectivos, los contactos sociales, las oportunidades generadas en los entornos educativo,
fisico, laboral y social y la perspectiva de una vida mas duradera y saludable. De hecho,
buena parte de los cuidados se prestan en el seno de la familia, de manera informal, a cargo
de la mujer, quien, desde nifia, por virtud, vocacion o imposicién, sin apoyos, orientacion,
ni capacitacion, asume el rol de la persona cuidadora, reduciendo su plan de vida al
cumplimiento de las tareas y oficios del hogar, marginandose de participar en actividades
educativas, economicas, sociales y culturales, inherentes al desarrollo humano. Esto es lo

gue se conoce como feminizacion del cuidado.

La concepcion legal del trabajo reproductivo como “no trabajo” es también
extensible a la mayoria de paises occidentales: las Ilamadas democracias liberales,
no suelen incorporar el trabajo doméstico o de cuidados en sus regulaciones y
protecciones laborales ni en sus regimenes de la seguridad social de manera
equiparable a otras actividades econdémicas. Ello, huelga decirlo, en afiadiduras a las
ideologias de género que construyen el trabajo reproductivo como marginal y
secundario, tiene un impacto negativo en las condiciones laborales de las

trabajadoras domeésticas y del cuidado. (Mir Garcia & Renom, 2014, pag. 168).
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Las madres frente a la situacion de discapacidad de su hijo/a, han constituido varias
acciones y escenarios de resistencia, que a partir de la creacion de grupos de apoyo tienen
la posibilidad de compartir sus experiencias, sus luchas y sus miedos; los cuales enriquecen
y aportan a la construccion de subjetividades, maximizando aquellas que han sido negadas,
cuestionadas, inferiorizadas y excluidas, en razon de la discapacidad. Por lo tanto, urge una

mirada desde la Educacion Popular que permita dar cuenta de esta dimension subjetiva:

“La subjetividad, mas que un nuevo campo tematico de la investigacion social,
puede constituirse como un lugar metodologico desde el cual releer los procesos,
discursos y préacticas, constituyentes de identidades colectivas y orientadoras de
acciones sociales potencialmente emancipadoras. Ello nos conduce a la categoria de
sujeto social, entendido como individuo o colectivo con una vision de futuro que

hace viable a través de sus practicas” (Torres, 2007, pag. 91).

La subjetividad de muchas madres de nifios y nifias con S.D est4 relacionada con los
elementos culturales de la sociedad, los que influyen en sus comportamientos, sus

pensamientos y sus actitudes frente a esta situacion.

La subjetividad estd estrechamente relacionada con los procesos culturales de
construccion de sentido, de pertenencia e identificacion colectiva, dado que
involucra un conjunto de normas, valores, creencias, lenguajes y formas de
aprehender el mundo, conscientes e inconscientes, fisicas, intelectuales, afectivas y
erdticas, desde los cuales los sujetos elaboran su experiencia existencial, sus propios
sentidos de vida. (Torres, 2007, pag. 90).

Con el fin de comprender las complejas dinamicas sociales en la labor de cuidado que
ejercen las madres de personas con S.D, desde la Optica de la interseccionalidad se puede
analizar la forma en que interactdan y se superponen los conceptos y las inequidades de
clase, género, raza, sexualidad y otras categorias de diferenciacion social, con las que
cuentan las madres, asi como su relacion con la sociedad y las dimensiones politicas que

esto implica.
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El concepto mismo de Interseccionalidad fue acufiado en 1989 por la abogada afro
estadounidense Kimberlé Crenshaw en el marco de la discusion de un caso concreto
legal, con el objetivo de hacer evidente la invisibilidad juridica de las mdltiples
dimensiones de opresion experimentadas por las trabajadoras negras de la compariia
estadounidense General Motors. Con esta nocion, Crenshaw esperaba destacar el
hecho de que en Estados Unidos las mujeres negras estaban expuestas a violencias y
discriminaciones por razones tanto de raza como de género, sobre todo, buscaba
crear categorias juridicas concretas para enfrentar discriminaciones en mdltiples y
variados niveles. En numerosas oportunidades Kimberlé Crenshaw ha aclarado que
su aplicacién de la interseccionalidad ha sido y continGa siendo contextual y
practica, y que su pretension nunca fue crear una teoria de la opresion general, sino
un concepto de uso practico para analizar omisiones juridicas y desigualdades
concretas. Sin embargo, el hecho es que, en los contextos académicos angléfonos, la
interseccionalidad parece haberse convertido en el tropo feminista més difundido
para hablar ya sea de identidades o de desigualdades multiples interdependientes”

(Viveros, 2016).

La interseccionalidad permite estudiar, entender y responder a las maneras en que el
género se cruza con otras identidades y coOmo estos cruces contribuyen a experiencias
Unicas de opresion, privilegio y derechos humanos. Desde la perspectiva de madre
cuidadora, la mayoria de veces el cuidado de los hijos/as recae sobre las mujeres;
robandoles la posibilidad y oportunidad de desarrollarse en otros aspectos de su vida;
reflejando una vida de opresion y desventaja con referencia a los hombres. Esta herramienta
me permite vincular las bases de la discriminacion tanto de raza, género, estrato
socioecondémico etc., con el entorno social, econémico, politico y legal que alimenta la

discriminacion y que estructura las vivencias de la opresion y del privilegio.

La interseccionalidad también es una problematica socioldgica: la articulacion de las
relaciones de clase, género y raza es una articulacion concreta, y las Idgicas sociales

no son iguales a las logicas politicas. En este sentido, las propiedades de los agentes
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sociales no pueden ser comprendidas en términos de ventajas o desventajas, desde
una légica aritmética de la dominacion. Asi, la posicion mas “desventajosa” en una
sociedad clasista, racista y sexista no es necesariamente la de una mujer negra
pobre, si se la compara con la situacion de los hombres jovenes de su mismo grupo
social, mas expuestos que ellas a ciertas formas de arbitrariedad, como las asociadas
a los controles policiales. El anélisis de configuraciones sociales particulares puede
relativizar las percepciones del sentido comln sobre el funcionamiento de la
dominacion. La raza, la clase y el género son inseparables empiricamente y se
imbrican concretamente en la “produccion” de las y los distintos actores sociales”

(Viveros, 2016, pag. 10).

También tenemos que entender las necesidades, las vulnerabilidades y las prioridades de
muchas identidades, pues el hecho de que una madre cuente con las posibilidades de salir
adelante y desarrollarse en otros aspectos de su vida, no quiere decir que no sea
discriminada y oprimida, pues el solo hecho de ser mujer ya la cataloga como ama de casa

y la responsable del cuidado de los hijos/as.
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10. METODOLOGIA

El desarrollo de la metodologia trata de un enfoque cualitativo con instrumentos mixtos. Se
elabord una encuesta para hacer la caracterizacion, un diario de campo para dar cuenta de la
vivencia personal, y entrevistas semiestructuradas para comprender las experiencias de vida

y el afrontamiento de la discapacidad de las cuatro mujeres.

Por otro lado, en la parte llamada "Un dia en la vida de Maria Fernanda Franco" (11.3), se
trata de un ejercicio de narracién de mi experiencia como madre cuidadora a partir de
diferentes entradas en el diario de campo utilizado durante seis meses, en el que se
registraron datos de las actividades realizadas de manera cronoldgica. Asumi este ejercicio
desde un enfoque autoetnogréafico, desde el cual pude entender mi propia realidad como
madre (sujeto de investigacion) e investigadora. Mi historia de vida y mi afrontamiento de
la situacién de discapacidad de mi hijo son datos que merecen posturas como la que brinda
la autoetnografia, pues se trata de una “modalidad de investigacion etnogréfica que utiliza
los materiales autobiograficos del investigador como datos primarios” (Guerrero Mufioz,

2014).

En otras palabras, en este proceso investigativo era importante que mi voz fuera escuchada
pero también permitirme escuchar mi propia voz; a partir de mi diario de campo se
recogieron muchos insumos a partir de mis reflexiones con respecto a la experiencia de

crianza, asi como ideas Yy relatos de las otras madres que rondaron mi cotidianidad.

Por otro lado, para dar cumplimiento al primer objetivo especifico de la investigacion, a
saber, caracterizar el grupo de madres de hijos/as con Sindrome de Down del grupo
ASOMIDOWN Cali, se aplicé un cuestionario de 16 preguntas para la recoleccion de los
datos, el cual tuvo en cuenta los aspectos sociodemograficos en sus componentes de edad,
nivel educativo, estado civil, estrato socioeconomico, situacion laboral, composicion
familiar, religion, lugar que ocupan en la familia, acceso a salud, practicas de recreacion y

de encuentros, ingreso promedio y estado de salud.
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Este cuestionario fue realizado a través de la herramienta de google forms y aplicado a las
madres del grupo en el mes de octubre del afio 2020 de manera virtual (online), en el
momento de la creacion del cuestionario se generd un link para su desarrollo, el cual fue
enviado por el WhatsApp del grupo para que cada una de las madres lo respondiera en el
momento que pudiera; cada que se respondia el cuestionario automaticamente se iban

generando las estadisticas con cada una de las respuestas a las preguntas planteadas.

Para el cumplimiento del segundo objetivo especifico de la investigacion, que implico
comprender las experiencias de vida y el afrontamiento de la discapacidad de cuatro
madres de hijos/as con Sindrome de Down del grupo ASOMIDOWN Cali en el proceso
de acompafiamiento de sus hijos/as, se disefid una entrevista en profundidad que fue
aplicada a las cuatro entrevistas a madres de hijos/as con S.D de diferentes edades con el
fin de comparar estas experiencias de vida a partir de la historia. Para la recoleccion de los
datos se utiliz6 un protocolo de 21 preguntas, con el fin de comprender cuéles son sus
percepciones con respecto al S.D, cuéles son los miedos del afrontamiento de la
discapacidad, las dificultades que les ha tocado vivir en el proceso de acompafiamiento de
sus hijos/as, cuales son sus expectativas con respeto a la crianza y al desarrollo de su vida
personal, ademas de como es su rutina diaria en este proceso como madres. Dentro de las
preguntas utilizadas para recolectar la informacién para el anélisis, se hizo énfasis en los
sentimientos de las madres, en las dificultades que enfrentan en este proceso, en las
expectativas y deseo que tienen con respecto al futuro, su postura frente a la discapacidad

y el apoyo del Estado y la sociedad.

Como investigadora, y como madre cuidadora que hace parte de esta investigacion, exploré
mi propia subjetividad en el proceso de crianza y cuidado de mi hijo Jacobo. Desde la
autoetnografia, narro mi propia historia que a partir de mis préacticas he podido darle

significado a mi vida y resignificarla.

Las cuatro madres que hicieron parte de este proceso son madres con las que comparto
experiencias de vida, con las que tengo gran empatia. La seleccién de estas cuatro madres

se realizo teniendo en cuenta sus edades y la de sus hijos e hijas; con el fin de comprender y
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analizar las experiencias de estas madres con respecto al tiempo y la época en el proceso de
crianza y acompafiamiento, permitiendo explorar la permanencia y/o transformacion de los
imaginarios sociales con respecto al tiempo. En este caso se escogieron madres con hijos
menores de 6 afios; hijos/as en etapa de la adolescencia e hijos/as adultos mayores de 25
afios. Toda la informacion de las entrevistas, asi como las fotografias aqui utilizadas,

contaron con el consentimiento de ellas (ver anexo 2 pp. 120-124).

Las madres que hicieron parte de este estudio son las siguientes:

Maria Alexandra Mazuera Caicedo

Maria Alexandra es la madre de Sara
Maria Cadavid Mazuera, una adolescente
de 16 afios de edad con condicion de
Sindrome de Down. Ella vive en la
ciudad de Cali en un barrio de estrato
socioeconémico 3.

La entrevista se realizé el dia 13 de agosto del 2019 a las 3:00 pm, en la Calle 56 No. 2-23
del barrio Salomia de la ciudad de Cali de estrato socioeconémico 3, vivienda de la
entrevistada Maria Alexandra Mazuera, quien es la madre de Sara Maria Cadavid Mazuera,
una adolescente de 15 afios de edad con condicion de Sindrome de Down. Alexandra hace
parte del grupo ASOMIDOWN CALLI. Alexandra es una madre que oscila entre los 45 y 55
afios de edad; ella actualmente no se encuentra laborando ya que se dedica 100% al cuidado

de su hija Sara Maria y ella es madre cabeza de hogar.
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La entrevista duro alrededor de dos horas y esta se llevé a cabo en la mesa del comedor en
la parte trasera de la casa, donde nadie nos podia interrumpir, el ambiente estaba muy
fresco y abierto con entrada de luz. Alexandra ese dia estaba muy dispuesta a colaborar con
la informacion y se veia muy comoda, yo le pregunte como se sentia y ella me respondid
que super bien y que empezaramos, se le notaba que tenia muchas ansias de expresar
muchas cosas; cudndo empezamos las preguntas ella empez6 a responder muy libremente y
con confianza; el ambiente del espacio, facilitd las preguntas y respuestas ademas de la
comodidad de la entrevistada y claramente la mia, en el ambiente no habia ruido, aunque
habian personas en la casa en este caso Sara Maria y la mama de la entrevistada, no se
presentaron interrupciones que llevaran al desvio de la entrevista. Cabe anotar que se pudo

realizar el total de preguntas establecidas en el protocolo.

Al finalizar la entrevista Alexandra agradecio esta actividad, manifestando que le sirvio
para desahogarse y liberarse de muchos pensamientos y sentimientos que tenia atravesados.
Que el recordar todo su proceso la hizo sentir muy satisfecha y motivada para continuar en

los desafios que la vida le ponga.

La entrevista tuvo una duracion de dos horas y diez minutos (2h 10m).

Carolina Peralta

Carolina es la madre de Manuel Peralta
un nifio de 11 afos de edad con condicién
de Sindrome de Down. Ella vive en la
ciudad de Cali en un barrio de estrato
socioecondmico 3.
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La entrevista a Carolina se realizo el dia 23 de julio del 2020, por cuestiones de la
pandemia del COVID -19, esta se realizo telefonicamente a las 21:00 horas horario en el
que Carolina terminaba sus actividades diarias. Carolina es una madre que oscila entre los
35 y 40 afios de edad; ella actualmente no se encuentra laborando ya que se dedica 100%
al cuidado de su hijo Manuel y ella es madre cabeza de hogar. Esta entrevista tuvo una

duracién de una hora (1 hora).

Maria Enerieth Garcia Garzén

Enerieth es la madre de Juan Camilo
Giraldo Garcia un joven de 25 afios de
edad con condicion de Sindrome de
Down. Ella vive en la ciudad de Cali en
un barrio de estrato socioeconémico 3.

