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EL NINO SIN DERECHOS

INGER SOPHIE BENSON
Hogskolen I Bodo (Noruega).

INTRODUCCION

e escrito un libro sobre un nifio que vivid once afios y
ocho meses en un hospital general. El titulo es £l nifio
sin derechos. Este nifio estuvo ingresado como paciente
desde su nammlento hasta esa edad. Cuando cumpli6 once afios y ocho
meses se mudd a una vivienda propia, cerca de la casa de su madre. Este
nifio nunca ha vivido en una familia.

Este nifio no ha estado en el hospital a causa de su enfermedad, sino
que se quedd en él porque ni su padre ni su madre estaban en condi-
ciones de cuidarle. El nifio naci6 con los pulmones subdesarrollados,
solamente. Mi libro es una descripcion sobre la vida del nifio durante su
estancia en el hospital.

(Por qué ha pasado esto? Y ¢por qué el nifio nunca tuvo la posibili-
dad de crecer en una familia? Mi libro es también una descripcion de mi
lucha por conseguir una familia para el nifio. Yo luché durante tres afios
y medio para lograrlo y no lo logré.

“Los nifios crecen en familias, no en instituciones”. Mi libro es tam-
bién una descripcion sobre los prejuicios frente a las discapacidades.
Los prejuicios producen discriminacion y, en mi caso, el nifio nunca
tuvo la posibilidad de desarrollar sus capacidades y menos aun su vida
emotiva. Cuando un sistema de turno dirige el crecimiento de un nifio,
el nifio tendra ...cuarenta ...cincuenta ...padres y madres.

Antes de escribir mas sobre mi libro quisiera decir algunas palabras

sobre mi vida profesional y cudl es el motivo por el que he escrito este
libro.

Soy jurista. Recibi mi licenciatura en Derecho en 1972. Por eso,
llevo trabajando como jurista mas de treinta afios. Once afios trabajé
como burdcrata para el Gobierno. En 1984, recibi un cargo como Om-
budsman —defensora de los pacientes—. Fui la primera defensora de los
pacientes en Noruega. Trabajé como defensora de los pacientes durante
cuatro afios. Después comence a trabajar como Profesora en la Escuela



Superior de Bodo. Bodo esta en el Norte de Noruega. También he tra-
bajado como abogada.

En 1997 un enfermero me pidié defenderlo. Este enfermero es ex-
tranjero, habia trabajado con el nifio por un afio y medio. Durante este
tiempo el nifio tuvo una integracién fantastica. Este enfermero trataba
al nifio de una manera diferente a la mayoria en el hospital.

Para este enfermero el nifio, en primer lugar, era un ser humano, en
segundo lugar, era un paciente. En realidad, el nifio crecia saliendo del
papel de paciente para ir hacia el papel de un nifio.

Este enfermero tenia el fuerte deseo de que el niflo tuviera una posi-
bilidad de crecer en una familia normal.

Los pensamientos y las acciones de este enfermero eran un desor-
den, una rebelion frente a la cultura del hospital. Por eso, aparecio un
gran conflicto: “;Era el nifio un paciente que sélo necesitaba cuidado y
oxigeno o era el nifio un ser humano que necesitaba crecer y desarro-
llarse?”

El resultado del conflicto profundo fue que este enfermero fue echa-
do y denunciado a la policia. Algunos profesionales del hospital usaron
medios deshonestos para acusarle y juzgarle. Fue acusado de atentar
contra la integridad fisica del paciente. Hubo tres causas criminales y
penales antes de que, finalmente, fuera absuelto.

Yo fui su defensora.

La ultima causa fue en julio de 1999. En ese momento, el nifio tenia
diez afios. Durante la tercera causa, el juzgado nombro un médico para
aconsejar al juzgado. Este médico es experto en enfermedades de pul-
mon y especialmente en nifios que tienen problemas con sus pulmones.
Este médico dio a mi enfermero su apoyo completo.

“Que los nifios no crezcan en un hospital” dijo él.

Este médico también reveld que el nifio habia recibido un tratamien-
to errdéneo. El nifio habia recibido menos entrenamiento fisico del ne-
cesario. Pero lo peor era que el nifio llevaba una canula dentro de su
cuello. Este médico opinaba que esta canula no era necesaria para su
tratamiento. Esta canula habia ocasionado al nific muchos problemas:
para hablar, para comer, problemas infecciosos (un objeto, una cosa
desconocida dentro de su cuerpo).

Durante las tres causas, y porque luché durante largo tiempo para
conseguir una familia para el nifio, aprendi mucho sobre discapacidades
y sobre los prejuicios frente a las discapacidades.



Desde mi punto de vista es muy grave cuando los médicos, enferme-
ros y trabajadores sociales tienen prejuicios frente a las discapacidades.
He escrito esta historia con la esperanza de poder concienciar a las per-
sonas que trabajan con nifios que son discapacitados, contarles a ellos
que los nifios, en primer lugar, son seres humanos vy, después, en segun-
do lugar, son pacientes. Ademas, hacer conscientes a los trabajadores
(profesionales) de que cada uno tiene la responsabilidad de reaccionar
cuando se ve un error en el tratamiento, tanto fisico como psiquico.

En una institucion hospitalaria hay una imposibilidad para que un
nifio reciba satisfactoriamente sus fundamentales necesidades de amor
y cuidado. Desde mi punto de vista, el amor es lo mas importante para
todos los nifios. Por eso, los nifios crecen en las familias y no en institu-
ciones. El cuidado que se recibe en un hospital es diferente del cuidado
que se recibe en una familia. En mi caso, los profesionales en el hospi-
tal, nunca vieron esto, o para ellos la vida emotiva no era importante.

Un nifio con discapacidad puede ser vulnerable. En esta situacion es
muy importante tener padres que vean al nifio y le comprendan. Tam-
bién es importante tener padres que luchen por los derechos del nifio.

En la realidad, vivimos en un mundo que discrimina a los discapa-
citados.

La pregunta de mi libro es:
¢, Tiene un nifio con discapacidad derecho a crecer en una familia?

¢, Tiene un nifio con discapacidad derecho a exigir algo de sus pa-
dres?

En mi libro, yo digo: “en Noruega No”.
Ninguna autoridad piblica estaba en condiciones de contestarme.

Mi libro contiene veinte capitulos. Yo pruebo acompafiar al nifio
desde su nacimiento hasta que el nifio tenia once afios y ocho meses y
se mudo al municipio de sus padres. El nifio recibio una vivienda propia
cerca de la casa de su madre. Yo también escribo sobre las tres causas
concernientes al enfermero extranjero y mi lucha para conseguir una
familia al nifio.

Aungue mi historia es una historia real, yo no conozco la historia
completa. La mayoria de mis conocimientos los he recibido durante las
tres causas.

El nifio era un paciente, por eso los profesionales estaban obligados
a mantener el secreto profesional.



Yo he sido una extrafia que ha hecho una lucha por el nifio. Mi opi-
ni6én primordial sobre lo que necesita un nifio con discapacidad ha sido
diferente a la de los responsables en el hospital y la de los padres del
nifio. En realidad yo he hecho una lucha frente al hospital y a los pa-
dres. En esta situacion para mi no ha sido deseable y tampoco posible
entrevistarlos. Yo supongo que ni el hospital ni los padres querrian que
mi libro se publicara.

La historia del nifio va a ser silenciosa.

Es facil decir la historia sobre el nifio unicamente. La unicidad so-
bre la historia es que la historia fue publicada a raiz de las tres causas
penales.

En este articulo yo pruebo dar una descripcion corta del contenido
de mi libro.

[ LOS PRIMEROS ANOS DEL NINO

El nifio nacié en marzo de 1989 en un hospital local en el Norte de
Noruega. El nifio es gemelo. Durante el nacimiento aparecen complica-
ciones y el nifio recibe liquido amnidtico dentro de los pulmones, en esa
situacion se aplica oxigeno. El pulmén derecho es lesionado, por lo que
se compacta. El nifio tiene problemas para respirar y después de cuatro
o cinco horas es transportado al hospital de Nordland en un aviéon am-
bulancia. Un dia mas tarde el nifio es enviado al hospital del Estado de
Oslo. Durante la estancia alli se constata que el nifio tiene un problema
congénito de pulmones subdesarrollados.

En el hospital del Estado el nifio recibe una traqueotomia (se le hace
un agujero en el cuello dentro de la traquea y alli se coloca una canula).
Durante su estancia en el hospital el nifio tiene todo el tiempo un pul-
mon artificial. El nifio esta tres meses en el Hospital del Estado. Tiene
una situacion dramadtica en su vida. Habiles profesionales de salud y
equipos avanzados de médicos-técnicos salvan su vida.

