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RESUMEN

La educacion inclusiva no solo un objeto de investigacion, para algunos también es una ruta
vital. El presente trabajo se articula como un testimonio de uno de los investigadores de este
proyecto, que muestra la inclusion como una experiencia de vida y las transformaciones que se dan
en el ciclo vital a partir del nacimiento de un hijo con una discapacidad. Se presentan cinco ejes:
como mama, como miembro de familia, como profesional, como docente y como persona; ademas,

se muestra la distancia entre teoria y practica.
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INTRODUCCION
Como mama,

He aprendido a manejar niveles de caos e incertidumbre, que me han permitido cuestionar la
validez de muchas ideas sacando conclusiones que le dejan un margen importante a la duda. Por
esto retomo las palabras de una madre en Norteamérica: “me pregunté si todo iria bien. Y progreso

poco a poco, y de algin modo, los interrogantes se esfumaron y las dudas se convirtieron en sies



MEMORIAS V CONGRESO INTERNACIONAL PSICOLOGIA'Y EDUCACION

contundentes” (Mshar, 2016). Los dientes salieron, aprendi6 a caminar y a controlar esfinteres, atin
monta bicicleta con rueditas y poco a poco aprende a leer y a escribir

Lo otro que he aprendido, y que se ha convertido en un mantra, es a no rendirme. Pude ponerle
palabras a dicha obstinacion, cuando lei la resefia de la biografia de Jérbme Lejeune, quien
descubri6 en 1959 que el sindrome de Down se debia a la presencia de un cromosoma extra del par
21. Laautora de la biografia cuenta que su papa terminaba las conferencias sobre aspectos diversos
relacionados con el sindrome de Down con la frase: “Nunca nos rendiremos” (Fundacion

Iberoamericana Down21, 2012).

Otra cosa que he descubierto es que yo no le puedo pedir a mi hija que sea quien no es, sino que
mi obligacion es defender y festejar aquello que es (Kasomala, 2016). Y aqui la vida es
extravagante, me reconozco caribefia y convencida que las novelas que nacen en el realismo
magico tienen su caldo fecundo en la vida cotidiana y en el lema del carnaval “quien lo vive es

quien lo goza”.

COMO MIEMBRO DE FAMILIA, LUCES Y SOMBRAS

La sobreproteccion es una sombra que planea de manera constante en el seno familiar pero con
esto limitamos el autoconocimiento, la adquisicion de una autoestima saludable y el sentirse capaz
dentro del marco genético con el que se nace. ;Como queremos que llegue a ser un adulto

autébnomo, responsable, que demuestre su valia y asuma retos si nosotros no le damos confianza?

Esta es una lucha de todos los dias, entre el proponer retos y darle responsabilidades de acuerdo

con sus capacidades y caer en la tentacion de hacer las cosas por ella.
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« MIEDOS Y ALEGRIAS

El mayor miedo es a morirme antes que sea capaz de valerse por si misma y no le deje un

colchén financiero para que pueda subsistir junto con su hermana. Por esto compro chance y loteria.

« NO HAY TAL TRAGEDIA, MAS BIEN UNA SITCOM O COMEDIA DE
SITUACION

La vida en casa por momentos parece una serie televisiva con el formato de comedia de situacion
en donde se combinan la comedia, en donde nos reimos de nosotros mismos con claros tintes
dramaticos, y se convierte en comico lo inferior, lo feo y lo negativo y el drama que de por si posee
momentos amables y humoristicos que aligeran la tension. Al igual que en la television, las
situaciones que pasan tienen comienzo y final, para volver a iniciar en el siguiente episodio. Nos
reimos, pero no por olvidarnos de la propia realidad, sino porque lo que ocurre es lo mas parecido

a la vida misma.

«  LADISTANCIA ENTRE TEORIA Y PRACTICA.

Estoy de acuerdo con la bloguera Kasomala (2016) cuando anota “cuando las instituciones dan
demasiadas vueltas para resolver algun problema en torno a la convivencia con personas con
discapacidad, es porque no han logrado aun aclarar que significa realmente la inclusion, que no es

otra cosa que adoptar un nuevo paradigma”.

Como profesional,
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« EVALUACION

Cuanta angustia causa participar como padre de familia en procesos de evaluacion del desarrollo
en donde nos enfrentamos a areas, objetivos, logros y la confrontacion con su consecucion en
términos de apoyo maximo, apoyo minimo y destreza funcional. La eterna pregunta: ;estamos

haciendo bien las cosas?

Suefio con otra manera de orientar los procesos de evaluacion desde los primeros afios, ¢cémo

serd mejor?

« DIVERSIDAD

“Verde que te quiero verde” dice el poeta Garcia Lorca. EI mundo hay que verlo en tecnicolor,
conviviendo con el blanco, las zonas grises y el negro. Yo me decidi por el arcoiris y el gusto por
la comedia y el drama.

« EL MITO DE LA NORMALIZACION

Involucrar la historia de la familia y el contexto, el momento que se vive como grupo y como
sociedad. Existen perfiles de puntos fuertes y débiles asociados a cada condicion de discapacidad
que incorporan los avances en investigacion educativa asi como las preguntas que aun estan por
resolver. Sin embargo, como profesionales dejamos de vincular la influencia de las variables de la

historia y el contexto, y el resultado es la descripcion de un nifio que se parece a un libro.

O como me ocurrié a mi: la nifia debe hablar lento, dicen en Bogota (Colombia), pero resulta
que vive en Monteria (Colombia) en donde para ser parte de una conversacion hay que hablar
rapido.
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COMO DOCENTE

Mirar al estudiante, desde la 6ptica que me ha dado tener una hija con una discapacidad, me ha
permitido esforzarme por hacer visible el conocimiento, por esforzarme porque todos aprendan,
por volver concreto lo abstracto. Ademéas me ha posibilitado volver a revisar la pedagogia buscando
respuestas para multiples preguntas. Como complemento ser sensible frente al otro implica

educarse junto a él.

COMO PERSONA

Uno no es el mismo, se transforma, muta: y al final, uno es feliz

CONCLUSIONES
Una pregunta que me guia: ¢se siente ahora realmente mas feliz?

Estoy convencida que la familia debe acompafiar a sus miembros con discapacidad con una
permanente accion educativa, con esfuerzo, paciencia, y mucho amor, depositando la confianza en

ello y no en vanas promesas.

Las familias estamos llamadas a enriquecer la experiencia educativa en sus multiples
dimensiones y a adaptarla con sabiduria; en donde el colegio es un complemento. Retomo las
palabras del editorial del Canal Down21, “si la familia no educa, el trabajo del profesional se seca”
(Revista Virtual, 2016).
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