La entrevista a Eneriet se realiz6 el dia 01 de octubre del 2020, al igual que con Carolina
por cuestiones de la pandemia del COVID -19, esta se realizo telefonicamente a las 16:00
horas horario en el que Juan Camilo se encontraba en clase de danza virtual. Eneriet es
una madre que oscila entre los 55 y 60 afios de edad; ella actualmente se encuentra
pensionada y se dedica 100% al cuidado de su Juan Camilo. Esta entrevista tuvo una

duracion de una hora y quince minutos (1h 15m).
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Maria Fernanda Franco Marin

Maria Fernanda es la madre de Jacobo
Carrera Franco, un nifio de 5 afios de edad
con condicion de Sindrome de Down. Ella
vive en la ciudad de Cali en un barrio de
estrato socioeconémico 5.

La entrevista a Maria Fernanda fue realizada por la directora del proyecto de investigacion
Lorena Marin el dia 31 de octubre del 2019 a las 14:00 horas en la Universidad del Valle,
se llevd a cabo en la sala de estudio del tercer piso del edificio del IEP, esta entrevista se
desarroll6 sin interrupciones, el ambiente estaba muy fresco y abierto con entrada de luz.
Esta entrevista tuvo una duracion aproximadamente de una hora con cincuenta minutos
(1h 50m).

El analisis de esta investigacion sobre los procesos de acompafiamiento de los hijos/as con
S.D permiten aportar pistas para promover, desde la educacién popular, procesos de
reconocimiento del trabajo de cuidado de las madres de nifios/as con S.D o con otro tipo de

diagndstico similar, este aspecto se abordara en las conclusiones.
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11. ANALISIS

Hallazgos:

11. 1 “Las madres de nifias/os con Sindrome de Down del grupo ASOMIDOWN Cali*

Como resultado del andlisis del primer objetivo especifico que corresponde a caracterizar

el grupo de madres de nifios/as con Sindrome de Down del grupo ASOMIDOWN Cali,

se realizd un cuestionario con el fin de recolectar informacion con respecto a los aspectos

sociodemogréficos. En las preguntas se incluyeron factores como la edad, el nivel

educativo, el estado civil, el estrato socioecondmico, la situacién laboral, la religion, el

lugar que ocupan en la familia, el acceso a salud, a las practicas de recreacion y de

encuentros que se realiza, el ingreso promedio, el estado de salud, entre otros.

A continuacion, se describen los aspectos sociodemograficos.

Graéfico 1. Poblacidn de madres participantes de la encuesta

[1] Estadistica

# de usuarios que

responderon

Promedio Mediana Rango
0 /0 puntos 0/ 0 puntos 0- 0 puntos

Distribucion de puntos totales

0

a0 Count: 25

20

Puntuacitn lograda

En este estudio participaron veinticinco (25) madres de un total de 27 madres que hacen
parte del grupo ASOMIDOWM CALLI.
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Graéfico 2. Rango de edad de las madres

1. ;En qué rango de edad se encuentra usted?

25 respuestas

Menos de 18 afios
18 a 25 afios
26 a 35 afos
36 a 45 afios

10 (40 %)

Mas de 45 afios

Como resultado de la primera pregunta sobre el rango de edad de las participantes, se puede
evidenciar que de las 25 madres participantes, cero madres tienen menos de 18 afios de
edad; seis madres tienen entre 18 y 25 afios de edad que representa el 24% de la poblacion;
cinco madres estan en el rango entre 26 y 35 afios de edad que representa el 20% de la
poblacion; diez madres tienen entre 36 y 45 afios de edad que representa el 40% de la
poblacion; y cuatro madres son mayores de 45 afios de edad que representa el 16% de la

poblacion.

Grafico 3. Nivel de educacién actual de las madres

2. ;Cual es el nivel mas alto alcanzado o el nivel educacional actual?

25 respuestas

@ Sin estudios
@ Primaria

) Secundaria
@ Técnico

@ Tecnoldgico
@ Universitarios
@ Postgrado
@ Maestria
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Como resultado de la segunda pregunta sobre el nivel académico alcanzado por las madres
del grupo, se puede evidenciar que ninguna madre se encuentra en el rango sin estudio, tres
madres del grupo, que corresponde al 12% de la poblacion, cuentan con primaria; once
madres que corresponden al 44% de la poblacion cuentan con secundaria; cinco madres que
corresponde al 20% de la poblacion cuenta con una carrera técnica; tres madres que
corresponde al 12% de la poblacion cuenta con una carrera tecnoldgica; dos madres que
corresponde al 8% de la poblacion cuenta con una carrera universitaria, y solo una madre

que corresponde al 4% de la poblacion cuenta con un postgrado de maestria.

Grafico 4. Estado civil actual de las madres

3. ;Cual es su estado conyugal o civil actual?

25 respuestas

@ Soltera

@ Casada
Separadaldivorciada

@ “iuda

En el resultado de la tercera pregunta acerca del estado civil de las madres del grupo, se
puede identificar que el 48% de la poblacion que corresponde a 12 madres encuestadas
manifestaron ser separadas/divorciadas; el 36% de la poblacidn que corresponde a 9 madres
respondieron ser solteras, el 16 % de la poblacion que corresponde a 4 madres manifestaron

ser casadas, ninguna respondié ser viuda.
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Grafico 5. Estrato socio econémico de las madres

4. ;Cual es el estrato socio economico al que perteneces?

25 respuestas

@ Estrato 1
@ Estrato 2
@ Estrato 3
@ Estrato 4
@ Estrato 5
@ Eztrato 6
@ Zona rural

En el resultado de la cuarta pregunta sobre el estrato socioeconémico al que pertenecen las
madres del grupo, se pudo identificar que el 56% de la poblacién que corresponde a 14
madres encuestadas pertenecen al estrato socioeconémico 3; el 40% de la poblacion
encuestadas que corresponde a 10 madres pertenecen al estrato socioeconémico 2; y el 4%

de la poblacién que corresponde a una madre pertenece al estrato socioeconémico 5.

Grafico 6. Situacion laboral actual de las madres

5. ;Cual es su situacion laboral actualmente?

25 respuestas

@ Empleado
@ Contratista
@ Independiente
@ Desempleado
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Como resultado de la quinta pregunta acerca de la situacion actual de las madres del grupo,
se puede evidenciar que 15 de las madres encuestadas que corresponde al 60% de la
poblacion se encuentra en situacion de desempleo; 8 madres que corresponde al 32% de la
poblacion trabajan de manera independiente en la venta de articulos y/o productos de
revistas; una madres que corresponde al 4% de la poblacion son contratistas de medio
tiempo en una imprenta y una madre que también aporta el otro 4% de la poblacion es

empleada en una empresa a termino indefinido y cuenta con estabilidad laboral.

Gréfico 7. Creencias religiosas de las madres

6. ;Con cual de estas creencias religiosas se identifica usted?

25 respuestas

@ Catdlico
@ Cristiano
Judio
@ Musulman

@ Ninguna

El resultado de la pregunta seis en cuanto a las creencias religiosas de las madres del grupo,
se puede identificar que el 76% de la poblacién que corresponde a 19 madres son de la
religion catélica y que el 24% restante que corresponde a 6 madres son de la religion

cristiana.
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Grafico 8. Composicion familiar de la madre

7. ;Cuaél es la composicion familiar de tu hogar?

25 respuestas

@ Familia Nuclear

@ Familia Extendida

@ Familia Monoparental
@ Familia Homoparental
@ Familia Ensamblada
@ Familia de Hecho

Como resultado de la pregunta siete en cuanto a la composicion familiar de las madres del
grupo, se pudo identificar que el 84% de la poblacion que corresponde a 21 madres hacen
parte de la familia monoparental es decir, del conjunto formado por un progenitor (madre o
padre), en este caso de la madre; y el 16% de la poblacion que corresponde a 4 madres
hacen parte de la familia nuclear, es decir la familia conviviente formada por los miembros

de un Unico nacleo familiar, el grupo formado por los padres y sus hijos.

Graéfico 9. Lugar que ocupa dentro del grupo familiar

8. ;Dentro del grupo familiar, qué lugar ocupa usted?

25 respuestas

& Madre

@ Esposa

@ Empleada

@ Amade Casa
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Como resultado de la pregunta ocho sobre el lugar que ocupa la madre dentro del grupo
familiar, se identific6 que el 96% de la poblacion que corresponde a 24 madres,
especificaron que ocupan el lugar de madre cuidadora dentro del hogar; solo una madre que

corresponde al 4% de la poblacion argumento ocupar el lugar de ama de casa.

Grafico 10. Afiliacion actual de las madres al sistema de salud

9. ; Actualmente usted se encuentra afiliada al sistema de salud?

25 respuestas

@ EFS

@ Régimen contributivo
Régimen subsidiado

@ Medicina complementaria

@ Prepagada

@ Mo tiens acceso a la salud

®si

@ No

@ Talvez

Como resultado a la pregunta nueve sobre la afiliacion al sistema de salud; las madres
respondieron se la siguiente manera: el 76% de la poblacion que esta determinado por 19
madres, manifestd hacer parte del régimen subsidiado Sisbén; el 12% de la poblacién que
corresponde a 3 madres manifestaron tener EPS, el 8% de la poblacion que corresponde a 2
madres manifestaron contar con régimen contributivo y solo una madre que corresponde al

4% de la poblacion no cuenta con seguridad social en salud.
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Grafico 11. Préacticas de recreacion y encuentros que realizan las madres

10. ;Que préacticas de recreacion y de encuentros realiza usted?

25 respuestas

Ninguno
ninguno

En el grupo
con el grupo
Pargues
Pargue
Aerorumba
Ninguna

En el grupo Asomidown Cali

Como resultado de la pregunta diez sobre si las practicas de recreacion y de encuentros que
realizan las madres, se obtuvo la siguiente informacion. 15 madres respondieron que
realizan encuentros virtuales y presenciales en el grupo ASOMIDOWN CALI; 7 madres
respondieron que ninguna actividad; 2 madres respondieron que iban al parque y una madre

respondié que hacia aerorumba.
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Graéfico 12. Ingreso econdémico promedio del hogar de las madres

11. ;Cual es el ingreso econdmico promedio de su hogar?

25 respuestas

& NMenos de un (1) salario minimo
@ Un (1) salario minimao

@ De 1 a2 salarics minimos

@ De 2 a 3 salarios minimos

@ C= 3 a 4 salarics minimos

@ Nas de 4 salarios minimos

Como resultado de la pregunta once sobre el ingreso econémico promedio del hogar de las
madres, se obtuvo la siguiente informacion: 15 de las madres encuestadas que corresponde
al 60% de la poblacién manifestaron que reciben menos de un salario minimo, pues no
cuentan con empleo y solo reciben el apoyo de algunos familiares y de las ventas por
revistas que muchas realizan; 6 madres que corresponde al 24% de la poblacion recibe un
salario minimo; 3 madres que corresponde al 12% de la poblacion reciben entre 1 y 2
salarios minimos resultado del empleo de sus esposos; y solo una madre que corresponde al

4% de la poblacion recibe ingresos de 3 a 4 salarios minimos.

Grafico 13. Estado de salud actual de las madres

12. ;Cual es su estado de salud actualmente?

25 respuestas

@ E:celents
@ Bu=na
@ Regular
& nalo
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Como resultado a la pregunta doce sobre el estado de salud actual de las madres, se puede
evidenciar que el 72% de la poblacion que corresponde a 18 madres manifestaron que su
estado de salud es regular ya que presentan problemas fisicos, psicolégicos y emocionales;
el 24% de la poblacién que corresponde a 6 madres manifestaron estar bien de salud y una
madre que corresponde al 4% de la poblacion manifestd estar mal de salud con problemas

fisicos, psicologicos y emocionales.

Gréfico 14. Problemas de salud més representativos de las madres

13. ;Que problemas de salud has presentado?

25 respuestas

@ Fisica

& Emocional
Psicologica

@ Todas

@ Ninguna

Como resultado a la pregunta trece del cuestionario que se refiere a los problemas de salud
que mas ha presentado, se pudo identificar que el 60% de la poblacién que corresponde a
15 madres cuentan todos los problemas de salud que se categorizan en fisica, emocional y
psicoldgica; el 20% de la poblacion que corresponde a 5 madres manifestaron problemas
emocionales; el 16% de la poblacion que corresponde a 4 madres manifestaron problemas
fisicos; el 4% que corresponde a una madre manifestd problemas psicolégicos; ninguna

madre manifestd no tener ningun problema, todas cuentan con alguna situacion.
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Graéfico 15. Sentimientos de discriminacion por la condicion de su hijo/a

14. ; Se ha sentido discriminada en algun momento por la condicion de su hijof/a

25 respuestas

@ Sismpra

@ Algunas veces
@ Munca

@ Focas veces

‘ @ No
@ Si
® Talvez

Como resultado a la pregunta catorce, en la que se pregunta si en algin momento se ha

sentido discriminada por la condicién de su hijo/a, el 52% de la poblacién que corresponde
a 13 madres respondieron que algunas veces y el 48% de la poblacion que esta determinada

por 12 madres respondieron que si.

Grafico 16. Apoyo a las madres por parte del Estado

15. ;Usted como madre recibe apoyo por parte del estado?

@ Sizmpre

@ 2lgunas veces

@ Focas veces

@ Nunca
D

Como resultado de la pregunta quince sobre si las madres reciben apoyo por parte del

25 respuestas

estado, se pudo identificar que el 72% de la poblacién que corresponde a 18 madres
respondieron que nunca han recibido apoyo ni han sido tenidas en cuenta en proyectos del
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Estado, segun ellas el Estado no tiene mecanismos que le permita caracterizar la poblacion;
el 24% de la poblacién que corresponde a 6 madres respondieron que pocas veces han
recibido apoyo por parte del estado; solo una madre que corresponde al 4% de la poblacion

argumento que algunas veces ha recibido apoyo, ella se refiere al sisbén.

Grafico 17. Apoyo por parte de la familia a las madres

16. ;Usted recibe apoyo por parte de su familia?

25 respuestas

@ Si
@ Alounzs veces
Mo

Como resultado de la pregunta dieciséis referida al apoyo recibido por parte de la familia,
se pudo identificar que el 72% de la poblacion que corresponde a 18 madres manifestaron
que algunas veces reciben apoyo por parte de la familia; el 20% de la poblacion que
corresponde a 5 madres manifestaron que no reciben apoyo y el 8% de la poblacion que
corresponde a 2 madres manifestaron que si reciben apoyo. Cuando se refieren a apoyo no

solamente es econémico sino de cuidado de sus hijos.