El nifio vuelve a la seccion de prematuros en el Hospital de Nordland
en junio de 1989. El nifio esta acostado y con un respirador durante la
Navidad. La seccion de prematuros estd abarrotada y los profesionales
tienen que hacer mucho..., demasiado. El nifio esta acostado en un rin-
con.

Durante este periodo ya vemos los contornos de lo que sera la vida
del nifio. El nifio no tiene a nadie en el mundo. Los padres se mudan
separados y tienen sus propios problemas. Ademas, los padres viven
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lejos del hospital de Nordland. No obstante, los padres lo visitan los
fines de semana.

El nifio tiene su primer afio. En este periodo, lo mas importante para
un nifio es que establezca una relacion primaria, una madre, un padre u
otro contacto intimo, no estar alli todo el tiempo solo.

En la primavera de 1990 el nifio se muda a la seccion intensiva. Los
pulmones comienzan a funcionar mejor. Los profesionales comienzan
gradualmente a deshabituar al nifio del respirador. En este momento, los
profesionales estan de acuerdo sobre que el nifio necesita una familia
propia. El pensamiento de una familia provisional también se esta dis-
cutiendo, pero se queda en el pensamiento.

En lugar de conseguir una familia provisional, el nifio se queda como
paciente. El hospital de Nordland quiere que el nifio regrese al hospital
local donde el nifio nacid. El objetivo es que el nifio llegue mas cerca de
su familia biologica. Este es el primer plan, después hay muchos planes
y todos exigen tiempo y dinero para ser llevados a cabo.

A principios de noviembre de 1990, el nifio se muda al hospital lo-
cal. Antes del afio Nuevo el nifio ya ha vuelto dos veces al hospital de
Nordland. El problema es que no hay médico anestesista en el hospital
local.

Durante el invierno de 1991, el nifio cae mas enfermo y esta en el
hospital de Nordland durante dos meses. Los profesionales consideran
reducir el tratamiento. Pero el nifio tiene una increible fuerza vital y
sobrevive.

En el verano de 1991, el nifio estd durante largos periodos en su
hospital local.

El dieciseis de septiembre de 1991 fue en realidad un dia fatal para
el nifio. Aquel dia el nifio vuelve al hospital para siempre. A partir de
ese momento el hospital se hace cargo del nifio completamente. El hos-
pital establece un equipo alrededor del nifio. El equipo consiste en doce
enfermeros y asistentes, técnicos sanitarios (ATS) y muchas guardias
suplementarias. El nifio se muda con el equipo a dos habitaciones en
la seccion intensiva. Para el hospital es un proyecto interesante, y este
proyecto tiene su presupuesto propio. Progresivamente, el presupuesto
suma quinientos mil euros por afio. Quinientos mil euros para cuidar de
un nifio durante un afio.

En la primavera de 1992, la situacién es mas estable. El nifio usual-
mente duerme toda la noche y es mas facil manejar su discapacidad. En
esta situacion, es facil pensar que la madre o el padre vean la posibili-
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dad de Hevarse el nifio a su casa. Sucede lo contrario: ni la madre ni el
padre lo visitan mas semanalmente. Especialmente a la madre le cuesta
mas retornar. Al nifio le falta el desarrollo de una relacion intima.

El equipo se ha establecido y comienza su vida propia. Desde mi
punto de vista el equipo trata al nifio como a un paciente y no como a
un nifio que tiene una discapacidad. El nifio es pasivizado en lugar de
ser activado, estimulado.

El equipo es complementado por una pedagoga especial. Todo el
equipo va a aprender a hablar por signos. Este es un idioma que usan
los sordos. El nifio no es sordo. El nifio comprende todo lo que se habla.
El nifio tiene problemas con el habla a causa de la canula dentro de su
cuello. El hospital cree que la canula es necesaria para tratar al nifio con
respirador.

El equipo ha recibido la instruccién y la conciencia de que el nifio
es un paciente Unico y que no hay otro en Noruega con una enfermedad
similar. Por supuesto que hay muchos nifios con pulmones que estan
lesionados. Pero ellos no crecen en el hospital, y los nifios usan masca-
ras nasales y respirador. Pero el nifio no tiene a nadie que luche por él e
investigue qué usan otros nifios que estan en situaciones similares. De
todos modos la ensefianza con “sefias para hablar” es una posibilidad de
comunicarse con el nifio.

Cada dia, dos personas del equipo toman un paseo con él fuera del
hospital. El nifio esta sentado en su silla de ruedas.

Fuera de su habitacion, el nifio encuentra a mucha gente, en el pasi-
llo del hospital. Los trabajadores del hospital lo conocen y muchas per-
sonas quieren saludarlo. El nifio es como una mascota en el hospital.

Entonces suponemos los contornos de lo que seria su vida en ade-
lante.

El nifio esté solo y el nifio tiene una serie de relaciones casuales. To-
dos quieren ser amables con él, pero las relaciones son superficiales.

Ninguna relacion es profunda y de caricter permanente.

La Nochebuena es la més importante noche para la familia en No-
ruega. Usualmente las familias estan todas juntas esta noche. El nifio
siempre pasaba la Nochebuena solo, con las personas que casualmente
estaban de guardia.

La primavera de 1993 un pensamiento estd madurando: crecer en
una seccion intensiva no es satisfactorio para un nifio. No obstante el
pensamiento médico-técnico es muy dominante.



El equipo electromecanico que el nifio necesita esta en muchas casas
y es facil para una madre o un padre aprender a usarlo.

Esa primavera queda claro que ni su madre ni su padre estdn en
condiciones de cuidarle. La madre no quiere que el nifio crezca en una
familia provisional. En esta situaciéon es facil para el hospital conti-
nuar a cargo del nifio. Es impensable para el hospital tomar un conflicto
frente a la madre. Por eso el hospital nunca toma contacto con la Tutela
de nifios para contar que en el hospital hay un nifio que necesita una
familia,

Los profesionales en el hospital opinan que seria mejor para el nifio
crecer como un paciente en el hospital que crecer en una familia pro-
visional.

En la primavera de 1993, el hospital determina que el nifio se mu-
dara a un piso propio con el equipo. El hospital hace un proyecto para
llevar a cabo esta mudanza. Mucha gente esta dedicada a este proyecto.
Nadie piensa en la vida emotiva del nifio.

En este tiempo, Noruega tenia mucho conocimiento sobre discapa-
cidades, especialmente sobre dafios después de estancias largas en insti-
tuciones (ONU “articulos estdndar para iguales posibilidades para per-
sonas con discapacidades, Goffman Erving, Institucion y ser humano,
analisis del Estado Noruego sobre condiciones de vida de las personas
con discapacidad intelectual).

El problema para el hospital es que el hospital piensa en el nifio
como un paciente. En esta situacion no es importante que el nifio reciba
satisfactoriamente sus fundamentales necesidades de amor y cuidado.
El hospital se toma dos afios en el proyecto. En enero de 1995 el nifio se
muda a su piso propio con el equipo.

II. LAINTEGRACION. EL PERIODO CON BERTHOLD

Durante 1995 suceden muchos cambios en la vida del nifio. El nifio
se muda del hospital a su piso propio y un enfermero extranjero recien-
temente ha comenzado en el equipo ( el enfermero se llama Berthold).
El apartamento tiene dos pisos. En la planta baja hay un salon y la coci-
na. Fuera del salén hay una terraza. Ademas, hay un anexo para sus tan-
ques de oxigeno. En el primer piso, hay tres dormitorios y un bafio. El
nifio recibe su dormitorio propio. Un dormitorio es usado como oficina.
El tercer dormitorio es para la madre o el padre, quienes pueden usarlo
cuando ellos le visitan. El piso estd amueblado como una casa normal.
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Aungue hay un equipo técnico y a pesar de su discapacidad, el piso
estd en una urbanizacién normal. El hospital ha hecho un esfuerzo fan-
tastico para crear una casa buena para el nifio. Pero lo que falta en com-
paracién con una casa normal es que no hay una madre o un padre.
Aunque hay un dormitorio para los padres, no es usual que ellos lo
utilicen, normalmente hacen noche en otros lugares cuando viajan para
visitarlo.

A pesar de la mudanza el nifio hace grandes progresos. El nifio nece-
sita menos oxigeno y le viene un tiempo con mas actividades.

Berthold comienza en el equipo en el otofio de 1994. En ese tiem-
po, Berthold tiene cuarenta y tres afios y trece de experiencia como
enfermero. La jefa del equipo toma una licencia desde noviembre de
1994 hasta septiembre de 1995. En este periodo, Berthold es el jefe del
equipo.

Répidamente, Berthold descubre que el nifio ha sido pasivizado
completamente. Los miembros del equipo habian hecho todo para €l. El
objetivo para Berthold es que el nifio consiga vivir tan normal como sea
posible a pesar de su discapacidad.

Cuando Berthold comienza en el equipo, el nifio recibe comida por
sonda, y que la bebe por boca. Es liquido dentro de paquetes que se to-
man de la nevera. En el liquido hay todos los alimentos necesarios. La
comida es un tanto monotona porque le falta gusto.

Berthold comienza con sopa de tomate. Después él prueba mas, con
un poco de nata, un poco de mantequilla y después sopa de coliflor.

Al principio, Berthold tiene problemas con algunos de los miembros
del equipo. Ellos opinan que la sopa sabe mal y que no estan seguros
de cuéntas calorias, minerales..., hay dentro de la sopa. Para ellos, es
importante que un especialista en dietética apruebe la sopa.

En este tiempo, Berthold ha sido el jefe del equipo y por eso €l tenia
la posibilidad de dar al nifio comida normal. Un dia estan en la cocina
con una merluza para hacer el almuerzo. El nifio lleva un sombrero de
cocinero y asiste con la cocina.

Berthold esta preocupado porque el nifio no habla. El problema es
la canula dentro del cuello. En el equipo se habla sobre un “hablar ca-
nula”. Berthold encuentra esta “hablar canula” dejada en un armario.
Berthold sabe como se monta el equipo y lo hace. Algunos dias después
el nifio es operado y le ponen “el hablar canula”. Entonces el nifio puede
decir sus primeras palabras.
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Pero hay problemas para continuar el desarrollo. La estimulacion
mondtona que el nifio habia recibido durante muchos afios habia he-
cho algo con su personalidad. Ademas, muchos miembros del equipo
contintian hablando por él. Claro que es mas facil hablar por ¢l que
esforzarse, que lograr que el nifio pueda expresarse por si mismo. Esto
exige paciencia. Ademas, la mayoria del equipo continta usando “sefias
para hablar” que ya he nombrado precedentemente bajo el punto /7. Los
primeros afios del nifio, cuatro afios después, durante la tercera causa un
médico revelara que la canula no era necesaria para su tratamiento.

El nifio era silencioso no a causa de su discapacidad sino a causa del
tratamiento erréneo.

Hasta que Berthold comienza en el equipo el nifio no puede ir a al-
gunos lugares sin ayuda. Ni sube la cama, ni se levanta de la cama. No
camina del dormitorio al salon. No sube las escaleras.

Gradualmente, el nifio aprende a montar en bicicleta (la bicicleta
tiene tres ruedas), y también aprende a caminar. Durante este tiempo el
nifio desarrolla fuerza y confianza, y el nifio estd muy orgulloso y feliz
de sus progresos.

Una historia de ese tiempo:

“ Es verano de 1995. El tiempo es bueno. La guarderia infantil tiene
un dia en el campo con bosque y montafia.

Berthorld y otra persona del equipo estan junto al nifio. Este dia el
nifio solamente usa un carrito de apoyo. El nifio pasea por si mismo
alrededor, en la hierba. De repente el nifio va a una cuesta y entonces el
carrito toma velocidad.

Todo el nifio es como una gran pregunta y se ve que el nifio no con-
sigue determinarse: va a llorar o va a reir.

El carrito viaja con rapidez salvaje cuesta abajo, y el nifio practica-
mente cuelga de ella, sus pies dan patadas. La cuesta es corta y el nifio
consigue mantener el equilibrio y sale bien librado. Los espectadores
le aplauden, esto le da ganas de mas y ahora tiene el “ojo avizor” para
tener una aventura nueva.

El nifio esta de pie y atisba enire los arbustos que hay dos o tres chi-
cos que hacen cabriolas. Primero el nifio sefiala a los chicos y después a
su cabeza: “tontos”. Berthold dice que en esta situacion hay solamente
una cosa para hacer: levanta al nifio arriba, entre los arbustos. De nuevo
Berthold especula sobre como el nifio lo consigue. Pero el nifio rapida-
mente estd mas ocupado con empellar a los otros chicos.”
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Los padres del nifio viven en una isla grande a las afueras de Bodo
(el hospital esta en la ciudad de Bodo). El nifio, en este tiempo, nunca
habia estado ni en la casa de su madre, ni en la casa de su padre. Ber-
thold opina que es importante conocer sus raices.

El hospital a veces habia pensado que el nifio tiene que tener la po-
sibilidad de visitar las casas de sus padres. Pero el hospital siempre esta
preocupado por la salud del nifio. Berthold, en cambio, opina que la
hiperproteccion del nifio también es dafiosa para su salud y desarrollo.

Berthold piensa y piensa. Berthold sabe que al nifio le gustaria ser
llevado y también le gusta recorrer. Berthold tiene un plan: alquilamos
un coche y tomamos el transbordador a Lofoten, donde viven los pa-
dres. Berthold me ha dado esta descripcién sobre el viaje:

“ Una mafiana bonita de viernes, tomamos el equipo del nifio dentro
del coche. El nifio, tres miembros del equipo y yo nos condujimos al
muelle para tomar el transbordador. El tiempo era bueno y satisfechos
en el grupo entramos en el barco. Fue maravilloso para el nifio inves-
tigar el barco y subir las escaleras hacia la cubierta con sol. Después
de una siesta el nifio pudo vislumbrar las islas de Lofoten en el mar. El
nifio estaba entusiasmado para bajar al coche.

Llegamos a la casa de la madre y el nifio estaba bien. Tuvimos una
tarde agradable. Por la noche el nifio junto a dos miembros del equipo
estuvieron en el hospital local, aunque no era necesario.

El sabado por la mafiana las tres mujeres del equipo estuvieron an-
dando por las tiendas de la ciudad. El nifio y yo fuimos con el barco de
la madre. Al principio, la madre llevo la rueda del timén, un poco mas
tarde el nifio tomo posesidén como capitan. Esto que paso tenia un efecto
mucho mayor que sus experiencias y habilidades con su bicicleta, no
hizo falta usar salvavidas.

Después del viaje en barco visitamos a un tio y a una tia del nifio.
Alli hubo café y pasteles de crema, el nifio se sentia muy a gusto con
el pastel de crema. Seguidamente un nuevo paseo en coche hasta que
caimos en manos de los abuelos. Los abuelos paternos viven en unos
alrededores idilicos. Otra vez el nifio estaba consentido. Se sinti6 “el
jete”, disfrutd todo el fin de semana de ser el centro.

Durante el viaje en transbordador a casa, el nifio entretuvo a los
otros en el barco. El con su gorra roja del revés, delante de la frente,
saltd un “jo jo” en toda la cafeteria y les encanto a todos.
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Entonces llegamos a casa a las 22 horas. El nifio estaba en mejor
forma que los otros”. Berthold me ha contado que €l nunca ha visto al
nifio tan contento como este fin de semana.

Después de la llegada, las tres personas que habian estado en Lofo-
ten exigieron mas dinero que el acordado. Hubo una accidn de reclamo
y muchos problemas. Muchos afios pasaron antes de que el nifio visitara
otra vez a sus padres.

Berthold vive en una casa junto al mar. Tiene un barco de vela. Ber-
thold muchas veces lleva al nifio a su casa, y cada vez el nifio quiere
visitar el barco de vela. Berthold tiene revistas de barcos que le da al
nifio para que mire.

El nifio tiene evidentemente oido musical. Berthold toma mucha
musica en un cassette, que también le da, entonces el nifio puede estar
sentado un buen rato ojeando una revista de barcos y al mismo tiempo
escuchando musica, que el niflo denomina “barcomusica”.

La guarderia infantil incluye nifios con diferentes dificultades. Es
una oferta adecuada para promover el desarrollo de nifios con discapa-
cidades. Los nifios con discapacidades usualmente son aceptados por
otros nifios, y no son de ninguna manera susceptibles a bromear y mo-
lestar a los nifios sin discapacidad (analisis noruego publico, noviembre
de 1985: 34. Lars Grue. Familias acostumbradas a nifios distintos. Oslo:
Ad. Notam Gyldendal 1993).

Muy desde la base para ser un ser humano social con habilidad para
relacionarse con otros y establecer contactos por sonido durante los afios
de la nifiez. Para el nifio, que tiene una situacion en la vida tan especial
es muy importante estar en la guarderia. Después de que Berthold co-
menzd en el equipo el nifio viene mas regularmente a la guarderia.