11. 2 Discursos de las madres de hijos/as con Sindrome de Down frente a la

discapacidad

Como resultado del analisis del segundo objetivo especifico el cual corresponde a
comprender las experiencias de vida y el afrontamiento de la discapacidad de cuatro madres
de hijos/as con Sindrome de Down del grupo ASOMIDOWN Cali en el proceso de
acompafamiento de sus hijos/as; se llevaron a cabo cuatro entrevistas en profundidad, en

las que participaron Maria Alexandra Mazuera Caicedo, madre de Sara Maria Cadavid

78



Mazuera, una adolecente de 16 afios de edad con S.D; Carolina Peralta, madre de Manuel
Peralta, nifio de 11 afios con S.D; Maria Enerieth Garcia Garzén, madre de Juan Camilo
Giraldo Garcia, un adulto de 25 afios de edad con S.D y Maria Fernanda Franco Marin,

madre de Jacobo Carrera Franco, un nifio de 5 afios de edad con S.D.

De las entrevistas realizadas surgieron hallazgos con respecto a las percepciones, a los
sentimientos y a las actitudes de las madres en el proceso de crianza y acompafiamiento de
sus hijos/as con S.D en relacion con respecto a su pasado, su situacion actual y frente al

futuro.

Partiendo del andlisis de las entrevistas, se obtuvieron resultados de los discursos de las
madres, los cuales fueron estructurados en frases que condensan algunos de los elementos
mas significativos relacionados con las categorias de andlisis establecidas para esta

investigacion.

A continuacion, se muestran cuéles fueron estas oraciones que surgieron y se desarrollan

los mas representativos para este analisis:
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Tabla 2. Discursos de las madres

CATEGORIA

DISCURSOS DE LAS MADRES RELACIONADA
“Eso un castigo de Dios™ Imaginarno Social
“Eso es una enfermedad, dele estas agjiitas para que se pueda curar” Imaginano Social
“La miraba v la miraba v vo decia esa nifia’o no es normal” Discapacidad
“Este es tu karma algo debes de la vida pasada y te toco pagarlo ahora con tu hijo/a”™ Imaginario Social
“Uno como madre desde que nace un hijo/a le toca ser fuerte” Subjetividad
:".'.\-ie ocupe demasiado conﬂlas terapias de mi hijo/a ¥ ya no tenia tiempo para trabajar, desde ese Trabajo Invisible
tiempo estoy desempleada™
* El me respondio: mi mama no te quiere ver agui en la casa i a la nifia v yo tampoco™ Discapacidad
“Los hijos de mis hijas mis nietos seran. los hijos de mis hijos en duda estara”™ Imaginario Social
“INo aguanto mas” Subjetividad
“Transformar el dolor ¥ trauma en accion politica™ Subjetividad
“Ahora que vamos hacer, siento mucho miedo"” Discapacidad
“Eso es muy costoso” Discapacidad
“Ive siento cansada, &l no hacia nada™ Trabajo Invisible
“Sin pension, sin subsidio, sin emplea™ Trabajo Invisible
“Soy coterapeuta” Trabajo Invisible
“Estos nifios sélo saben dar amor™ Imaginario Social
"Tendras un nifio para toda la vida" Imaginarno Social
“Pobrecita como estara sufriendo, debe ser muy duro criar un hijo/a asi” Imaginano Social
“No importa es mi hijo/a, lo amo v lo voy a sacar adelante™ Subjetividad
“(ue pesar de esa familia, lo mejor es que se hubiera muerto™ Subjetividad
"Ivie siento bendecida por ser la madre de mi hijo, Dios me premio ¥ me siento muy feliz"” Subjetividad
"INo se junte con el que es hijo de drogadictos v viciosos " Imaginano Social
"Eso le pasa por tener los hijos a esa edad. esta muy vieja" Imaginario Social

Los discursos aqui presentados conllevan a pensar que las madres y los integrantes de sus
familias se sienten afectados ante la situacion de discapacidad de uno de sus miembros, por
ello la situacion de discapacidad mas que un solo impacto representa distintos impactos
para quienes se encuentran alrededor de la persona con discapacidad de una manera
diferenciada; a cada uno le toca afrontar un duelo por la pérdida de la persona esperada y
afrontar la llegada de otro ser extrafio que no se esperaba y que no esta bajo el estandar
establecido en la sociedad, donde lo Gnico aceptado es lo perfecto.

A continuacion, se describen algunos testimonios de las madres participantes de la
investigacion con respecto a la manera en que cada familia asume el hecho de tener un
nifio/a que padece S.D, teniendo en cuenta las frases significativas y los discursos de las

madres alrededor de las mismas.

80



“Es un castigo de Dios”

El nacimiento de un hijo/a con sindrome de Down no es un castigo de Dios, ni una prueba
ni una bendicion particular; simplemente es la llegada de un ser humano con una condicion
de vida que requiere de diversos apoyos para que puedan desarrollar todo su potencial; pero
muchas personas de la sociedad tienen arraigado en su cultura y religion la asociacion de
discapacidad con castigo de Dios, y por lo general se culpa a la mujer (madre) de ser la

portadora de dicho mal.

Para este relato se puede ver como una de las madres manifiesta lo siguiente:

La abuela paterna vino a conocer a la nifia después de seis meses de nacida porque la
sefiora no aceptaba la noticia, ademas la sefiora es muy catdlica y se la pasaba metida en
la iglesia, nos manifestaba “no no no puede ser, esto es un castigo de Dios” ya que su hijo
no queria tener hijos, que orara porque como iba a ser que iba a tener una nifia asi que

ella se tenia que mejorar y curar (Alexandra).

En los relatos anteriores se observa que el impacto emocional afrontado por los integrantes
del hogar que tienen un nifio/a con S.D es muy significativo; tener un nifio con S.D produce
profundos efectos en todos los aspectos de la vida familiar, al nacer un nifio/a con S.D, los
padres deben ser informados por especialistas que puedan dar orientacion tanto para lograr
la capacitacion total del nifio/a como para saber cdmo estimularlos y educarlos en forma
adecuada, segun las caracteristicas que tenga. Pero la realidad es otra desde la parte médica

siempre se informan las dificultades y lo que no van a poder lograr nunca.

“Eso es una enfermedad, dele estas agiiitas para que se pueda curar”

Muchas personas cuando se refieren a las personas con S.D, preguntan ¢por qué tu hijo/a
nacié con esa enfermedad?, el S.D es una anomalia cromosdmica causada por la presencia
de una tercera copia (parcial o total) del cromosoma 21, lo que genera una condicion de

vida que se caracteriza por un proceso de aprendizaje mas lento, por el modo en que
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desarrollan su existencia enmarcada por particularidades individuales, el S.D no tiene cura,
por lo tanto no se considera enfermedad o patologia; pues muchas personas con S.D son
completamente sanas. Cuando hablamos de enfermedad automaticamente pensamos que es

algo malo.

Mucha gente en la calle me decia “mire dele a tomar eso la nifia para que se cure y sea
normal, dele de esto que con este se le van a quitar los ojitos achinados” y me daban un
poco de recetas que porque con eso van a llegar a ser normales, y uno pues en ese
momento de ignorancia dice verdad... y empieza uno a darle de todo, hasta me hablaron
de una células madres que le iban a inyectar para curarse y yo con este poco conocimiento
me fui hasta el médico ese que me recomendaron para que él me dijera como era el
proceso y todo, cuando me habl6 del precio, le dije no muchas gracias, claro, yo pensaba
que el S.D era una enfermedad y que se podia curar porque me hablaban con tanta

propiedad que yo no sabia que el S.D era una condicion no una enfermedad. (Alexandra).

Recuerdo cuando ingresé a laborar, después de mi licencia de maternidad, muchos
comparfieros me preguntaban “;por qué tu hijo nacié asi con esa enfermedad?”, y yo les
decia riéndome jenfermedad!, no mi hijo estd completamente sano, €l no esta enfermo, no

tiene gripe, ni fiebre etc. (Maria Fernanda).

A pesar de los esfuerzos por aclarar que el S.D no es una enfermedad sino una condicion,
muchas personas que los siguen viendo como enfermos, por ser seres diferentes a nosotros,
pues lo que no cumple con un estandar o prototipo es algo desviado, no aceptado y por ende

se consideran inferiores.

Un dia que llevé al nifio al parque habia una sefiora ahi con su nieta, y cuando
Manuelito se le arrimo a la nifia le gritd “no se acerque a ese niiio enfermo que se le pega
eso que tiene, ese debe ser hijo de drogadictos”, hay mucha gente que pienso que si dicen

ese tipo de cosas son ignorantes y no tienen informacion. (Carolina).
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“La miraba y la miraba y yo decia esa nifia/o no es normal”

Ante este término uno se puede preguntar, ;qué es normal?, y ;qué es anormal?, pues
muchas veces me encuentro con muchas madres que cuando se les pregunta por su hijo/a,
expresan “yo creia que iba a tener un nifio/a normal, yo nunca pensé que iba tener un nifio/a
especial”. Esto viene arraigado desde nuestros imaginarios, los cuales nos orientan a pensar
que lo Unico vélido en la vida es lo perfecto. (Qué es perfecto?, en este caso me refiero a
que la discapacidad vista como algo inferior ha sido considerada como una problematica

que tiene consecuencias personales, familiares y sociales que llevan a la exclusion social.

Estaban todos mis familiares viendo la bebé y haciendo la visita para conocerla, en ese
momento mi familia estaba muy feliz, pero yo s6lo observaba y observaba la bebé, la
miraba y la miraba y yo decia esa nifia no es normal, yo la miraba porque era achinadita
con el pelo parado, toda chiquita en esa cunita de cristal. Cuando se fue la visita yo le dije
a mi esposo la nifia no es normal y él me dice “pero por qué crees eso, qué pasa’, yo le
respondo “no sé, todos los bebés tienen otro aspecto diferente a la nifia que yo tengo”

(Alexandra).

En este sentido es importante también decir que no solamente muchas madres que
participaron en esta investigacion hablan de normalidad, pues en general este término esta
muy arraigado en el sentir de las personas, es por eso que cuando queremos incluir a
nuestros hijos/as en la sociedad en muchos ambitos nos encontramos la respuesta como
“este lugar es para personas normales, es mejor que lleve a su hijo/a a sitios de personas

especiales”

Me acuerdo cuando quise ingresar a mi hijo al jardin infantil, cuando llené los
documentos en uno de ellos decia si tenia una condicion especial; cuando marqué que si,
que tenia S.D, inmediatamente me lo rechazaron y solo me argumentaron que ahi no
recibian nifios asi, que ahi solo habia nifios/as normales, y que las profesoras no tenian
experiencia en manejo de nifios/as diferentes, que era mejor que lo llevara a una

institucion de personas especiales” (Maria Fernanda).
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¢Qué es especial? Ante esta situacion, se puede decir que todos los hijos son especiales
sin importar su condicion, ademas las personas con S.D son tan normales y perfectas como
cualquier otro ser humano; pues una persona con S.D tiene dos brazos, dos piernas, dos
manos, dos pies, dos ojos, dos orejas, una boca, sentimientos como (dolor, tristeza,
angustia, felicidad, tristeza, alegrias entre otras) como toda persona; y es tal su perfeccion
que nacen con 47 cromosomas Y sus rasgos son tan iguales que son distinguibles; eso ya

puede ser considerado como perfeccion.

Me han dicho “tu hijo no es normal”. No, yo pienso que no, yo pienso que mi hijo es
igual a todos los nifios; eso es mas que todo mental, son cosas que vienen de creencias,

entonces eso es lo que dicen todo el tiempo cuando me ven con él (Carolina).

Un dia yo iba con la nifia y con él, ibamos por mi casa, por la avenida, y yo le llevaba
cargado, y habia una seniora de edad, me llamo y me hizo devolver, y me dijo “seniora
usted sabia que su hijo no es normal, cuando él crezca va a ser como un bobo” y yo le
dije: “no, usted no saben nada” y otro dia también, estaba la nifia patinando y un vecino
de al frente la llamo y le dijo: “ vea, su hermano no es normal él es un mongolico” y yo le

dije “ mami, no le haga caso, que ese sefnior es un ignorante” (Enerieth).

Cabe anotar que las personas con S.D aprender en general mas lento y a su ritmo, pero al
final aprenden todo lo que se les ensefie; esto no tienen nada que ver con la normalidad;
pues logran gatear, caminar, saltar, correr, hablar, escribir, y muchas otras acciones mas
claro que en tiempos més largos; esto ya que la normalidad es vista como un estandar, o sea

quien no cumpla los limites establecidos para cada accion ya esta desviado.

“Este es tu karma algo debes de la vida pasada y te toco pagarlo ahora con tu hijo/a”

Cuando se escucha este discurso, se puede interpretar que muchas personas asocian la
palabra karma como algo malo o una carga que nos toca llevar; pues se entiende el Karma
como un castigo que Dios nos pone para pagar por los errores cometidos en vidas pasadas y

que ahora se tiene que pasar por un montén de penurias para pagar por lo que se hizo. En
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este sentido, se sigue viendo a las personas con S.D como fendmenos o monstruos que

Ilegan a las familias como parte de un castigo.

Me acuerdo tanto, me lo dijo una tia, nunca se me va a olvidar, 0 sea yo pienso que esas
cosas se las guarda uno siempre, me dijo: “es que no sabemos qué karma estés pagando en
la tierra y a uno le toca pagar aca sus karmas”, como si mi hijo hubiera llegado como un
castigo de Dios, me lo dijo una propia tia por parte de mi mama, tu hijo lo envié Dios para
darte una leccion de vida porque en vidas pasadas tuviste que haber hecho algo malo

(Maria Fernanda).

“Uno como madre desde que nace un hijo/a le toca ser fuerte”

Ante este discurso, se ve relacionado que las madres afrontan las situaciones de maneras
distintas y que sin el apoyo de sus familias les toca fortalecerse para salir adelante y

continuar con la vida, asi como les toco.

Entonces /e dije a mi esposo “listo hagamosle los examenes a la nifia’’; en ese momento
llegaron de la notaria y la registraron y se hizo todo el proceso, al otro dia salimos de la
clinicay a los tres dias fuimos a hacerle el cariotipo en la Universidad del Valle porque en
otros laboratorios era demasiado costoso, en ese tiempo me costd como doscientos mil
pesos en Meléndez. De algo que si me acuerdo mucho es que cuando le estaban sacando
sangre el papa no quiso ver, entonces me toc6 a mi, pues uno como mama desde que nace

un hijo le toca ser fuerte en todos los aspectos (Alexandra).

Como madre de un nifio con S.D me he vuelto mas fuerte, bueno me toca ser para luchar
por mi hijo. Cuando mi hijo nacio yo sentia frustracion, lo que yo era hace casi cinco afios
atras cuando nacié mi hijo a lo que soy hoy, yo digo que soy una mama muy fuerte (Maria

Fernanda).
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Claro desde que nacié mi hijo, me ha tocado luchar mucho y con verraquera, eso ha
hecho que yo como mujer y madre sea mas fuerte pues esa fortaleza la utilizo para

defender a mi hijo (Carolina).