[1I. EN EL OTONO DE 1995, EL NINO TIENE SEIS ANOS Y ME-
DIO

Este afio, el nifio muestra un desarrollo fantastico. El nifio se ha le-
vantado de la cama, él ha comenzado a caminar y a montar en bicicleta.
El nifio ha comenzado a comer comida normal y él, gradualmente, ha
aprendido a vestirse. El nifio no usa mas paiiales y se lava por si mismo.
Fl nifio ha mostrado también que le gustan los retos. Durante 1995, el
nifio nunca estuvo en una situacion aguda. Cuando el nifio recibe su
oxigeno él funciona igual que otros nifios.

(Por qué el nifio continua siendo un paciente?
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Cuando es paciente en el hospital es usual que un médico lo visite
todos los dias (visita médica). Una pregunta central durante la visita
médica es cuando se le dara el alta.

En un hospital lo usual es estar ingresado temporalmente. Un hospi-
tal tiene como objetivo curar al paciente y lo mas pronto posible darle
de alta. En la situacion del nifio lo contrario sucede. Cuando el nifio con
el equipo se mudan a su vivienda estan en realidad abandonandolo a sf
mismo.

Durante 1995 la enfermera jefe solamente les visita una vez, en el
cumpleafios del nifio. Los médicos responsables no le visitan regular-
mente, por termino medio cada dos meses. La madre también visita al
niflo irregularmente. En este tiempo, puede, en efecto, pasar tres meses
sin que la madre lo visite.

Las autoridades sanitarias (que ejercen el control) le visitan una vez.
Una vez por semana el nifio va al hospital para un reconocimiento mé-
dico. Esto es s6lo de caracter rutinario para la medicacion.

El nifio estd en una situacidén extrafia. Los médicos tienen la respon-
sabilidad para dar el alta, pero no estan preocupados por este asunto. El
nifio esta ubicado en su piso y entonces los médicos pueden concentrar-
se en la medicacion.

Los enfermeros y los asistentes sanitarios cuidan con carifio. Ellos
tienen la responsabilidad para cuidar un paciente y lo hacen hasta que
el médico determine dar el alta. No tienen ninguna tradicion ni cultura
para cuestionarse si es justo o si hay derecho a que un paciente esté
siempre internado en el hospital. Los enfermeros histéricamente perte-
necen a una cultura sumisa (Ashild Sletteba 1997, Asistencia médica y
ética. Oslo: Ad. Notam Gyldendal). Son los médicos los que diagnos-
tican.

Cuando el equipo esta abandonado a si mismo es evidente que los
profesionales asimilan muchos conocimientos sobre el nifio, su creci-
miento, desarrollo y su relacién con los padres. El alcance y la pro-
fundidad de estos conocimientos son imposibles de asimilar para los
médicos y la jefa de enfermeros, ya que elios estan en el hospital.

Desde mi punto de vista, lo ideal seria que el equipo todo junto se
presentara al jefe médico y a la jefa de enfermeros y les contaran sus
experiencias. El equipo deberia reconocer que un equipo de hospital
no es una madre o un padre para el nifio. Lo presupone una conciencia
ética y profesional sobre el ejercicio de la profesion que en este caso
parece ausente entre la mayoria de los involucrados.
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Se puede preguntar hasta qué punto sus conductas son representati-
vas y universales cuando éstas afectan la actitud hacia discapacidades
generales y especialmente a los nifios con discapacidades.

IV. VIGILANCIA E INSPECCION

La primavera de 1995, vienen al piso del nifio una representante
(enfermera) de las autoridades sanitarias y una representante ( traba-
jadora social) del Gobierno Civil. Ambas vienen en el ejercicio de su
cargo para vigilar que el nifio esté bien y que los trabajadores hagan sus
trabajos. Inmediatamente, las vigilantes reciben una buena impresion.
El nifio vive en un piso bonito y en todo lugar hay limpieza. El piso esta
amueblado como una casa normal y hay mucha gente para cuidarle. Los
trabajadores tienen un buen tiempo y les pueden servir café y pasteles.

Lo triste es que las vigilantes no hacen cuestiones sobre la necesidad
de que el nifio va a crecer solo en una institucion y crecer con un grupo
que responde a un sistema de turnos. Eso es porque las vigilantes no
opinan mal. Cuando se es un nifio con discapacidad no se puede exigir
que los padres lo cuiden.

Las vigilantes no consiguen ver que un nifio con discapacidad tiene
la misma vida emotiva que un nifio sin discapacidad. Las vigilantes
tampoco consiguen ver que hay una alternativa a la institucion: un ho-
gar provisional.

Después de la inspeccion, las Autoridades Sanitarias y el Gobierno
Civil estan de acuerdo sobre que solamente las autoridades sanitarias
van a seguir la vigilancia. La causa es que el nifio es un paciente y estd
sometido a la seccion nifios del hospital.

Muchos afios pasaran antes de que la vigilancia visite al nifio. La
inica nueva visita tiene lugar en diciembre de 1997. La razon de esta
visita es que yo he iniciado una lucha para conseguir una familia para el
nifio. En el informe de esta visita las autoridades sanitarias destacan los
esfuerzos fantésticos que ha hecho el hospital por el nifio.

V. EL CONFLICTO TRABAJADOR

En el verano de 1995, aparece gradualmente un conflicto dentro del
equipo: jes el nifio un paciente que solo necesita cuidado y oxigeno o es
el nifio un ser humano que necesita crecer y desarrollarse?
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En el otofio de 1995, el equipo se divide de alguna manera en tres
grupos. Un grupo deja el equipo. Estas personas apoyan a Berthold y
ven que el nifio necesita una familia. Se sienten impotentes. Esperan
que alguien con poder en el sistema hospitalario reaccione. Las perso-
nas no toman por si mismas contacto con los responsables para conse-
guir un cambio en la situacidn del nifio. Se comportan pasivamente. La
mayoria del grupo, como se queda, nunca comprende que es negativo
para el nifio crecer en un equipo de hospital, mas bien al contrario. Para
ellos es un proyecto interesante y ellos estan orgullosos de trabajar con
un paciente que tiene una enfermedad unica. Berthold, por su lado, esta
gradualmente mas o menos solo con sus actividades y su suefio sobre
que el nifio crezca en una familia,

El conflicto florece completamente cuando la jefa del equipo vuelve
de su licencia. Esta sefiora ha sido la jefa desde que el equipo fue esta-
blecido. Muy desde la base caracterizada por la hiperproteccion y la pa-
sividad que fue sentada durante esos afios en que ella guiaba el equipo.

El grupo se une frente a Berthold, entonces calumnias y falsedades
comienzan a florecer. Berthold entre otras cosas es acusado de tomar
duramente del brazo al nifio y quitarle el oxigeno como pena. El re-
sultado del conflicto es que Berthold es suspendido y denunciado a la
policia.

El veintinueve de enero de 1996, es el ultimo dia de Berthold en el
equipo.

VI. LA PRIMAVERA DE 1996. EL NINO TIENE SIETE ANOS

Durante la primavera de 1996, el nifio tiene siete afios. El todavia no
ha conseguido dormir ni una noche en una casa normal. Las posibili-
dades del nifio para conseguir una familia se eclipsan frente a la causa
penal contra Berthold.

(Qué comprende el nifio sobre lo que pasa? El nifio ve que Berthold
de repente desaparece. Berthold no tiene el permiso para tomar contac-
to con él y decirle adios.

Para el nifio hay un vacio al que nadie puede darle una explicacion
razonable.
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VII. LA CAUSA CRIMINAL Y PENAL

Desde el momento en que la direccion del hospital denuncié a Ber-
thold a la policia, una pequefia bola de nieve comienza a rodar. Poco
a poco, la bola de nieve rueda con acelerada velocidad y se convierte
cada vez mis y mas grande. Nadie consigue, de alguna manera, de-
tener la bola de nieve. Poco a poco, se va descubriendo una realidad
que nadie consigue reconocer como erronea. El objetivo es conseguir
que Berthold sea juzgado y quede fuera del hospital y esto es lo que
va a acaecer sin que se tengan algunos pensamientos sobre si es justo
o injusto. En realidad el nifio estd metido en el remolino. En tanto que
se tiene una cabeza de turco en el sistema, se estd mas ocupado en con-
seguir echarle, en lugar de que el nifio pueda crecer en una familia. El
sistema del hospital usa mucho tiempo y muchas fuerzas para conseguir
que Berthold sea juzgado y esté fuera del hospital —pienso como seria
si el sistema hubiera usado tantas fuerzas y tantos pensamientos para
conseguir una familia para el nifio—.