“Me ocupé demasiado con las terapias de mi hijo/a y ya no tenia tiempo para trabajar,

desde ese tiempo estoy desempleada”

En esta expresion las madres manifiestan que se sienten sobrecargadas de actividades ya
que la mayoria de ellas son madres cabeza de hogar y son quienes responden por todo en el
hogar; no cuentan con el apoyo de la familia para el cuidado de sus hijos/as, por ende les
toco renunciar a sus empleos ya que no contaban con los permisos por parte de la empresa

para la asistencia de sus hijos/as, y ahora se ocupan al cien por ciento de sus cuidados.

Cuando regresé de Pereira, vine a vivir con mi mama y me toco sola el cuidado de mi
hija y llevarla a terapias; en ese momento me tocé salirme de trabajar y mi jefe me dijo
“Alexandra, pues damos asesorias”, yo iba y daba la asesoria pero ya después me ocupé
demasiado con las terapias de Sara Maria y ya no tenia tiempo para trabajar, desde ese
tiempo estoy desempleada y como se dice ahora vivo de la renta porque la casa que
teniamos como pareja me qued6 a mi y yo la estoy terminando de pagar, actualmente Sara

sigue en la fundacion (Alexandra).

Complejo, si, es una de las situaciones con las que yo convivo son las dificultades
econdmicas, pues me ha tocado renunciar a mi trabajo por cuidar a mi hijo y desde ese
momento no tengo ninguna entrada de dinero, vivo solo de la venta de catalogos de
revistas, pero eso no es suficiente para brindarle cosas a mi hijo, pues me ha tocado luchar
mucho. Tampoco tenemos un apoyo para la salud pues no tengo dinero para pagar la
seguridad social y eso no permite que mi hijo tenga la atencion en salud necesaria, es el

caso de no poder recibir terapias (Carolina).
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“El me respondio: mi mamad no te quiere ver aqui en la casa ni a la nifia y yo tampoco”

En esta oracion se puede determinar el abandono que sufren muchas madres por parte de
sus parejas y las familias; se ve la discapacidad como una carga lo que genera en muchas
personas temor y deciden escapar de la situacion sin enfrentarla; esto esta arraigado a las

concepciones culturales en las que nos hemos visto sometidos a vivir.

Un dia le comenté al papa de Sara Maria que me sentia muy cansada, que me ayudara
ya que €l no hacia nada, no me ayudaba, solo era metido en esa casa recostado. Le dije
“qué es lo que esta pasando yo ya estoy muy agotada’ y él me respondio “‘es que mi mama
¥ yo no te queremos ver aqui en la casa ni a la nifia tampoco, por favor vete de mi casa”

(Alexandra).

“Los hijos de mis hijas mis nietos serdan, los hijos de mis hijos en duda estardan”

Esta oracion tiene un significado despectivo para la mujer que no pertenece a la familia.
Hace referencia a que los hijos son de la mujer ya que ellas los llevan en sus vientres y los
paren; lo que atribuye que los hijos de las mujeres si llevan la sangre de la familia, pero que
no consta quién engendré el bebé, ya que el padre puede ser cualquiera, por lo tanto no lo
consideran de la familia; en este caso, se le atribuye la culpabilidad a la madre por el
nacimiento de los hijos/as con S.D, por lo tanto se niega que ese hijo/a sea de la familia,

siendo algo muy denigrante para la madre.

Un dia mi suegra, dice en la casa yo no sé porque esa nifia naci6 asi; pues yo solo digo

los hijos de mis hijas mis nietos seran, los hijos de mis hijos en duda estaran (Alexandra).

“No aguanto mas”

Con esta oracion, podemos evidenciar que la labor de madre cuidadora es una tarea muy
ardua; la sobrecarga del cuidado que deben asumir las madres ha desencadenado estrés,

sentimientos negativos y dificultades que influyen en la salud fisica, emocional,
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psicoldgica, social y financiera, viéndose reflejados en la calidad de vida de las madres

cuidadoras.

Cuando yo me sentaba en el computador, mi suegra criticaba todo lo que hacia y
siempre entre murmullos empezaba a lanzar indirectas como “quién sabe qué se la pasa
haciendo y con quién”, eso empezo a llenar la copa y yo ya no me aguanté mds, decia entre
mi y queria gritarlo al mundo “no aguanto mds no mas, me siento agobiada no quiero méas

esta vida” (Alexandra).

Con esta oracion también se puede decir que el rol de madre cuidadora muchas lo asumen
como un deber moral, por resignacion, retribucion u obligacion. En general la actividad de
cuidar les cambia la vida, hace que se transformen sus rutinas diarias, como lo deciamos
anteriormente la mayoria deja de trabajar, muchas se alejan de toda actividad social,
disminuyen o suprimen su esparcimiento, multiplican los roles y en algunas ocasiones,

como le ha pasado a la mayoria, se afectan las relaciones de pareja.

“Ahora qué vamos hacer, siento mucho miedo"

Con esta oracion se puede determinar el temor, el miedo y la ansiedad de muchas de las
madres frente a la situacion de la discapacidad de sus hijos/as con S.D, esto debido a varios
factores entre ellos la preocupacion el estado de salud de su hijo, el que seré de ellos en un

futuro si ellas no estan, miedo a que sufran discriminacién y sean excluidos.

Bueno, inicialmente aunque tuve las agallas para afrontar lo de Manuel, que yo te dije
que me habia instruido con respecto al tema; si me daba como miedo, creia que de pronto
no iba a poder, entonces ese fue un miedo que tuve inicialmente, pero uno afronta los
nervios y se va dando cuenta de todo lo que uno puede hacer (...) Claro, como yo soy la
unica cuidadora del nifio si a mi me llegara a pasar algo quién se quedaria cuidando a
Manuel, esos serian mis miedos, inclusive yo se los pongo a mi familia y ellos me dicen,
“nooo, yo lo cuido, yo lo cuido”, pero uno no sabe las vueltas de la vida, ese es mi mayor

temor (Carolina).
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Otros de los miedos tienen que ver con los sentimientos de sus hijos/as, que se enamoren,
que tengan hijos entre otros, el miedo que conlleva incluso a que se multipliquen las labores
para las madres cuidadoras.

Bueno si he tenido muchos miedos que surgen en el proceso de acompafiamiento de
Sara Maria, te voy hablar mis tres mayores miedos, mi primer miedo es que se enamore y
que no sea correspondida y me la hagan sufrir, ahora que esta en su cambio hormonal y
con estas nuevas leyes que dicen que ya no hay interdiccion, o sea que ellos ya pueden
decidir por si solos y sus propios medios (...). Me da mucho miedo que a Sara Maria le dé
por tener un hijo, a la edad que yo tengo yo no estoy para cuidar ahora nietos y ella lo
vera como un juego, como jugar con mufiecas, pero es una realidad que para afrontarla
uff...uno no sabe si venga con discapacidad o venga normal, ya lo pone a uno a pensar
(...) Otro de mis mayores miedos tiene que ver con la integridad fisica de mi hija, porque
si he escuchado muchos casos y yo... no sé pero ella es una nifia, es una sefiorita y con
cualquier hombre que se le acerque yo estoy asi como a la expectativa, me da miedo una
violacion. Yo estaria mas tranquila si se enamora de un chico con su misma condicion

(Alexandra).

Bueno, el primer miedo que yo tuve, grandisimo, es que mi hijo se me muriera, o sea, ese
fue un miedo que yo senti, que digo “Dios mio no quiero volver a sentirlo nunca jamas en
mi vida”, que fuera a fallecer, por alguna condicion patologica que vienen asociados, ese
fue uno de los grandes miedos (...) Todavia uno tiene muchos miedos sobre qué va a pasar
con ellos de aqui mas adelante pero a veces yo digo, ¢sera que él puede llegar a hacerlo? o
sea esa una de las preguntas que yo me hago, o0 sea por mas de que yo lo apoyo ¢sera que
lo va a lograr?, es como un miedo que tengo, de que yo me vaya a ir de este mundo y qué
va hacer de mi hijo (...) A uno le da miedo que él vaya a embarazar una chica o algo asi, y
saber qué va hacer él con un nifio/a, porque no podemos negar la realidad, ellos tienen
una discapacidad intelectual y si no tienen oportunidades en la sociedad como podra

mantener ese hijo/a si yo no estoy (Maria Fernanda).
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Inclusive, un miedo muy fuerte tiene que ver con esa capacidad de autonomia, que, debido
a diversos factores, no se puede estimular en los hijos con S.D, lo cual implica actitudes y
practicas que desde un punto de vista externo pueden ser consideradas extremas, pero

obedecen a una constante preocupacion por ellos.

Siento mucho miedo de dejar a mi hijo solo, pues él no sabe desenvolverse en la sociedad
como cualquier otro ser humano, yo nunca le ensefié a salir solo y realizar las actividades
normales de la sociedad, me da miedo que se pierda por eso le pongo llave la puerta de la
casa para que este no se salga. Por todo eso le pido a Dios todos los dias de mi vida que,
asi como él me lo entrego, se lo lleve antes de que yo muera para poderme ir en paz y
tranquila, con el dolor en el alma y sintiendo el mayor sufrimiento del mundo prefiero

enterrar a mi hijo que dejarlo solo. (Maria Enerieth)

“Sin pension, sin subsidio, sin empleo”

Con esta oracion, se confirma que las madres se siente frustradas, ya que tuvieron que
abandonar muchas de las cosas que hacian antes de que nacieran sus hijos/as; manifiestan
no contar con los recursos necesarios para brindarles mejor calidad de vida a sus hijos/as y
suplir muchas de las necesidades que tienen; pues criar y acompafiar un nifio/a con S.D se
torna muy costoso pues ellos requieren de mucha inversion tanto de tiempo pero también

econdémicamente para apoyarlos hacia una vida independiente.

Desde que regresé a Cali donde mi mama hace ocho afios, me tocd salirme de trabajar y
desde ese entonces me encuentro desempleada y no cuento con el apoyo del Estado, pues
no cuento con una pensién porque me faltan muchas semanas de cotizacion, tampoco
cuento con ningun subsidio por parte del Estado que me brinde un poco de alivio para

suplir mis necesidades y las de mi hija (Alexandra).

Hay muchas madres que no cuentan con recursos para pagar la seguridad social y por ende
estan sus hijos/as desprotegidos por parte del Estado y no pueden suministrarles las terapias

que requieren para salir adelante ademas que hay muchas terapias adicionales que no estan
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incluidas dentro de los planes de salud y son impagables. Se refieren también a los apoyos
escolares que deben ser asumidos por ellas y sin recursos pues imposible. En este sentido,
se puede evidenciar que las madres son invisibilizadas por el Estado y no cuentan con

ningln apoyo que les permita vivir una vida digna.

Del Estado no se puede esperar nada, se habla de un subsidio que da el gobierno de
como doscientos a doscientos ochenta mil pesos, algo asi. ¢Qué son $280.000? Y uno tiene
que pagar un arriendo, alimentacion, transporte y demas gastos; pero para poder hacer
todos esos papeles, piden muchos requisitos que al final le ponen muchas trabas a las
familias para no entregar nada, es mas lo que gasta uno en ida y venida, que no esté
registrada en tal parte. Entonces las instituciones ponen muchas trabas para poder

ayudarnos a nosotros (Carolina)

Teniendo en cuenta todos estos discursos expresados por las madres, puedo analizar como
las madres sufren cuando se enteran de que su hijo/a tiene S.D, dolor que es obvio ante la
situacion ya que implica un cambio en la vida familiar e igualmente es abrumador para una

madre enterarse.

Es importante resaltar que los hijos/as con discapacidad les cambian la vida a las familias,
no solo porque existen situaciones dificiles, sino porque existe un amor supremamente
grande de lucha y superacion; ademas de que para ti como madre todo lo que tu hijo/a
realice es felicidad, el verlos alcanzar metas y lograr su desarrollo, aunque a su ritmo, te
llena de emocion, de orgullo, satisfaccién y sobre todo de mucha fe. Pero en la convivencia
y en el vinculo madre-hijo/a surge un sujeto posible de crianza, es decir como mujer y
madre cuidadora de un hijo/a con S.D se encuentra que ese hijo/a es posible de ser criado, y
que a partir de esos cuidados con todas las problematicas que se tiene alrededor dadas por
las concepciones culturales y sociales, la madre ve como su hijo/a se transforma en sujeto
social cuando logra metas en su crecimiento y desarrollo y ella asi lo percibe. En esta
convivencia las madres descubren que emerge un sujeto social con la condicion de
sindrome de Down, con muchas potencialidades; por lo tanto, a pesar del abandono de la

pareja, de las estigmatizaciones y los imaginarios, las madres pueden realizarse y construir
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su proyecto de mi vida como mujer a pesar de todos esos obstaculos que conlleva tener un

hijo/a con esta condicion.

En el anélisis se puede identificar que persiste el concepto negativo que se tiene sobre las
personas con S.D, los significados de estigma y discriminacion adquiridos histérica y
culturalmente los cuales influyen en las emociones, sentimientos, actitudes y reacciones de
muchas madres y de sus familias que inicialmente son de dolor, de culpa, de miedo,
rechazo, impotencia, negacion, resignacion, desesperanza, incertidumbre, ansiedad,
frustracion, e insatisfaccion relacionadas con las dificultades para lograr sus metas, las
concepciones culturales y sociales, el cansancio por la sobrecarga de roles que como

mujeres deben asumir en sus funciones de lo que representa cuidar a otro.

Como lo plantea Castoriadis (1997), las relaciones sociales se regulan por las creencias,
mitos, valores y sistemas simbdlicos cristalizados en la cultura, estos imaginarios
contribuyen a conservar ciertas pautas y determinar lo plausible o aceptable dentro de una
sociedad. También en el planteamiento de Mejia (2019), las vidas de los sujetos con
discapacidad son enigmaéticas para esta sociedad que tiene tantos imaginarios en torno a
ellos y ellas que se ha vuelto una tarea titanica abarcar todos los frentes y dar valor a esas
vidas reales. La historia los persigue como pacientes con demencias, enfermedades, poderes
magicos y hasta divinidades; seres imposibles de encajar en las dinamicas cotidianas de la
sociedad. La escuela, la pedagogia, la medicina, la psicologia, los terapeutas y hasta sus
familias se debaten entre sus saberes y las realidades que les rodean.

Con respecto a estos planteamientos se puede determinar que las personas con S.D no son
aceptadas tal y como son, por el contrario, se les mira como diferentes y por ese motivo no
encajan en una sociedad que tiene muchas maneras de nombrarlos y que devienen en
practicas evidentes de exclusion y segregacion. Desde la educacion popular se busca
aportar con el apoyo de un enfoque de derechos a la transformacion de estos imaginarios
sociales como parte de la resignificacion de aquellos que segregan y discriminan la
discapacidad. Esto implica ver el derecho mas alla del acceso, y analizar como esto

conlleva a garantizar unas condiciones de igualdad y equidad, que respondan de manera

92



real a la participacion entendida como ser, estar y habitar en un lugar de privilegio tanto de
servicios como de acciones propios de las dimensiones del ser humano. Abordar esta
problemética desde un enfoque de derechos permite reconocer de manera integral a esta
poblacién, generando una oportunidad para el reconocimiento y dignificacion para el

disfrute de la vida como derecho fundamental.