Inmediatamente después de la denuncia, uno de los periddicos loca-
les recibe conocimientos sobre la causa. El resultado es un articulo con
un titular gigante y una imagen de Berthold: “Enfermero denunciado
por abuso contra un nifio que necesita tratamiento intensivo”. Dentro
del articulo se exagera sobe el hecho de que Berthold ha negado al
nifio oxigeno para penarle. Otros periddicos también escriben sobre la
causa.

El grupo que se queda se convierte todavia en mas unido. El vein-
tiseis de marzo de 1996, la jefa de enfermeros de la seccién nifios y la
jefa del equipo son interrogadas por la policia. Después de los interro-
gatorios el equipo tiene una reunion. La jefa de enfermeros en la sec-
¢ién nifios también participa. Durante la reunion el equipo decide que
los “informes diarios™ se van a inutilizar. En estos informes se anotan
informaciones detalladas diarias sobre el nifio durante el periodo en el
que Berthold trabajd ahi, los informes decian podia estar sin el suminis-
tro de oxigeno durante mas horas. Esto pasaba independientemente de
que Berthold estuviera en el trabajo o no. La causa era que el desarrollo
de los pulmones del nifio habia avanzado tanto mas, que el nifio durante
periodos, en los cuales su estado de salud era bueno no necesitaba el
suministro del oxigeno todo el tiempo. En el mencionado articulo del
periddico aparece que Berthold usa la falta de oxigeno para penarlo.
Por supuesto, Berthold no ha usado el oxigeno para penarlo. Inutilizan-
do “los informes diarios” las circunstancias y el hecho sobre la menor
necesidad del nifio en el suministro de oxigeno se encubre. Esto se hace
en un acta escrita a mano.
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En el primer contacto con la causa criminal y penal que ha sido re-
anudada, Berthold y yo llegamos a saberlo. Nadie en el grupo cuenta ni
a la policia ni al juzgado sobre lo que pasa en la reunion.

El grupo ha hecho una norma para todos los que van a ser interroga-
dos. Esta permitido “engafiar” para que Berthold sea acusado, juzgado
y quede fuera del hospital.

La presion del grupo tiene que haber sido enorme. Cada miem-
bro individual debe haberse sentido sofocado, en forma individual los
miembros deben haber pensado que el nifio es mas que un paciente,
que necesita mucho mas que oxigeno y cuidados, que un hospital es un
lugar totalmente inadecuado para que un nifio crezca, pero estos son
pensamientos que no se aceptan.

En la pared dentro del piso cuelga la instruccion del médico
anestesista,sobre el uso del pulmon artificial y el suministro de oxigeno.
En esta instruccion no esta escrito que el nifio vaya a tener constante-
mente suministro de oxigeno. Se hace una instruccidon nueva donde esta
escrito que el nifio necesita constantemente suministro de oxigeno.

Tanto la policia como el juzgado creen que la instruccidon nueva es-
taba en vigor cuando Berthold trabajaba en el equipo.

La policia lleva un tiempo largo sobre la causa. La policia se confia
en el grupo. Para la policia es impensable que los trabajadores de la
salud publica no cuenten a la policia la verdad.

El doce de marzo de 1997, Berthold se halla bajo acusacion de aten-
tar contra la integridad fisica del niflo.

VIII. MIENTRADA EN LA CAUSA

Entonces, Berthold se halla bajo acusacion, esta desesperado. Su
abogado en ese tiempo es pasivo y Berthold quiere un nuevo aboga-
do. Berthold toma contacto conmigo. Le digo que no soy experta en
derecho penal, pero que si tengo muchos conocimientos sobre la vida
hospitalaria.

Mi primera reunion con Berthold es el dos de abril de 1997. Después
de nuestra primera conversacion, le digo: “Berthold, tengo dos perso-
nas que se salvaran en esta causa”.

Entro en contacto con la jefa del hospital. La jefa es enfermera y tie-
ne nifios propios. Yo soy clara en mi explicacién. Yo digo en cualquier
caso que el hospital usa del dinero y recursos, pero nunca eso sera sufi-
ciente. Un nifio tiene derecho a crecer en una familia. Un nifio no tiene
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cubiertas sus necesidades mas fundamentales en el hospital. La jefa del
hospital muchas veces me dijo que ella comprende lo que yo opino. Lo
que ella no comprende es que ella como la jefa del hospital tiene que
poner orden en la causa. Yo le digo que es criminal no anunciar a la
Tutela de nifios. La conversacion termina en que la jefa tomara contacto
con la seccion nifios y organizard una reunién para mi.

Tengo una reunidén con muchos profesionales de la seccidn nifios.
Los profesionales no me comprenden cuando hablo sobre necesidades
fundamentales de un nifio. Después de que estoy trabajando con la cau-
sa durante un par de semanas, envio una carta larga a la Fiscalia del Mi-
nisterio Ptblico. Le solicito a la Fiscalia retirar la acusacion e investigar
el problema principal: el nifio crece en un hospital.

Hago referencia a disposiciones legales pertinentes de nuestra Ley
Meédica y de la Ley de Tutela de nifios. Pero la Fiscalia ya habia tomado
una resolucion y, por eso, hay una imposibilidad de retirar la acusacion.
Investigar el problema principal es demasiado complicado. Por supues-
to, es mas facil acometer contra una persona que contra un sistema.

La Fiscalia consigue apoyo en la primera causa y Berthold es juzga-
do. Esto es el verano de 1997.

IX. MI PRIMERA LUCHA POR EL NINO

En el verano de 1997, inicio en serio la lucha para que el nifio con-
siga una vida mejor. Durante la causa criminal y penal que ha durado
una semana, se ha llegado a comprender c6mo es para el nifio crecer en
un hospital. No es una experiencia buena. Esto no sélo es a causa de las
palabras que son dichas dentro del banquillo de los testigos, sino tam-
bién por las actitudes de los profesionales en el grupo (que se queda)
revelan.

Lo primero que hago es tomar contacto con una oficina publica pro-
vincial. Esta oficina tiene como objetivo buscar familias adecuadas para
los nifios que necesitan una familia provisional. Esta oficina también
trabaja para buscar familias adecuadas para nifios con discapacidades.
Ese verano, tengo muchas conversaciones con la jefa de la oficina. Ella
me comprende completamente. Pero la oficina no puede hacer nada an-
tes de que la oficina haya recibido una solicitud de la Tutela de nifios.
Aqui se ven los contornos de lo que hace que el nifio nunca consiga
crecer en una familia. La jefa ve que al nifio le falta algo fundamental en
su vida, pero aun asi no puede salir de su papel formal como empleada
publica. Ella no puede en virtud de si misma, como préjimo, simple-
mente, tomar contacto con la seccion nifios del hospital y contarles lo
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dafioso que es para un nifio crecer en un hospital. Cuando esa formali-
dad no estd en orden, los profesionales no pueden abordar un asunto,
aunque ellos vean lo malo que es esto para un nifio. Lo correcto formal-
mente, de acuerdo a la ley de Tutela de nifios, es que el organismo de
Tutela Municipal tiene que dar curso a un asunto en la junta protectora
de menores. Cuando se ha dado curso a un asunto, se dirige a la oficina
publica nombrada para ayudar a conseguir un hogar provisional.

El diecisiete de agosto de 1997, envio una carta larga a la Tutela de
Nifios Municipal. Envio copia de mi carta a los siguientes destinatarios:
el jefe del Hospital, Ministerio de Salud Publica, autoridades provincia-
les, al Gobierno Civil y a la Policia. También envio una copia a la madre
del nifio. Por supuesto, mi carta es una llamada de socorro para que el
nifio consiga una vida mas digna. No viene ninguna reaccion de ellos a
quienes les he enviado una copia.

La Tutela de Nifios Municipal me escribe que no hay ninguna razon
para investigar la causa. La argumentacion es que el nifio es un pacien-
te. Ademas la Tutela de nifios se refiere a las Autoridades Sanitarias
Provinciales que tienen vigilancia y que ellos eventualmente tienen que
tomar la iniciativa de cambiar la vida del nifio.

Es facil ver que la Tutela de nifios toma el camino mas rapido. El
nifio ha recibido la clasificacion de paciente y en tanto que él tenga esta
clasificacion, la Tutela de nifios no necesita molestarle.