Es importante también argumentar que muchas madres ante la llegada de su hijo/a con S.D
y en su proceso de crianza y acompafiamiento, al compartir experiencias con otras madres
y familias transforman positivamente sus pensamientos y sentimientos en actitudes de
autodeterminacion tales como autonomia, seguridad de si mismas, aceptacién, orgullo,
responsabilidad, satisfaccion, superacion y agradecimiento, lo que contribuye a mantener
el bienestar e integridad de la familia a partir de sus acciones de resistencias y luchas
construyendo sus propias subjetividades. Como lo plantea Torres (2007), la subjetividad
esta estrechamente relacionada con los procesos culturales de construccion de sentido, de
pertenencia e identificacion colectiva, dado que involucra un conjunto de normas, valores,
creencias, lenguajes y formas de aprehender el mundo, conscientes e inconscientes,
fisicas, intelectuales, afectivas y eroticas, desde los cuales los sujetos elaboran su
experiencia existencial, sus propios sentidos de vida, donde se releen los procesos,
discursos y préacticas, constituyentes de identidades colectivas y orientadoras de acciones
sociales potencialmente emancipadoras. Ello nos conduce a la categoria de sujeto social,
entendido como individuo o colectivo con una vision de futuro que hace viable a través de

sus préacticas.

Para muchas madres asumir el rol de cuidadoras ha cambiado su vida de manera radical,
algunas manifiestan que ha sido doloroso aceptar la condicion de sus hijos/as. Para ellas,
cuidar a sus hijos/as con discapacidad representa una tarea adicional a las que ya tienen.
Esto tiene relacion a la teoria de Garcia y Renom (2014), la cual plantea que las personas
con discapacidad dependen de la familia, principalmente de la madre quien en su mayoria
de veces es la encargada de su cuidado; lo que genera en ella una sobrecarga de actividades,
gue a mediano plazo termina manifestandose en problemas fisicos, psicolégicos y

emocionales, pues la labor de cuidar a otro no es reconocida como trabajo. Enfrentar la

93



carga del cuidado sin condiciones minimas conlleva a muchos riesgos, asi como un

importante gasto lo cual hace méas gravosa la situacion de muchas familias.

Las madres también argumentan que se sienten solas, abandonadas por el Estado; que no se
les reconoce su labor como madres cuidadoras y no cuentan con ningun apoyo econémico
que les permita sobrevivir en condiciones 0ptimas y suplir muchas de sus necesidades y las
de sus hijos/as; ya que muchas tuvieron que dejar de un lado lo que normalmente realizaban
para entregarse 100% al cuidado de sus hijos/as, por lo tanto, se sienten invisibles en esta
sociedad, como si no existieran. No cuentan con un empleo, no cuentan con un subsidio y
mucho menos con una pension. Este hecho también resuena con la teoria de Garcia y
Renom (2014), que argumenta que la invisibilidad en el trabajo de cuidado est4
estrechamente ligada a la naturalizacion de estas actividades como propias de las mujeres,
pero mas que a un discurso sobre la espontaneidad de las tareas domésticas, estamos
hablando de un trabajo que hasta hace muy poco no era siquiera objeto de discurso. La
invisibilidad alude al silencio, al no reconocimiento de los numerosos trabajos realizados
por las mujeres. En el trabajo doméstico y especialmente el que realizan las mujeres en
posiciones mas vulnerables, la labor de cuidado no es considerada trabajo y por tanto no se

reconoce econdmicamente.

Ante la llegada de sus hijo/as con S.D, muchas madres tuvieron que lidiar con mucho
miedo y angustia; la mayoria de ellas fueron abandonadas por sus parejas y padres de sus
hijos/as, quienes no soportaron que ellos nacieran con una discapacidad, pues para ellos la
discapacidad de sus hijos/as eran culpa de las madres y lo veian como una desgracia, una
carga, algo anormal. Seguimos viendo que los imaginarios sociales tienen mucha fuerza a
la hora de abordar una situacion inesperada, donde los sujetos atados a un mito desconocido
le atribuyen un origen extra social a las leyes que los gobiernan, como si no fuera obra de
los humanos, como si todo fuera un instituido, perdiéndose la nocién de la capacidad

instituyente del colectivo.

Una de las cosas que mas me causo escalofrio, tension y dolor fue escuchar a una de las

madres con lagrimas en sus 0jos y la voz entrecortada expresar que siente mucho miedo de
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dejar a su hijo solo, pues él no sabe desenvolverse en la sociedad como cualquier otro ser
humano, pues ella nunca le ensefidé a hacer su vida independiente sin su apoyo; la madre
manifiesta cerrar con llave la puerta de la casa para que este no se salga y se pierda.
Adicionalmente a esto, ella manifiesta que todos los dias le pide a Dios que, asi como él le
entrego su hijo, le pide que se lo lleve antes de que ella muera para poder irse en paz y
tranquila, que ella con el dolor en el alma y sintiendo el mayor sufrimiento que un ser
humano puede experimentar prefiere enterrar a su hijo y no dejarlo solo. Ella dice que no
quiere dejarle una carga a su hija quien dice no es responsable de su hermano y se merece

hacer una vida y una familia.

Las madres también manifiestan sentirse muy cansadas, agotadas y muchas veces sin fuerza
para continuar, la mayoria no cuenta con un apoyo para el cuidado de sus hijos/as, ademas
de ser madres cuidadoras, también tienen a su cargo todas las labores del hogar;
manifiestan tener una jornada de actividades de casi 15 horas al dia, lo que no les permite
alcanzar el descanso necesario para recargar baterias, esto hace que su salud se deteriore.
Aqui también vemos una relacion con lo planteado por Garcia y Renom (2014), referido a
la labor de cuidado, que ademas de no ser remunerada, aun asi, quienes la ejercen tienen un
elevado grado de compromiso, brindan afecto y proteccién sin limites de horarios y
usualmente no disponen de capacitacion. Asi la labor de cuidado genera consecuencias
sobre el cuidador familiar incluyendo problemas de salud fisica, mental y emocional,
afectando las relaciones dentro y fuera de la familia, aislamiento social, problemas

econdmicos, estrés, y fatiga en el desarrollo normal de las actividades laborales.

Las madres también argumentan que, aungue se sienten cansadas y agotadas; no pueden
desfallecer y sienten una gran responsabilidad y compromiso de continuar en la lucha por
exigir los derechos de sus hijos/as con S.D ante una sociedad patriarcal y excluyente. Es
importante reconocer que esta lucha hoy en dia ha valido la pena; pues con resistencia y la
unién de muchas fuerzas de entidades, instituciones y familias se ha logrado que desde el
congreso de la republica de Colombia se emita la ley 1996 del 2019 gue entr6 en vigencia
el 26 de agosto del 2019, cuya finalidad es eliminar la interdiccion y busca devolverles la

capacidad juridica a las personas con discapacidad mayores de edad para que como
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cualquier otro ciudadano, puedan decidir sobre los diferentes aspectos de sus vidas con
asistencia para facilitar el ejercicio de los derechos. Ahora toca esperar que esta ley sea
acogida y realmente se pueda aplicar para transformar esta sociedad en una mas incluyente.
Aun asi, esto no es suficiente, es importante que las leyes escritas se puedan traducir a las
personas que hacen parte de esta sociedad ya que el relacionarse con personas con S.D para
muchas personas puede generar incertidumbre y temor. Se debe apostar a un cambio de
paradigma frente a la discapacidad, con el fin de reivindicar a los excluidos y segregados de
este sistema social y apostarle al reconocimiento de lo diverso, que sus diferencias sean
aceptadas y respetadas, que sean sus relaciones con los demas y sus practicas sociales los

que los certifiquen como ciudadanos de derechos y deberes.

11. 3 Un dia en la vida de Maria Fernanda Franco

Este apartado da cuenta de algunas dinamicas significativas de mi experiencia como madre
cuidadora. Durante seis meses utilicé un diario de campo para consignar alli algunas
dinamicas que consideraba “invisibles” pero altamente demandantes. Asi que, a partir de

esos fragmentos, teji este relato.

Maria Fernanda se despierta todos los dias a las 5:00 de la mafiana; procede a levantarse de
la cama, entra al bafio, se lava la cara, se lava las manos con el fin de dirigirse a la cocina
para empezar a preparar el desayuno para sus dos hijos y su esposo; también para calentar
el agua con el que se bafian sus hijos; mientras deja haciendo el desayuno y calentando el
agua, se dirige al cuarto de sus hijos para despertarlos suavemente con caricias y
besitos...bueno y un poco de canciones. Cuando sus hijos se levantan los dirige a su cuarto
para ayudarlos a quitar la pijama y se refresquen para bafarse, mientras estan en este
proceso la madre se dirige nuevamente a la cocina para bajar el desayuno y el agua caliente,
la cual lleva al bafio; después llama a sus hijos al bafio para ayudarlos a bafiar, cuando se
bafian salen al cuarto de la mama a vestirse con el uniforme del colegio; después de que se
visten ella los llama a desayunar, la mayoria de las veces los ayuda también en este
proceso; después los ayuda a cepillarse los dientes y alistar su maleta de colegio. Mientras

ella realiza todas estas actividades el padre de sus hijos esta leyendo noticias por teléfono
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acostado en la cama y organizandose para llevar los hijos a la ruta del transporte, que

sucede a las 6:20 a.m.

Los hijos se van al colegio...uff Maria Fernanda se queda terminando de organizar la
cocina, lavando los platos, vasos y cubiertos sucios; aprovecha para barrer y trapear el

apartamento, y dejar lista la ropa que esta sucia para lavarla en la noche.

Luego se bafia, desayuna en algunas ocasiones cuando le queda tiempo y se organiza para
salir a trabajar. Ella tiene dos trabajos; el primero es un contrato a término indefinido como
consultora en prevencion de riesgos en una aseguradora de riesgos laborales, debe visitar
empresas de multiples sectores econémicos. Su horario de trabajo es de 7:30 am a 5:30 pm
de lunes a viernes; adicional a esto Maria Fernanda también trabaja como docente Hora
Catedra en una universidad publica de la ciudad dos veces a la semana en el horario de 6:30

pm a 9:30 pm.

Ademas de estas actividades, ella debe ajustar todos sus compromisos para planificar los
momentos en que llevara a su hijo menor con sindrome de down; dos veces por semana a
terapias fisicas, terapias ocupacionales y terapias de lenguaje (Fonoaudiologia) de 3:30 pm
a 5:30 pm, al igual que a sus controles y citas médicas con los especialistas cada que se
requiera de acuerdo a los seguimientos que se le realicen. Por consiguiente, ella debe
solicitar permiso en su trabajo para llevar a su hijo estos dias a la institucion donde lo
asisten; cabe anotar que ella recupera ese tiempo los dias sabados, domingos o en las
noches cuando puede, realizando los informes pendientes ya que al principio la empresa la
apoyaba en esos dias de terapia, pero desde un tiempo para acé (2 afios) la empresa no le da
permiso para realizar estas funciones adicionales y le han indicado para llevar a tu hijo a
terapias no tienes permiso, t0 veras qué haces y como ajustas tu tiempo; eso ha hecho que
tenga mayores tareas en el dia. Después de que llega del trabajo a las 5:30 pm, Maria
Fernanda se dispone a preparar la cena de sus hijos y su esposo. Mientras esta cocinando,
lleva la ropa a la lavadora y se pone a barrer y trapear para dejar todo limpio. A las 6:30 pm
sirve la cena de sus hijos y esposo y a veces apoya a sus hijos terminando de darles la

comida; luego recoge la mesa y lava los platos; saca la ropa de la lavadora y se dispone a
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colgarla; termina esta actividad y llama a sus hijos para darles el bafio de la noche,
cepillarles los dientes, ponerles la pijama y se acuesta con ellos para hacerlos dormir
leyéndoles un cuento o cantandoles. En los dias le toca dictar clases en la Universidad, le
toca llegar corriendo a preparar la cena y dejarla servida para que su esposo atienda a sus
hijos; se arregla rapido y toma el carro para ir a trabajar. Cuando regresa a eso de las 10:00
pm, llega a lavar la loza que dejaron de la cena, barre y trapea para dejar limpia la casa,
luego se sienta en el computador para ir adelantando el trabajo de la empresa y realizar
calificaciones de los alumnos de las clases de la universidad mas o menos hasta las 12:00
de la noche, se dispone a descansar hasta el otro dia a las 5:00 am que inicia otra jornada de

sus trabajos remunerados y no remunerados.

11.4 Experiencias de vida y afrontamiento de la discapacidad de cuatro madres de
hijos/as con Sindrome de Down del grupo ASOMIDOWN Cali

Con este relato que condensa algunos elementos de mi propio proceso autoetnografico,
junto con las percepciones de vida descritas en el punto 11.2, me permiten comprender lo
siguiente. Es importante resaltar que los hijos/as con discapacidad les cambian la vida a las
familias, no solo porque existen situaciones dificiles, sino porque existe un amor
supremamente grande de lucha y superacién; ademas de que para ti como madre todo lo
que tu hijo/a realice es felicidad, el verlos alcanzar metas y lograr su desarrollo, aunque a su
ritmo, te llena de emocidn, de orgullo, satisfaccion y sobre todo de mucha fe. Pero en la
convivencia y en el vinculo madre-hijo/a surge un sujeto posible de crianza, es decir como
mujer y madre cuidadora de un hijo/a con S.D se encuentra que ese hijo/a es posible de ser
criado, y que a partir de esos cuidados y a pesar de todas las problematicas que existen
alrededor, vinculadas a los imaginarios culturales y sociales, la madre ve como su hijo/a se
transforma en sujeto social cuando logra metas en su crecimiento y desarrollo y ella asi lo
percibe. En esta convivencia, las madres descubren que emerge un sujeto social con la
condicion de sindrome de Down, con muchas potencialidades; por lo tanto, a pesar del
abandono de la pareja, la discriminacion social, las dificultades econdémicas y el poco

apoyo estatal, las madres pueden realizarse y construir su proyecto de vida como mujeres.
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En el andlisis se puede identificar que persiste el concepto negativo que se tiene sobre las
personas con S.D, los significados de estigma y discriminacion adquiridos historica y
culturalmente los cuales influyen en las emociones, sentimientos, actitudes y reacciones de
muchas madres y de sus familias que inicialmente son de dolor, de culpa, de miedo,
rechazo, impotencia, negacion, resignacion, desesperanza, incertidumbre, ansiedad,
frustracion, e insatisfaccion relacionadas con las dificultades para lograr sus metas, las
concepciones culturales y sociales, el cansancio por la sobrecarga de roles que como

mujeres deben asumir en sus funciones de lo que representa cuidar a otro.

Como lo plantea  Castoriadis (1997), las relaciones sociales se regulan por las creencias,
mitos, valores y sistemas simbolicos cristalizados en la cultura, estos imaginarios
contribuyen a conservar ciertas pautas y determinar lo plausible o aceptable dentro de una
sociedad. También en el planteamiento de Mejia (2019), las vidas de los sujetos con
discapacidad son enigmaticas para esta sociedad que tiene tantos imaginarios en torno a
ellos y ellas que se ha vuelto una tarea titanica abarcar todos los frentes y dar valor a esas
vidas reales. La historia los persigue como pacientes con demencias, enfermedades, poderes
magicos y hasta divinidades; seres imposibles de encajar en las dindmicas cotidianas de la
sociedad. La escuela, la pedagogia, la medicina, la psicologia, los terapeutas y hasta sus

familias se debaten entre sus saberes y las realidades que les rodean.

Con respecto a estos planteamientos se puede determinar que las personas con S.D no son
aceptadas tal y como son, por el contrario, se les mira como diferente y por ese motivo no
encajan en una sociedad que tiene muchas maneras de nombrarlos y que devienen en
practicas evidentes de exclusion y segregacion. Como se menciond anteriormente la
normalidad se ha construido socialmente y sirve como medida utilitaria para la vida de las
personas, es un estandar ideal para ser y estar, la normalidad es pensada como la forma
correcta. Lo normal también se piensa en el cuerpo, se estandariza a las personas en
situacion de discapacidad como deficientes, ya que porta marcas corporales negativas que
operan como estigmas. Desde la educacion popular se busca construir una perspectiva
para la transformacion de estos imaginarios sociales como parte de la resignificacion de

aquellos que segregan y discriminan la discapacidad. Esto implica ver el derecho mas alla

99



del acceso, y analizar como esto conllevaa garantizar unas condiciones de igualdad
y equidad, que respondan de manera real a la participacion entendida como ser, estar y
habitar en un lugar de privilegio tanto de servicios como de acciones propios de las
dimensiones del ser humano. Abordar esta problematica desde un enfoque de derechos
permite reconocer de manera integral a esta poblacion, generando una oportunidad
para el reconocimiento y dignificacion para el disfrute de la vida como derecho

fundamental.

Como lo plantea Torres (2007), la subjetividad esta estrechamente relacionada con los
procesos culturales de construccion de sentido, de pertenencia e identificacion colectiva,
dado que involucra un conjunto de normas, valores, creencias, lenguajes y formas de
aprehender el mundo, conscientes e inconscientes, fisicas, intelectuales, afectivas y
erdticas, desde los cuales los sujetos elaboran su experiencia existencial, sus propios
sentidos de vida, donde se releen los procesos, discursos y practicas, constituyentes de
identidades colectivas y orientadoras de acciones sociales potencialmente emancipadoras.
Ello nos conduce a la categoria de sujeto social, entendido como individuo o colectivo con
una visién de futuro que hace viable a través de sus practicas. Las madres de hijos/as con
S.D.del grupo ASOMIDOWN Cali construyen sus propias subjetividades a partir de sus
practicas y luchas; lo que transforma y resignifica su autodeterminacion contribuyendo a

mantener el bienestar e integridad de la familia a partir de sus acciones de resistencia.

Las madres también argumentan que se sienten solas, abandonadas por el estado; que no se
les reconoce su labor como madres cuidadoras y no cuentan con ningin apoyo econémico
que les permita sobrevivir en condiciones éptimas y suplir muchas de sus necesidades y las
de sus hijos/as; ya que muchas tuvieron gque dejar de un lado lo que normalmente realizaban
para entregarse 100% al cuidado de sus hijos/as, por lo tanto, se sienten invisibles en esta
sociedad, como si no existieran. No cuentan con un empleo, no cuentan con un subsidio y
mucho menos con una pension. Este hecho también resuena con la teoria de Garcia y
Renom, que argumenta que la invisibilidad en el trabajo de cuidado esta estrechamente
ligada a la naturalizacién de estas actividades como propias de las mujeres, pero mas que a

un discurso sobre la espontaneidad de las tareas domeésticas, estamos hablando de un
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trabajo que hasta hace muy poco no era siquiera objeto de discurso. La invisibilidad alude
al silencio, al no reconocimiento de los numerosos trabajos realizados por las mujeres.
En el trabajo doméstico y especialmente el que realizan las mujeres en posiciones mas
vulnerables, la labor de cuidado no es considerada trabajo y por tanto no se reconoce

econdmicamente.

Uno de los discursos que mas me causo escalofrio, tension y dolor fue escuchar a una de las
madres con lagrimas en sus 0jos Yy la voz entrecortada expresar que siente mucho miedo de
dejar a su hijo solo, pues él no sabe desenvolverse en la sociedad como cualquier otro ser
humano, pues ella nunca le ensefidé a hacer su vida independiente sin su apoyo; la madre
manifiesta cerrar con llave la puerta de la casa para que este no se salga y se pierda.
Adicionalmente a esto, ella manifiesta que todos los dias le pide a Dios que, asi como él le
entrego su hijo, le pide que se lo lleve antes de que ella muera para poder irse en paz y
tranquila, que ella con el dolor en el alma y sintiendo el mayor sufrimiento que un ser
humano puede experimentar prefiere enterrar a su hijo y no dejarlo solo. Ella dice que no
quiere dejarle una carga a su hija quien dice no es responsable de su hermano y se merece

hacer una vida y una familia.

Segun lo planteado por Garcia y Renom (2014), referido a la labor de cuidado, que ademaés
de no ser remunerado, aun asi, quienes la ejercen tienen un elevado grado de compromiso,
brindan afecto y proteccion sin limites de horarios y usualmente no disponen de
capacitacion. Asi la labor de cuidado genera consecuencias sobre el cuidador familiar
incluyendo problemas de salud fisica, mental y emocional, afectando las relaciones dentro y
fuera de la familia, aislamiento social, problemas economicos, estrés, y fatiga en el

desarrollo normal de las actividades laborales.

Las madres también argumentan que, aungue se sienten cansadas y agotadas; no pueden
desfallecer y sienten una gran responsabilidad y compromiso de continuar en la lucha por
exigir los derechos de sus hijos/as con S.D ante una sociedad patriarcalista y excluyente. Es
importante reconocer que esta lucha hoy en dia ha valido la pena; pues con resistencia y la

unién de muchas fuerzas de entidades, instituciones y familias se ha logrado que desde el
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congreso de la republica de Colombia se emita la ley 1996 del 2019 gue entr6 en vigencia
el 26 de agosto del 2019. Aun asi, esto no es suficiente, es importante que las leyes escritas
se puedan traducir a las personas que hacen parte de esta sociedad ya que el relacionarse
con personas con S.D para muchas personas puede generar incertidumbre y temor. Se debe
apostar a un cambio de paradigma frente a la discapacidad, con el fin de reivindicar a los
excluidos y segregados de este sistema social y apostarle al reconocimiento de lo diverso,
que sus diferencias sean aceptadas y respetadas, que sean sus relaciones con los demés y

sus practicas sociales los que los certifiquen como ciudadanos de derechos y deberes.

11. 5 Mi interseccionalidad con respecto a la realidad de las cuatro madres desde esta
perspectiva.

En mi caso particular como madre de un hijo con S.D, me reconozco como mujer, mestiza
y de clase media siempre con el pensamiento de salir adelante y superarme como persona.
A pesar de que existen muchas estigmatizaciones sobre ser mujer en algunos contextos,
cuyos destinos son casarse, tener hijos y dedicarse a las labores del hogar; en mi
pensamiento consideraba que, si queria casarme y tener hijos, pero no dedicarme solo al
hogar, por el contrario, yo siempre he querido prepararme académicamente y por €so con
mucho esfuerzo y sacrifico, y con ayuda de mis padres ingresé a estudiar a la universidad
donde hice mi carrera profesional de Administradora Ambiental. Para poder terminar mi
carrera tuve que pasarme a la nocturna en sexto semestre y empezar a laborar para poder
cumplir econdmicamente con mis gastos; posterior a esto decidi estudiar algo méas para
complementar mi carrera y realicé una especializacion en Higiene y Seguridad Industrial,
esto ha permitido que cuente con un empleo que me permite tener un salario fijo para
suplir parte de las necesidades econémicas que se dan en un hogar. También es importante
mencionar que, pese a que tengo una carrera profesional y una especializacion, siempre he
querido ir mas alla y por eso decidi empezar a estudiar la maestria en Educacién Popular y

Desarrollo Comunitario.

Doy gracias a Dios y a la vida porque siempre he contado con el apoyo de mi pareja para

el cuidado de mis dos hijos y ambos luchamos por sacarlos adelante. También he contado
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con el apoyo incondicional de mi familia y la familia de mi esposo; gracias a todos estos
esfuerzos puedo decir que mi hijo con S.D. esta escolarizado, siempre he creido en su gran
potencial y en su aporte a la sociedad. Gracias a mi empleo mi hijo tiene la posibilidad de

ir a terapias y realizar actividades extracurriculares y deportivas.

Sin embargo, en esta experiencia de investigacion he encontrado que hay muchas madres
de distintos estratos socioecondmicos que no han tenido las oportunidades de continuar con
sus estudios, no cuentan con un empleo y no cuentan con el apoyo familiar; por el
contrario, solo les quedoé la opcidn de dedicarse enteramente al cuidado de sus hijos/as en el
hogar. Por lo tanto, son madres que no cuentan con ingresos econémicos suficientes para
suplir muchas de las necesidades que surgen en la vida y ain méas con un hijo/a con
discapacidad, una de ellas es poder escolarizar a sus hijos/as para que salgan adelante.
Por otro lado, son madres solteras y sin apoyo de sus familias, que no cuentan en muchas
ocasiones con la oportunidad de brindarle a sus hijos/as las terapias y los apoyos extras
necesarios para su desarrollo. En este orden de ideas puedo argumentar que me siento una
madre afortunada y privilegiada de vivir la vida que tengo, este estudio ha hecho que yo
resignifique mi vida en comparacién con otras madres, que aunque Vivimos una misma
realidad, yo tengo la oportunidad de suplir muchas necesidades; esto no quiere decir que no
exista opresion en mi vida; pues ademas de ser una madre que cuenta con dos empleos
(porque uno no es suficiente), que esta preparada académicamente y tiene los recursos para
suplir las necesidad, por el hecho de ser mujer recaen sobre mi otras responsabilidades
como la labores del hogar y el cuidado de los hijos, dejando de lado otras actividades de
esparcimiento que anteriormente acostumbraba realizar; a pesar de todo esto, me siento una

madre bendecida y amada.

La interseccionalidad es una herramienta analitica para estudiar, entender y responder a las
maneras en que el género se cruza con otras identidades y como estos cruces contribuyen a
experiencias Unicas de opresion y privilegio. (Asociacién para los Derechos de la Mujer ,
2004). Partiendo de esta definicidén, me interesa dar cuenta de la cantidad de fuerzas que
atraviesan la experiencia de trabajo de cuidado de las madres de hijos/as con SD, permeada

por diversas formas de discriminacion y vulneracion. Cabe anotar que, desde este enfoque,
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se abre camino a la construccién de nuevas subjetividades, que ademas posibiliten la

construccion de agendas comunes por la exigibilidad de los derechos de sus hijos/as.

Es importante reconocer que el camino para el fortalecimiento de estas nuevas
subjetividades ha sido fundamental el escuchar las voces de otras madres que, aunque
comparten como yo la experiencia de tener hijos/as con SD, tienen otros elementos que
intervienen o que inciden en la forma en que se pueden criarlos. En este sentido, es
fundamental tener en cuenta que cuando me he referido a las madres y a la crianza, no es
una sola cosa abstracta y definida para siempre. El analisis de estas realidades no se puede
desligar de las condiciones, actitudes, comportamientos, imaginarios, entre otros factores
que determinan el rol de madre y la crianza de los hijos/as con SD. Esta confluencia o
interseccion permite que, por ejemplo, una madre conciba el bienestar de su hijo/a de
formas distintas, lo que se ve reflejado en el camino del reconocimiento de los derechos de
sus hijos/as, pues la lucha por la atencién oportuna y de manera adecuada en el sistema de
salud, el sistema educativo entre otros, no es algo que hagan todas las mujeres, pues
muchas no conocen estos derechos y no cuentan con una formacion educativa apropiada
que les permita investigar o ir mas alla. Por otro lado, la falta de tiempo de muchas de ellas
no les permite hacer parte de procesos de formacion en derechos y participacion social; por
todo esto las madres se enfrentan a mdltiples discriminaciones que terminan por aceptar y
justificar. A través de los relatos comparados con el mio, pude evidenciar la diferencia que
existe entre la posibilidad de criar un hijo con S.D.con las posibilidades de invertir tiempo,
recursos y formacién es muy importante para su proceso de desarrollo, estas posibilidades
han permitido que mi hijo potencialice sus capacidades y destrezas lo que se ve reflejado en

su independencia.

Esta consciencia de lo que produce la favorable articulacion de factores de clase,
escolaridad, contar con una red de apoyo entre otros aspectos, me permite ver un panorama
muy complejo, en el que toda iniciativa que emprenda en el futuro para el reconocimiento
de las madres de hijos/as con SD, requiere visibilizar ain mas la confluencia de multiples
formas de discriminacion atravesadas por la dimension étnica, la clase social y el género,

que redundan y se alimentan de dinamicas de exclusion, falta de oportunidades y de redes
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de apoyo. En este sentido, considero ain mas urgente concebir a las madres cuidadoras de
hijos/as con S.D. como un nuevo sujeto de la educacion popular, que permita alimentar el
camino de lucha por los derechos, contribuyendo a la construccion de una sociedad mas

justa y equitativa.

“Es evidente que el nivel de la realidad social en la que actla preferencialmente la
Educacion Popular es la subjetividad popular, Ilamese conciencia social, saberes,
conocimientos o cultura popular. La formacion de sujetos populares capaces de
llevar a cabo acciones sociales emancipadoras esta relacionada con la formacion de
un sistema de imaginarios, representaciones, ideas, significaciones, simbolizaciones,
voluntades y emocionalidades, desde las cuales atribuyen sentido a sus acciones y
vinculos sociales, a la vez que alimentan sus sentidos de pertenencia ¢ identidad”.
(Torres, 2007, pag. 20).