Desde mi punto de vista hay algo mas profundo tras la resolucion.
No es un fendmeno nuevo que a los nifios con discapacidades, sus pa-
dres ni quieren o ni pueden cuidarlos, son “apifiados” lejos, dentro de
intituciones con sostén y aprobacion del Ministerio Publico. Desde
que el danés Niels Erik Bank-Mikkelsen en 1959 inicio su trabajo para
que los discapacitados vayan a conseguir vidas mas dignas y norma-
les (Kristjana Kristiansen, Normalizacion y Estimado del papel social.
Oslo. Kommuneforlaget, 1994) y hasta hoy ha pasado un desarrollo
enorme. Esto ha conducido a que tales intituciones hayan sido clau-
suradas. La cuestién es que, sin embargo, dentro del pensamiento de
la gente, también de los profesionales, hay algo que remuerde en las
conciencias. ;Nosotros rechazamos lo que es discapacidad o distinto
sin que nosotros mismos seamos conscientes? (Foucault Michel. La
historia de la locura, Oslo Gyldendahl, 1973).

Tendemos sin duda mas facilmente a identificarnos con los padres
que tienen un nifio con discapacidad que con el nifio discapacitado.
Muchos de los nifios que estaban en las instituciones nunca han recibi-
do la visita de sus padres. Alguien a quien ellos simplemente han dado
por perdido. Los padres nunca les han preguntado nada a sus nifios. A
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pesar de esto, se esta ocupado en la lastima por los padres (Analisis del
Estado Noruego sobre condiciones de vida de las personas con discapa-
cidad intelectual).

La Tutela de nifios tiene como tarea asegurar que los nifios que viven
en circunstancias que puedan dafiar su salud y desarrolio, reciban ayuda
necesaria y cuidado. La Tutela de nifios va a contribuir a que los nifios
y jovenes reciban crecimiento seguro. Por esto, los pedagogos de la
tutela de nifios y trabajadores sociales tienen educaciones solidas y, por
supuesto, experiencia practica.

(Qué pasa cuando la Tutela de nifios en una causa como ésta no logra
ver al nifio y sus necesidades? En realidad hablamos sobre prejuicios.
Los prejuicios surgen entre, otras cosas, por la falta de conocimiento,
de contacto y experiencia. La discapacidad es algo desconocido, algo
a lo que no se estd acostumbrado a relacionarse. En caso de que no se
haya trabajado con discapacidades o no se tengan discapacidades en
la familia, es facil que los viejos prejuicios se activen, entonces no se
logra ver que tras el aparato del oxigeno hay un nifio comun, con una
vida emotiva comun. El nifio tiene como otros nifios derecho a formular
exigencias a sus padres.

Cuando los padres abandonan al nifio, es la Tutela de nifios la que
debe ayudarlo y no le negara la entrada y no le dejara vivir mas con la
etiqueta de “paciente”. Entonces el escandalo del hospital es un hecho,
el sistema de salud puede excusarse en que la Tutela de niflos ha estado
dentro de la causa sin reaccionar.

Cuando recibo la carta de la Tutela de nifios, decido que la causa
tiene que ir fuera de la provincia de Nordland. En Nordland hay mu-
cha gente que ha sido envuelta en la causa sin que reaccione. Ademas,
el jefe de las autoridades sanitarias en la provincia de Nordland esta
casado con una médica en la seccidn nifios. Esta médica también ha
sido responsable del equipo del nifio.

Envio una carta a las autoridades sanitarias en la provincia Nord-
Trondelag (Nord-Trondelag esta al sur de Nordland, es vecina). Explico
lo que ha pasado en la causa y escribo que esta causa se trata de un dere-
cho a una vida digna para un nifio con discapacidad. Las autoridades
sanitarias en la provincia Nord-Trondelag no me comprenden. Ellos no
tienen ninglin comentario sobre el hecho de que el nifio en este tiempo
haya vivido ocho afios en el hospital. Ellos envian una carta a las Au-
toridades Sanitarias en la provincia Nordland y les piden estimar una
inspeccion en el piso del nifio.
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Las autoridades sanitarias en Nordland visitan al nifio en enero de
1998. Esta inspeccidn precedentemente es nombrada bajo el punto IV
Vigilancia e inspeccion.

X. ELNINO Y LA ESCUELA

El nifio esta tres afios y medio en una escuela normal en Bodo. El
primer dia en la escuela, en otofio de 1997, el nifio viene acompafiado
de una enfermera y un médico. Sus padres no estan alli.

Cuando un hombre tiene una discapacidad para otros es facil enfocar
en la discapacidad, en lo que es distinto. Cuando el nifio va la escuela
en su silla de ruedas y su tanque de oxigeno, estos ocupan la atencion,
en lugar del ser humano, en lugar del nifio. Mucho mas cuando el nifio
ademas viene acompafiado de un médico y una enfermera, por supuesto
reforzando 1o “anormal” del nifio (Kristiansen 1994) Como seria si el
nifio hubiera venido andando a la escuela con su tanque de oxigeno
dentro de su mochila, acompafiado con su madre y su padre. El nifio no
tiene paralisis en sus piernas. Sin la cdnula dentro de su cuello hubiera
hablado y ya del primer dia seria recibido por amigos.

Ahora la escuela, por primera vez, va a recibir a un alumno que es un
paciente. Por supuesto, esto es un reto muy grande para la escuela. En
la escuela, hay muchos alumnos con discapacidades. Entre tanto, ellos
viven en casa de sus padres. Los padres hacen lo que es posible para que
los nifios estén lo més integrados posible. Los nifios son dejados en la
escuela durante el horario escolar y los padres confian en que la escuela
puede cuidarles.

En caso del “nifio paciente”, las circunstancias son totalmente dis-
tintas. El primer problema que aparece es que el horario de la escuela
no es adecuado al sistema de tumos. La cuestion del equipo es por eso
que el nifio pueda comenzar mas tarde que los otros nifios de modo que
lo adectia con el sistema de turnos. A este respecto la escuela consigue
imponer su criterio, de modo que el nifio pueda comenzar en el mismo
tiempo que los otros nifios.

Al principio, los profesionales del Hospital exigen estar en la clase
(el aula) para cuidarle. A causa de mucho ruido con dos personas del
hospital en la clase las personas tienen que estar fuera de la clase. En-
tonces el Hospital exige que la Escuela ponga a disposicidn del perso-
nal acompafiante del nifio, una habitacion. Porque el nifio no tiene que
estar sin el cuidado del personal del Hospital.
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Los profesores y la rectora reaccionan a este modo de vivir del nifio.
Ellos tienen obligacion de anunciar a la Tutela de nifios de esta situa-
cion (es la ley de la Escuela). El problema esta ahi: nadie de la escuela
anuncia la causa a la Tutela de nifios. Aunque la tutela de nifios se ha
comportado pasivamente, un aviso de la escuela podria haber tenido
mas eficacia que mi anuncio.

En mi trabajo con esta causa, tomo contacto con la rectora de la
escuela. Tenemos una conversacioén buena. La rectora tiene la misma
interpretacion de la causa que yo. Ella opina sobre lo malo que es que
un nifio crezca en un hospital. Sin embargo, no consigue hacer nada.
Recibo la comprension de que ella ha hablado con las autoridades de
escuelas en cargos de mayor responsabilidad en el sistema, y que ella
ha sido mandada a silenciar.

Cuando un nifio esta a cargo de una institucion publica y ha recibido
el cufio de “paciente” en la frente, hay una gran muralla que es imposi-
ble de traspasar.

No obstante, es evidente que la rectora, que es un ser humano, quie-
re fuertemente que el nifio consiga una vida mejor. La rectora camina
como muchos otros que estan envueltos en esta causa y espera a que
algunas autoridades alli arriba en el sistema tomen responsabilidad.

XI. LA SEGUNDA CAUSA CRIMINAL Y PENAL, OCTUBRE DE
1997 Y EL DESPIDO

En junio de 1997, Berthold fue juzgado (bajo el punto VII de la
Causa Criminal y Penal). Berthold ha apelado la causa y en octubre de
1997 el Juzgado de Segunda Instancia trata la causa.

La cuestion para el Juzgado es: “En quién vamos a confiar: en Ber-
thold o en los otros del grupo (aquéllos que se quedaron).

El Juzgado confia en el grupo y Berthold es juzgado. La sentencia
dice que Berthold de vez en cuando habia tomado duramente del brazo
al nifio, no mas. La sentencia no es undnime. Dos conjueces quieren ab-
solverle —el Tribunal esta formado por tres jueces y cuatro conjueces—.
Durante la causa los jueces estan ocupados en las instrucciones sobre el
uso del pulmoén artificial y el suministro de oxigeno.

La jefa del equipo presenta la nueva instruccion, ésta fue hecha des-
pués de que Berthold ya habia terminado en el grupo (bajo el punto VII
de la Causa Criminal y Penal). Hay mucha polémica sobre la instruccion
y el ambiente estd irritable. Berthold esta desesperado y repite muchas
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veces que €l no ha visto esta instruccion antes de que haya aparecido
dentro de los documentos de la Causa Criminal y Penal.

La jefa del equipo esta sentada, relajada completamente y mira la
desesperacion de su anterior colega. La jefa no tiene la intencién de
contar al juzgado la verdad. El juzgado confia en la jefa del equipo y se
fundamenta en que Berthold ha transgredido la instruccion sobre el uso
del suministro de oxigeno. La sentencia lleva a que Berthold sea des-
pedido de su puesto como enfermero en el Hospital. Berthold no puede
aceptar el despido y habra una causa sobre este tema también.

Durante la causa laboral mucho es revelado. Aparece que la nueva
instruccion fue hecha mas de dos meses después de que Berthold ya
habia terminado en el equipo. Yo pido al Juzgado reanudar la causa
criminal y penal. El primero de febrero de 1999, el Tribunal Supremo
decide que la causa criminal y penal va a reanudarse.

XII. LA PRIMAVERA DE 1998. EL NINO TIENE 9 ANOS

En la primavera de 1998 el nifio tiene nueve afios. ;Como esta? El
nifio es un paciente y, por eso, es silencioso. Es imposible conocer so-
bre lo que pasa con €l. Después de que las Autoridades Sanitarias han
estado de visita en diciembre de 1997 (bajo el punto IV Vigilancia e
Inspeccidn) ningun veedor ha visitado al nifio en su piso. No sabemos
nada acerca de lo que le ha pasado dentro de su piso. Los que trabajan
en el equipo estan obligados a mantener el secreto profesional y por eso
no dicen nada.

A pesar de que el nifio es silencioso y en realidad vive encerrado en
su piso, él tiene sus diarios paseos fuera del piso. Cuando el nifio y dos o
tres personas del equipo estan fuera del piso, ellos deben percibir que el
nifio ha pasado mucho tiempo de su nifiez en un centro comercial. Este
centro comercial estd cerca de su piso. Es facil tomar un paseo alli para
visitar una cafeteria o andar por las tiendas. En el verano de 1995 (el
periodo con Berthold) el nifio podia usar carrito de apoyo y pasear por
si mismo. Casi tres afios después, el nifio ha vuelto a su silla de ruedas.
La canula todavia esta dentro de su cuello y ésta le impide hablar.

XII. LA GRAN LUCHA

En el verano de 1998, entro en contacto con Ola Liland. Ola Liland
fue educado como pedagogo de la tutela de nifios y tiene veinticinco
afios de experiencia. Trabaja en una oficina que tiene como objetivo
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buscar familias provisionales (bajo el punto IX Mi primera lucha por el
nifio). Lo especial con Ola Liland es que €l es el tinico empleado de las
Autoridades Publicas en la provincia de Nordland que ha tenido valor
para salir en los medios y luchar por el nifio junto a mi. El tiene la fuerza
psiquica y la integridad que es necesaria para estar en contra del siste-
ma. Para €l lo primero es el nifio y esto va delante del sistema.

En agosto de 1998, pronuncio un discurso sobre el nifio en un se-
minario en la ciudad de Trondheim. En este seminario representantes
del Ministerio de Nifios y Familias y también el Ministerio de Sanidad
Publica participan. Termino mi discurso con las siguientes palabras:

“Lo unico correcto es que las autoridades centrales se pongan en la
causa. La causa se trata de un derecho a una vida digna para un nifio
con discapacidad. En la vida del nifio se ven dos caminos: uno es desa-
rrollarse en un oficio, no importa cuél oficio o profesion tenga, sea cho-
fer o algo parecido, u otro camino sera desarrollarse como un paciente
atendido constantemente.

Yo hablo con un director general adjunto del Ministerio de nifios y
familias y un director general adjunto del Ministerio de Sanidad Publi-
ca. El resultado es que ellos me piden escribir una carta a los Minis-
terios. Los participantes en el seminario me recomiendan salir en los
medios. Muchos de ellos opinan que una causa como ésta no puede
solucionarse sin que los medios abran el camino.

Escribo cartas a los dos Ministerios. Lo que pasa es que el Ministe-
rio de Nifios y Familias envia una carta al Gobierno Civil de Nordland
y el Ministerio de Sanidad Publica envia una carta a las autoridades
Sanitarias de la Provincia de Nord-Trondelag (el Jefe de las autoridades
sanitarias en la provincia de Nordland es inhabil). Los ministerios piden
que la causa sea evaluada de nuevo.

Las Autoridades Centrales retornan la causa a las Autoridades que
nunca han opinado que sea malo para un nifio crecer en un hospital. El
nifio es una pelota que esta tirada adelante y atras. Nuestro sistema bu-
rocratico es asi que las Autoridades Centrales no pueden entrometerse
en la autonomia del Municipio y de la Provincia. El Gobierno Civil de
Nordland apoya la resolucion de la tutela de nifios municipal (bajo el
punto IX Mi primera lucha por el nifio).

El Gobierno Civil tiene su fundamento en nuestra Ley de Tutela de
nifios para abordar la causa. Cuando el Gobierno Civil no puede ver que
es un problema para un nifio crecer en un hospital, es poca la ayuda que
se puede hacer con las leyes. Los dos trabajadores que tratan la causa
del Gobierno Civil tienen educaciéon como trabajadoras sociales.
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Las Autoridades Sanitarias de la provincia de Nord-Trondelag lle-
van mas o menos un afio sobre la causa. Durante este tiempo ellos no
encuentran ninguna razon para visitar al nifio en Bodo. Para ellos es
suficiente leer documentos.

Contacto con un periodista en el otofio de 1998. Este periodista es-
cribe mucho sobre la causa. El entrevista, entre otros, a Ola Liland, a
una famosa psicologa y al defensor de los nifios.

Ola Liland manifiesta entre otras cosas: “La cuestion es sobre si la
enfermedad va a dirigir la vida del nifio o sobre si la vida va a adaptarse
a la enfermedad. Todos los nifios tienen exigencias en una casa. El nifio
no tiene una casa. El se relaciona con numerosas personas, todas ellas
estan educadas para cuidar a los enfermos”.

La psicologa de nifios manifiesta: “Todos se dan cuenta de qué im-
portante es eso de que los nifios crezcan en relaciones estables que ellos
frecuentemente estén juntos con los mayores no necesariamente es un
problema. Los problemas aparecen cuando hay demasiados mayores
con los que ellos van a relacionarse. Fl alargamiento del mundo de los
mayores provocara inestabilidad. Los mayores no son confiables y los
nifios seran solitarios.

Toda la critica de medios afecta al Hospital, ahora ellos quieren po-
ner orden en la causa.

El nifio ha llegado a una bifurcacion nueva en su vida. En realidad
han pasado mas de siete afios desde que la resolucion fue tomada sobre
que el nifio es paciente y va a crecer en el Hospital (bajo el punto II
Los primeros afios del nifio). La cuestion es, por supuesto, que es una
posibilidad para el Hospital pensar en el nifio como algo mas que un
paciente.

Yo pretenderé que aqui estamos ante profecias realizadas por si mis-
mos. Se tiene sus propios pensamientos sobre la persona y se relaciona
a esta persona de conformidad con dichos pensamientos. Finalmente la
persona se presenta asi como se piensa que ella es.

El Hospital piensa sobre el nifio como paciente y se relaciona con el
nifio como paciente, por eso es (se queda) paciente. El nifio ha llegado a
estar dentro de un circulo vicioso del que €l no puede salirse.