Desde la educacion popular y de la investigacion misma se busca multiplicar las voces de
las madres cuidadoras de hijos/as con SD; entiéndase que esta no es una experiencia unica
ni una experiencia que termina. En este sentido hay un campo de trabajo social muy
importante; por lo tanto, esta investigacion abre el camino para que desde la educacion
popular y desde la exploracion desde la subjetividad se pueda seguir multiplicando las
perspectivas sobre la experiencia que incide directamente en las luchas que estan por

definirse sobre el tema de los derechos de las madres cuidadoras.
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12. CONCLUSIONES

Los resultados obtenidos mediante la investigacion de los relatos de las historias de vida de
las cuatro madres de hijos/as con S.D del grupo ASOMIDOWN Cali, en el proceso de

crianza y acompafiamiento de sus hijos/as permiten concluir lo siguiente.

Es importante mencionar que desde la maestria en educacion popular y desarrollo
comunitario y la linea de investigacion educacion popular y subjetividades emergentes se
esta construyendo un nuevo tema de estudio relacionado con la discapacidad.

El andlisis parcial de los datos recogidos ha permitido establecer algunas categorias de
analisis y reconfirmar otras ya establecidas en el desarrollo de la investigacion, las cuales
hacen referencia a discapacidad, imaginarios sociales, trabajo invisible, subjetividad e
interseccionalidad, ademas de que las preguntas establecidas me permitieron adquirir toda
la informacidn que necesito para el analisis de mi investigacion permitiéndome cumplir

con los objetivos planteados.

Son variadas las emociones y sentimientos que experimentan las cuatro madres ante la
noticia del nacimiento de sus hijos/as S.D, caracterizandose la mayoria por la culpabilidad,
temor, dolor, tristeza, rechazo, miedo, preocupacion, falta de informacién, desesperacion

entre otros.

La mayoria de estas madres fueron abandonadas por sus parejas y padres de sus hijos/as,
quienes no soportaron que ellos nacieran con una discapacidad, pues para ellos la
discapacidad de sus hijos/as eran culpa de las madres y lo veian como una desgracia, una
carga, algo anormal. Seguimos viendo que los imaginarios sociales tienen mucha fuerza a
la hora de abordar una situacion inesperada, donde los sujetos atados a un mito desconocido
le atribuyen un origen extrasocial a las leyes que los gobiernan, como si no fuera obra de
los humanos, como si todo fuera un instituido, perdiéndose la nocion de la capacidad

instituyente del colectivo.
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A pesar de que persisten los conceptos negativos que se tiene sobre las personas con S.D,
relacionadas con su situacion actual y frente al futuro, sentimientos que incluyen miedo,
frustracion, incertidumbre y negacion, las cuatro madres y sus ndcleos familiares poco a
poco van asumiendo una posicion resiliente y van aceptando la situacion que les ha tocado
vivir, con el tiempo cambia la manera de ver a sus hijos/as, buscando mayores posibilidades
para ellos encontrando en ellos/as muchas habilidades y cualidades, que las motiva a seguir
adelante con todo el amor en busca de la reivindicacion social de sus hijos/as,
fortaleciendose frente al estigma y discriminacion que histdrica y culturalmente influyen
sobre sus percepciones, lo que contribuye a mantener el bienestar e integridad de la familia

disfrutando de las cosas sencillas y pequefias de la vida.

Para las madres objeto de estudio asumir el rol de cuidadoras ha cambiado sus vidas de
manera radical, algunas manifiestan que ha sido doloroso aceptar la condicion de sus
hijos/hijas. Para ellas cuidar a sus hijos/as con discapacidad representa una tarea adicional a
las que tienen cotidianamente, manifiestan sentirse muy cansadas, agotadas y muchas veces
sin fuerza para continuar, la mayoria no cuenta con un apoyo para el cuidado de sus
hijos/as, ellas sienten la necesidad de cuidarlos y lo asumen con responsabilidad y
compromiso, este cuidado lo hacen con los recursos con los que pueden contar, manifiestan
tener una jornada de casi 15 horas al dia, lo que no les permite descansar lo suficiente y lo
necesario para recargar baterias al dia siguiente, generandoles con el tiempo afectaciones

fisicas, psicoldgicas y emocionales.

Enfrentar la carga del cuidado sin condiciones minimas conlleva riesgos para la
salud tanto fisica como mental y emocional de la persona cuidadora, asi como un
importante “gasto del bolsillo”, lo cual hace mas gravosa la situacion de muchas

familias (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2016).
En esta investigacion se escuchoé la voz de las madres, en su experiencia de crianza y abre

todo un espacio para continuar reflexionando sobre ese rol materno que la sociedad les ha

dado, pues ellas quieren ser mas participes y protagonistas en esa crianza diferente y no
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solo ser vistas desde su entorno familiar, sino que quieren ser visibilizadas entre la

sociedad y reconocido su rol como madre cuidadora.

Uno de los desafios que tenemos como familia, es alcanzar que los médicos y especialistas
de la salud empiecen a reconocer y cambiar su manera de pensar y ver a estas personas, ya
que con sus diagndsticos hacen que las familias de desmotiven, sufran y al final terminen
creyendose lo que les dicen y diagnostican, y al final estas familias se rindan y no luchen
por alcanzar el bienestar y desarrollo que sus hijos/as pueden alcanzar. Cabe anotar que
para que un nifio/a pueda ingresar a la escolaridad, te solicitan el certificado médico y con
estos escritos descalificantes ya los excluyen, puesto que las escuelas y colegios te

rechazan.

De igual manera, cobran vital importancia las participaciones de médicos, especialistas, y
docentes como parte de las redes de apoyo que brindan a las madres informacién acerca del
sindrome que presentan sus hijos/as y ello les permite acercarse a alternativas de
fortalecimiento a edades tempranas del desarrollo, dentro de las cuales se encuentran las
opciones de estimulacion temprana, lo que permite un mejor desarrollo, comprender la
discapacidad a partir de un enfoque social que les posibiliten situarse en nuevas esferas

sociales que antes habian sido cerradas para ellos/as.

Es importante decir que el S.D es solo uno y no hay grados en ellos; es decir, que la
discapacidad no es solo una construccion individual, sino que el desarrollo adecuado de una
persona con esta condicion se da a partir de la interaccion y las relaciones ambientales,
sociales, culturales, educativas y familiares; por tal motivo es importante comprender que
como uno vea a sus hijos/as con S.D lo veran y lo trataran los demaés. En este sentido, es
importante que las madres puedan apoyar a sus hijos/as desde el nacimiento hasta la adultez
promoviendo en ellos/as la independencia y potencializar sus habilidades para que puedan

aportar a la sociedad.
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Trabajar con las madres de hijos/as con S.D, en los primeros afios de vida de su hijos/as se
convierte en una experiencia muy enriquecedora, permitiéndole transformar de manera
positiva las percepciones a cerca de la condicion, ademéas de adquirir herramientas para el

acompariamiento efectivo de sus hijos/as.

Un primer paso para combatir la discriminacion y emprender los procesos de inclusion en
la sociedad para las personas con S.D, consiste en desarrollar programas educativos y
culturales que contrarresten dichas percepciones desde un enfoque de derechos, aceptando
las diferencias y haciéndolos participes. Mientras no se logre un cambio de actitud, se
pueden establecer todas las politicas, leyes y demas a favor de los derechos de esta

poblacion, pero la barrera seguira existiendo, aunque esté solucionado documentalmente.

Las madres cuidadoras de nifios y nifias con S.D cobran mas fuerza cuando se
evidencia que la ayuda del estado no es suficiente para atender las necesidades de
las personas con discapacidad (MINSALUD, 2014).

Teniendo en cuenta la situacién real de las personas con discapacidad y el contexto de
exclusion y discriminacion reiterada y sistematica al ejercicio de derechos de esta
poblacion, la importancia de la Convencién de Naciones Unidas Sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad radica en que, por primera vez, se incluye una perspectiva de
derechos frente al tema de la discapacidad. De esta manera, la Convencion establece que
todas las personas con discapacidad gozan de todos los derechos humanos y libertades

fundamentales en igualdad de condiciones con las demas personas.

El ejercicio de la capacidad juridica tiene connotaciones no solo en el ambito del derecho,
sino que repercute directamente en todos los aspectos de la vida de una persona. El poder
tomar decisiones tiene implicaciones en la definicion de cada cual, como persona, en el
proyecto propio de vida, en las decisiones sobre las personas que hacen parte de él, entre
otras. Por lo anterior, como sociedad debemos apostarle a que las personas con
discapacidad puedan gozar a plenitud de todos sus derechos, siempre buscando garantizar

el respeto a la voluntad. Esto es un desafio para todos, no podemos permitirnos actuar bajo
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el miedo y los estereotipos, la sociedad es la que debe adaptarse a la diversidad humana y
actuar bajo ese pardmetro. Estos procesos de transformacion que se vienen dando en
Colombia deben permitir que la ley se ponga del lado de la igualdad de derechos de todas
las personas y del valor social de la diversidad, a partir de cambios de paradigmas y
transformacion de imaginarios, reconociendo que la discapacidad no esta en la persona,
sino que resulta de la interaccion; debemos romper barreras, cambiar de actitud y promover
la participacion plena y efectiva de las personas con discapacidad en la sociedad, en

igualdad de condiciones con las demas.

Para las cuatro madres de hijos/as con S.D se tiene una representacién social de lastima y
rechazo, que inicialmente hace muy dificil el proceso de crianza y acompafiamiento; solo
cuando comienzan a ver los logros y potencialidades de sus hijos/as surge un sujeto posible
de crianza, las tristezas va pasando poco a poco, sobre todo cuando perciben que su hijo/a
es capaz de captar y generar emociones, de expresar sentimientos y de hacer lo que
cualquier persona puede hacer. Las madres cambian su mirada hacia el nifio/a desconocido
y su temor hacia los procesos de acompafiamiento, de esta manera lo perciben como un ser
sociable. Las hace pensar que como todo ser humano las personas con S.D son sujetos que
crece, que llega a ser adulto, que siente, que sufre, que vive, y con esa actitud comienza la
interaccion con ese sujeto social que les dara alegrias y tristezas en su crecimiento y
desarrollo. En este sentido, es el mismo nifio/a es quien ayuda a la madre a superar todas las
tristezas y sus propias barreras en su contacto dia a dia. Es el mismo nifio/a quien le ayuda a
la madre a reorganizar su propio mundo de representaciones sobre quién es él y la madre, a
su vez, logra comprender que ella, mas que nadie, puede proporcionarle los afectos y
estimulos para el desarrollo de sus potencialidades. La posibilidad de surgimiento de su
hijo/a con S.D como sujeto, genera en las madres sentimientos de felicidad y mdltiples
emociones como alegria, lo cual puede incidir en la solidaridad con otros sujetos que estan
en las mismas condiciones. A partir de sus propias experiencias llegan a constituirse en
grupos de apoyo, donde aprende también a disfrutar de los logros de la crianza. Asi la
aceptacién de sus hijos/as con S.D y de ellas mismas las ayudan a resolver las situaciones
de incertidumbre vy, de esta forma, poder brindarles a sus hijos/as el ambiente que requiere

y la crianza puede experimentarse como experiencia positiva.
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Esta investigacion se propuso aportar pistas para promover, desde la educacion popular,
procesos de reconocimiento del trabajo de cuidado de las madres de nifios/as con S.D o con
otro tipo de diagndstico similar. Bajo este este panorama, nos hemos dado cuenta que la
vida es muy dura para estas mujeres, ya que en gran medida deben afrontar estos procesos
solas. En este sentido, la madre se enfrenta a la crianza de su hijo/a con un conocimiento
simbdlico e imaginado estigmatizante de la condicion de S.D. Esto nos plantea que indagar
acerca de los imaginarios se torna fundamental para cualquier tipo de analisis o propuesta
que propenda por la dignificacion tanto de los sujetos con discapacidad como para sus

figuras cuidadoras, que en muchos casos son las madres.

La educacion popular se torna muy importante en este proceso, ya que permite orientar
acciones educativas para la poblacion con discapacidad, las madres cuidadoras, las familias
y demas profesionales involucrados; permitiéndoles ser protagonistas en los procesos de
transformacion, rompiendo miedos y expresando lo que se ha callado. La educacién
popular permite construir resistencias desde lo comunitario a partir de las redes de apoyo,
practicas de vida y experiencias desde un pensamiento critico, creando nuevos saberes y
miradas para ser visibilizados y reconocidos en la sociedad. En este sentido es importante
comprender la discapacidad como un elemento social, no individual, es decir el resultado

de su interaccion con los entornos que le rodean de manera cotidiana y permanente.

Siguiendo esta linea, un proceso que se centre en el reconocimiento del trabajo de cuidado
de las madres de nifios y nifias con S.D. de ASOMIDOWN Cali, debe apuntar primero a
reconocer en la subjetivad un escenario desde el cual trabajar, con el fin de resignificar
aquellos significados con los que cuentan las madres sobre la discapacidad y sobre el S.D.
De esta manera, se pueden disminuir la angustia y la frustracion, y se logra un
fortalecimiento a través de la puesta en comin de las experiencias de afrontamiento y de
cuidado que han sido exitosas. A partir de estas socializaciones se nutre un horizonte de
dignificacion en el que a través de esta crianza, se puedan resignificar tanto los hijos e hijas
con S.D. como las madres cuidadoras. Se trata entonces de ver en la educacion popular una
apuesta politica que genera transformaciones en los sujetos reivindicando sus vidas a partir

de la construccion de nuevos paradigmas e imaginarios frente a la discapacidad;
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permitiéndoles vivir una vida mas plena y digna, apoyando a las madres a soltar, dejando ir
los pesos a las que se encuentran atadas. De esta manera se puede fortalecer la construccion
de subjetividades desde la dignidad y la posibilidad de construir horizontes distintos, mas
sintonizados con el respeto de la diversidad y el reconocimiento. Permite construir campos
de resistencia, los cuales apuestan a las acciones colectivas, donde a partir de sus luchas, las
madres permiten generar procesos de visibilizacion a esta poblacion tradicionalmente
segregada. También genera que las madres reivindiquen sus practicas como cuidadoras de
tal manera que se tienda a construir una poblacion de derechos y deberes donde se
reconozca y dignifique el trabajo del cuidado, ademas de reivindicar la vida de sus hijos/as
con S.D.

Es importante mencionar que desde la Educacion Popular hay un amplio camino
metodoldgico para trabajar con las subjetividades con el fin de visibilizar el trabajo de
cuidado de las madres, por ejemplo, desde las narrativas y la sistematizacion de
experiencias. El esfuerzo hecho es apenas un paso, pero que hay que seguir indagando
acerca del trabajo invisible que es tan complejo de expresar, pero que en esas historias de

vida hay elementos fundamentales que nos llevan a ese camino de reconocimiento.
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14. ANEXOS

Anexo 1. Cuestionario para la caracterizacion del grupo de madres de hijos/as con S.D
del grupo ASOMIDOWN CALI

Marca solo un dvalo,

Objetivo 1. Caracterizacion del grupo de
madres de hijosfas con 5.D del grupo
ASOMIDOWN Cali

Momhne g I madne

| Opeitn 1

4 2 Cudles sy estado corpugal o civil actual?
Marca solo un dvalo,

1. L iEngué rango de edad se encuentra usted? i Goltera

casada

Marca solo un dwalo,

. Separndn/Civorziads
) Wenos ce 18 aflos

~Wiheda
112 a25afos
o s
s ai5afos
{ zEadS5afos
"I Was e 45 aifos
S & 4, jCudl es el estrato socio scondmilcs &l que pertenecss?
Marca solo un dvalo,
_Esiram 1
2. 2 ;Cudl es ol nilvel més slto slcanzsdo o &l nivel sducacional sctual? " Esfrane 2
Marca galo un dvalo. L) st &
© Esirato 4
| Bin estucios .
Esirato &
) Prirmaira
| Esirato &
| Becundaris —
Zonamural
| Téonlco .
— ) Oinas:
| Tecnoldgloo
) Unherskarios
| Possgrado
) Derosc
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&

12z

13

14

5. 2Cudl &5 su =tuacin iaboral sctusiments?
Marca sak um dvafo.
) Emplenss
| Contratista
) ncepencienie
[ Desempleado
) e

&, 2Con cusdl de astas orsancias rellgiosss se idantifica ustad?
Marca S0k ur dviaio,
¢ catdlien

| Crisilane

() Judio

) Miusulmin
) Winguna
) osoe

7. §Cudl o5 I composicién familiar de tu hogar?

Marca S0k ur dviaio,

 Familla Huglear
(| Familia Extendida
I Familia Monaaarental
() Familia Homogarental
| Familia Ensamblscs
) Familia de Hecho
) Deme:

1. gEudl a3 ol ngreso scontmico promsdio de su hogar?
Marca sofo un Geals.

() Menos de un {1) salarie misimo

(yum(1) salaris minima

) pe 1 2 2 salarios minkmes.

(_)0w2 a 3 miwios minimos.

(") De 3 2 4 salurios minkmos.

() Mius de & salaring minimos

() i

12, ;Cusll e Su estado de salud actualments?
Marca solo un dvala.

Excelerie

Euena
Fngular

A
R T

Malke
Drinos:

12, 1Bué problemas de salud hes presontads?
Marca solo un dvalo.

8. ; Dantro del grupa familar, qué lugar ocups usted?
arca solo un dvalo.

J Madre

([ Espasa

_ Emplesca

) amacecass

2 Actusiments usted se sncuentra afillada al sistemna de salud?

Marca salo un dvalo.
_iEms

) RigimiEn conriEtivg
() mégimen subsidladc:
i saecioina complementana
() Prepagaza
I Notiens acceso 8 ls sakd
sl
(N
(i Talvez

) Derosc

1. ;Gué prcticas de recreackén y de encuertros realza ustsd?

algin I condiciin de su hijols

) Talwez:

15, §Usied oo madne necibe apoyo por parts del estado?
Maroa Sofo U diio.

() empre
) Algunas weces
(| Pocas veces

Adarea Solo o dvalo.
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Anexo 2. Consentimiento informado Entrevistas

Consentimiento para participar en un estudio de investigacion:

La Comunidad de Madres de Hijos(as) con Sindrome de Down ¢Nuevos Sujetos
Emergentes para la Educacion Popular

Para el Instituto de Educacion y Pedagogia de la Universidad del Valle

¢Por qué se le pide que participe en esta investigacion?

Se le invita a participar en un estudio de investigacion que tiene objetivo contribuir desde la
educacion popular al proceso de visibilizacion del grupo de madres de hijos/as con de
Sindrome de Down del grupo ASOMIDOWN Cali. Usted esta siendo incluido en el estudio
porque como madre de una hija con S.D. cuenta con experiencia en el proceso de crianza de

una persona con discapacidad intelectual.

¢ Quién esta haciendo el estudio?

Maria Fernanda Franco Marin, soy estudiante de “Seminario de Integracién y Evaluacién
II”, un curso de la Maestria en Educacion Popular y Desarrollo Comunitario de la

Universidad del Valle.

¢ Cual es el proposito de este estudio?

El presente proyecto de investigacion se centra en la experiencia de un grupo de madres de
hijos/as con Sindrome de Down de Cali llamado ASOMIDOWN Cali, del cual yo hago
parte. Se trata de un grupo de apoyo de WhatsApp creado en conjunto con otra madre el
06 de marzo 2019, con el propdsito de compartir experiencias de vida relacionadas con las
realidades y desafios de lo que significa educar nifios y nifias con discapacidad intelectual;
por lo anterior, el proposito de la investigacion es contribuir desde la educacion popular al
proceso de visibilizacion del grupo de madres de hijos/as con de Sindrome de Down del

grupo ASOMIDOWN Cali. Para lograr el objetivo de mi investigacion, me he planteado
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en primer lugar, caracterizar el grupo de madres de hijos con Sindrome de Down del grupo
ASOMIDOWN Cali, en segundo lugar, comprender las experiencias de vida y el
afrontamiento de la discapacidad que tienen las madres de hijos/as con Sindrome de Down
del grupo de ASOMIDOWN Cali, en el proceso en el acompafiamiento de sus hijos/as y
por Gltimo, aportar pistas para promover, desde la educacion popular a procesos de

reconocimiento de las madres de nifios/as con S.D o con otro tipo de diagnéstico similar.

¢Que se le pedira que haga?

Su participacion en este estudio consistird principalmente en una entrevista cara a cara, que
incluird varias preguntas abiertas y durard aproximadamente de 30 a 60 minutos. La
entrevista puede ser grabada con una grabadora de voz digital para ayudar a la precision del

estudio.

¢ Cudles son los posibles riesgos y molestias?

Todas las preguntas de la entrevista estan relacionadas con su experiencia de vida y el
afrontamiento de la discapacidad que tiene como madre de una hija con S.D en su proceso
crianza y acompafiamiento. Como tal, el material cubierto en la entrevista puede suponer

recuerdos y/o molestias emocionales.

¢ Tienes que participar en el estudio?

Toda implicacion es completamente voluntaria y no tienes que responder a ninguna
pregunta con la que te sientas incomoda. Ademas, puede optar por finalizar la entrevista en
cualquier momento y por cualquier motivo.

¢ Qué te costara participar?

Los costos que pueden estar asociados con la participacion en el estudio son malestar

psicologico y emocional.
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¢Recibiras alguna recompensa por participar en este estudio?

No se ofrece ninguna recompensa tangible en asociacion con la participacion en este
estudio. Sin embargo, su tiempo, esfuerzo y experiencia para contribuir al estudio de esta

investigacion son muy importantes y valiosos.

¢Quién verd la informacion que usted da?

Usaremos su nombre, o nombre cambiado, y definiremos caracteristicas en nuestros
informes. Al informe tendra acceso la investigadora principal Maria Fernanda Franco,
profesores y profesoras de la Maestria en Educacion con énfasis en Educacion Popular y
Desarrollo Comunitario Marin, los profesores evaluadores y demas personas que se
interesen por el tema, los cuales tendran acceso a su nombre completo. Si acepta que
podemos utilizar su nombre y otra informacién de identificacién, por favor firme a

continuacidn para indicar su consentimiento.

Si indica que prefiere ocultar o alterar la informacion de identificacion, mantendremos
privados todos los registros de investigacion que lo identifiquen. Sin embargo, es posible
que debamos mostrar informacién que lo identifique a las personas que necesitan estar

seguros de que hemos hecho la investigacion correctamente.

¢ Qué mas necesitas saber?

Ademas de la entrevista inicial, es posible que deseemos ponernos en contacto con usted
con preguntas de seguimiento y/o inquietudes que surjan a medida que avanza el estudio.
Una vez mas, su participacion en tales esfuerzos de seguimiento es completamente
voluntaria y puede responder en cualquier capacidad con la que se sienta comodo. Si acepta
gue podemos ponernos en contacto con usted en el futuro con preguntas/preocupaciones de

seguimiento, por favor firme continuacion para indicar su consentimiento:
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¢ Qué sucede si tiene preguntas, sugerencias, inquietudes o quejas?

Antes de decidir si participa en el estudio, por favor haga cualquier pregunta y/o comparta
cualquier inquietud que venga a la mente ahora. Mas tarde, si tiene alguna pregunta,
inquietud, sugerencia o queja sobre el estudio, puede comunicarse con Maria Fernanda
Franco Marin al correo maria.fernanda.franco@correounivalle.edu.co. Tendré una copia de

este formulario de consentimiento para futuras referencias.

Autorizo a la investigadora utilizar mi nombre verdadero y el de mi hijo/a para el desarrollo
de esta investigacion; igualmente la publicacion de esta entrevista y fotografias de ser

necesario.

Indique su acuerdo para participar en este estudio como se explicé anteriormente firmando
a continuacion:

Firma de la persona que acepta participar en el estudio

Fecha:

Nombre impreso de la persona que acepta participar en el estudio

Fecha:

Nombre de la persona autorizada que obtiene la fecha de consentimiento informado
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Anexo 3. Protocolo de pregunta entrevista a las madres de hijos/as con S.D del grupo
ASOMIDOWN Cali.

RECOLECCION DE INFORMACION A TRAVES DE LA ENTREVISTA

Objetivo de la entrevista: Comprender la experiencia de vida y el afrontamiento de la
discapacidad que tienen las cuatro madres entrevistadas del grupo ASOMIDOWN Cali, en

el proceso de acompafiamiento de sus hijos/as.

Preguntas:

1. ¢Cuéntame cémo era tu vida antes de ser madre y como es ahora tu experiencia como

madre?

2. ¢Cuéntame para ti que significa ser madre de un hijo/a con S.D?, ;Como ha sido esta

experiencia?

3. ¢Qué sentimientos te generd recibir la noticia de la discapacidad de tu hijo/a?,
¢Cuéntame esta noticia la recibiste en tu proceso de gestacion o después del
nacimiento?, ;Queé pensaste en el momento de recibir esta noticia?, ;Como recibirias

hoy esa noticia?
4. ¢Como recibio el padre de tu hijo/a y tu nicleo familiar esta noticia?
5. La discapacidad es definida como la falta o limitacién de alguna facultad fisica o

mental que imposibilita o dificulta el desarrollo normal de la actividad de una persona,

de acuerdo a esta definicion ¢ Tu qué cree?, ; Como la definirias?
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6.

10.

11.

El sindrome de Down es conocido en muchos casos como una discapacidad, en otros
sentidos se puede decir que son personas con inteligencias diferenciadas ¢ Cuéntame ti

qué opinas?

¢Cuales han sido las mayores dificultades que has experimentado en el proceso de
acompafiamiento de tu hijo/a con S.D?, ;Cuéntame las tres mayores dificultades que te

han tocado vivir?, ; Tu como las has afrontado?

¢Cuales han sido los mitos y prejuicios que te han tocado afrontar en la crianza de tu
hijo/a con S.D?, ¢(Me puedes dar algunos ejemplos?, (Esto te ha generado
discriminacion, de que tipo y cuando fue la ultima vez que paso? ¢En algin momento
estos mitos y prejuicios te han generado empatia / simpatia / amabilidad /

empoderamiento?

¢Cudles han sido los miedos que te han tocado afrontar como madre en el proceso de
acompariamiento de tu hijo/a con S.D?, ; Cuéntame cuéales son tus tres mayores miedos
como madre?, ¢Has recibido apoyo por parte de tu nacleo familiar?, ;Como ha sido

este proceso?, ¢Que has hecho para afrontarlos?

¢Desde el nacimiento de t0 hijo/a con S.;D hasta hoy como ha cambiado tu vida,

cuéles han sido tus lecciones mas significativas de vida?, ;Cuéntame como te sientes

hoy?

¢Cuéntame tu hijo/a se encuentra estudiando actualmente?, ;Cémo ha sido este

proceso?, ¢ Qué te llevo a tomar la decision de escoger esta institucion?, ¢Por qué?

12. A pesar de que el pais se encuentra trabajando en procesos de inclusion para las

personas con discapacidad, te cuento que yo como madre siento que ain en Colombia
no existe una verdadera inclusién, por el contrario se promueven en muchos casos los
procesos de exclusidon en las instituciones educativas y de salud; tu qué opinas al

respecto ¢Crees que en Colombia existen programas adecuadas de inclusion para las
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

personas con S.D?, ¢;De cuales has participado?, ¢Cuéntame en cuales te gustaria

participar?

¢ Cuéntame cudl crees tu que es el papel que debes asumir como madre en el desarrollo

de tu hijo/a con SD?, ¢Por qué?

¢Cuéntame cuales son las expectativas que tienes como madre en el desarrollo de tu
hijo/a con S.D?, (Cuéntame tres de estas expectativas que esperas y te gustaria

alcanzar?, ;Cuéntame que has hecho para alcanzarlas?

¢Desde tu experiencia qué le aconsejaria a las familias que tienen un hijo/a con S.D?

¢Por qué?

Desde mi punto de vista pienso que el estado deberia tomar més accion frente a
nuestra situacion como madres de hijos/as con S.D, ya que desde mi experiencia yo me
siento como una madre invisibilizada ¢ TU crees que el estado debe estar al margen de
nuestra situacién o por el contrario deberia establecer mayores oportunidades,
beneficios y reconocimiento?, ¢Cuéntame como te gustaria que te apoyaran y te

reconocieran?, ;Por qué?

¢Cuéntame que te inspiro a hacer parte del grupo ASOMIDOWN CALLI, y por qué?
como esto te ha aportado en tu proceso de vida?, ;Cuéntame algunas experiencias
significativas que has vivido en el grupo?, ;Cuéntame qué esperas de estos y como es

tu aporte?

Desde mi experiencia me encuentro participando de varios procesos y grupos
relacionados con discapacidad con el fin de promover y aportar a los procesos de
inclusion de mi hijo con S.D, (TU como madre crees que esto es importante para ti,

qué estas realizando para alcanzar estos procesos con su hijo/a?
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19. (COomo es un dia para usted?

20. ¢Hay algo més que deberia haberte preguntado y no te pregunte?

21. ¢;Hay algo que quisieras agregar?, ¢Hay algo que quisieras preguntarme?

Al final de la entrevista:

Quiero expresarte mi gratitud por la oportunidad que me has brindado de realizarte esta
entrevista; ya que con tu valiosa informacion y los datos recolectados desde tu experiencia
como madre puedo analizar y ajustar el problema de investigacion que se ha planteado en
la investigacion, y por ende contribuir a visibilizar una problematica invisibilizada. Es
posible que algunos fragmentos de la entrevista sean usados para apoyar la sustentacion de
los resultados del proceso de investigacion que vengo desarrollando.

Por otra parte, quisiera saber si en algin momento requiera ampliar la informacién, puedo
volver a acudir a ti con el fin de profundizar o detallar alguna de tus perspectivas o

respuestas.

Mil gracias y mil bendiciones
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