El Hospital se siente con un paciente realmente Uinico en su regazo
y ellos no saben totalmente cdmo lo haran. La vivencia del Hospital de
que el nifio es un paciente unico es por lo tanto correcta. “Lo anico” es,
sin embargo, no su discapacidad primordial, pero eso es la persona que
¢l ha desarrollado a causa de su crecimiento en un hospital.
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La cuestion es que el Hospital a causa de todo lo que ha pasado
desde 1991 estd en condiciones de tener pensamientos nuevos Cuando
durante nueve afios se ha visto en el nifio a un paciente y se opina que
el nifio necesita dos profesionales de salud durante veinticuatro horas
dia y noche para sobrevivir es por supuesto dificil pensar que esta hi-
perproteccién sea errénea. Tanto el Hospital como la madre, también
por supuesto, han llegado a una posicién defensiva. Es mas importante
que nunca demostrar que el nifio es un paciente. Por medio de sefialar
que el nifio es un paciente unico se puede defender el crecimiento que
el nifio recibe en el Hospital. En una situacion asi, es imposible pensar
en el nifio como un ser humano que mas que nunca necesita una familia
para crecer. Ahora el Hospital determina que el nifio va a saliry va a
regresar al municipio de sus padres. Es totalmente evidente que el nifio
no va a mudarse a la casa de su madre o de su padre. Se va a construir
una institucion similar como la que el nifio tiene en Bodo. La situacion
del cuidado va a ser similar a la que el nifio tiene en Bodo. Eso significa
que se va a establecer un equipo nuevo alrededor del nifio. Dos afios
pasaran antes de que el nifio se mude al municipio de sus padres. Esto
pasa en el cambio de mes de noviembre a diciembre de 2000.

La institucion del nifio esta en la vecindad de la madre. El municipio
consigue una vivienda que tiene una ubicacion tal que el nifio puede ver
abajo la casa de su madre. El nifio puede caminar delante de la casa de
la madre. El puede ver dentro del salén donde su madre y su gemela
viven. A causa de su discapacidad el nifio no consigue vivir en esta casa,
como de costumbre estd fuera de su casa.

Muchas personas importantes se envuelven en esta mudanza. Per-
sonas de fuera del Hospital y también personas que son trabajadores
sociales. El proyecto tiene un presupuesto de quinientos mil euros por
afio. En este proceso nadie que se encuentre envuelto en la situacion se
hace la pregunta: “;Tal vez es mejor buscar una familia provisional al
nifio? Esta familia por supuesto recibiria ayuda y sostén de la Adminis-
tracion Publica. La base del nifio tendria que ser una familia y no una
institucién”.

(Por qué no hacerse esta pregunta?

Desde mi punto de vista se trata de prejuicios frente a las discapaci-
dades. Mucha gente, también profesionales, no creen que haya familias
que quieran dar casa a un nifio con discapacidad. Ademas muchos pro-
fesionales tienen lastima de los padres que reciben nifios con discapaci-
dades. En esta situacion es imposible para los profesionales molestar a
los padres con la Tutela de Nifios.



El periodista ya anteriormente mencionado, entrevista al defensor
de los nifios quien se dedica a la causa.

La oficina del Defensor de los nifios esta en Oslo. Yo tengo muchas
conversaciones telefonicas con esta oficina. Les envio todos los docu-
mentos que tengo sobre la causa. Ademas, viajo a Oslo para discutir la
causa con ellos. Espero que el Defensor de los Nifios esté en condicio-
nes de ver al nifio y hablar en contra del sistema. Desde mi punto de
vista el defensor de los nifios no estaba en condiciones de hacer algo
por el nifio. En una de mis cartas al defensor de los nifios yo hago la
siguiente pregunta: “; Tiene un nifio con discapacidad derecho a crecer
en una familia? ; Tiene un nifio con discapacidad derecho a exigir algo
de sus padres?”

El Defensor de los Nifios nunca estuvo en condiciones de contestar
a mis preguntas.

Tres afios pasaron antes de que yo recibiera una una declaracion del
Defensor de los Nifios. La carta esté fechada el veintiocho de diciembre
de 2001. En la carta aparece que lo mas importante para el Defensor de
los Nifios es el hecho de que el nifio tenga asegurada una oferta de vi-
vienda. En la carta no hay pensamientos sobre la vida emotiva del nifio
cuando €l vive en su vivienda propia.

XIV. LA TERCERA CAUSA CRIMINAL Y PENAL (JUNIO-JULIO
DE 1999)

La causa Criminal y Penal ha sido reanudada (bajo el punto XI la
segunda causa criminal y penal). La causa es determinada el veintiocho
de junio de 1999.

El Juzgado nombra un médico para aconsejar al propio juzgado.
Este médico es un experto en enfermedades de pulmén y especialmente
en nifios que tienen problemas con sus pulmones. El médico, Stein Otto
Mullestad, trabaja en un hospital grande en Oslo. Este médico depone
su declaracion por escrito el veintiocho de junio. El esta presente duran-
te toda la causa y complementa su declaracion por escrito al Juzgado.
{Qué pasa?

Con el experto en la arena, viene por primera vez un experto y ob-
serva lo que ha pasado con el nifio y el equipo. El equipo en realidad
ha estado completamente sin vigilancia ¢ inspeccion (bajo el punto [V
Vigilancia e Inspeccidon).

Stein Otto Mollestad va a visitar al nifio en su piso y habla tanto con
€l como con los profesionales del equipo. Lo que Stein Otto Mollestad



revela es que, cuando un ser humano esta colocado erroneamente (en
un hospital en lugar de en una familia), esta situacion erréonea poco
a poco se convierte en una institucién de conservacion, tanto médica
como social. No hay ningtn padre o una familia provisional que esté
de pie en las barricadas y la lucha, por lo que el nifio en realidad esta
perdido. Stein Otto Mollestad opina que el nifio habia recibido un tra-
tamiento erréneo. El nifio ha recibido menos entrenamiento fisico del
necesario. Pero lo peor es que el nifio lleva una canula dentro de su
cuello. Esta canula ocasiona al nifio muchos problemas. Problemas para
hablar. Problemas para comer. Problemas infecciosos (un objeto, una
cosa desconocida dentro de su cuerpo). Stein Otto Mollestad opina que
todos los nifios, también los nifios con discapacidades, tienen derecho a
crecer en una familia.

Stein Otto Mollestad da su apoyo completo a Berthold. Durante esta
causa todo sobre la instruccidn nueva y la inutilizacion de los “informes
diarios” es revelado (bajo el punto VII La causa Criminal y Penal).

Berthold es absuelto totalmente. La sentencia es unanime.

XV. DI;SPUES DE LA ABSOLUCION. EL NINO TIENE DIEZ
ANOS

La sentencia es, por supuesto, una derrota grande tanto para la Fisca-
lia del Ministerio Publico como para el Hospital. Todo lo que es revela-
do no consigue ninguna consecuencia para los empleados envueltos en
la misma, ellos contintan su trabajo como si nada hubiera pasado. “Los
sistemas” cierran sus puertas y quieren olvidar todo lo embarazoso que
fue revelado.

Berthold recibe una indemnizacion tanto de la Fiscalia del Minis-
terio Pablico como del Hospital. El Hospital se siente presionado para
hacer algo con la canula. Alguien viaja con el nifio a un hospital en Ber-
gen. En mayo de 2000, la canula es quitada del cuello del nifio.

Durante la tercera causa hemos recibido todavia mas comprension
de lo malo y dafioso que es para un nifio crecer en una institucion. A
pesar de todo no ocurre ningun cambio en los pensamientos de las per-
sonas que trabajan con el proyecto del nifio sobre su mudanza a una
institucion nueva. Yo contacto al Gobierno Civil para hablar con los
dos trabajadores sociales que ya anteriormente he nombrado (bajo el
punto XIII La gran Lucha). Hablo con ellos, con cada uno por separado.
A pesar de todo lo que ha pasado hay una imposibilidad, para mi, en
que ellas puedan cambiar. Especialmente una de ellas destaca que una
madre tiene derecho a una vivienda propia para su nifio.
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XVI. EL DEFENSOR DEL PUEBLO

Después de haber tenido conversaciones con las dos trabajadoras
sociales del Gobierno Civil, estoy con el &nimo muy bajo. Berthold fue
absuelto, pero es inutil cuando el nifio todavia vive en el hospital y no
ha conseguido una vida mejor.

Entonces, hay s6lo una tnica instancia en Noruega que pueda ayu-
dar al nifio, el Defensor del Pueblo. Envio toda la causa al Defensor
del Pueblo. Mi carta esta fechada el nueve de diciembre de 1999. El
Defensor del pueblo aborda la causa. El lleva un tiempo largo sobre la
causa. El veintisiete de octubre de 2000, recibo una carta del Defensor
del Pueblo. El escribe que ha escrito al municipio donde el nifio va a
mudarse y al Gobierno Civil en Nordland. El les sefiala que es impor-
tante que ahora se emprenda una estimacién de la Tutela de Nifios.

Después de tres afios y medio de lucha, el Defensor del Pueblo me
da la razon. El nifio con discapacidad tiene derechos frente a su madre
y a su padre. El nifio con discapacidad es un ser humano.

El Defensor del Pueblo hace una manifestacion. El no puede tomar
resoluciones.

Después de la manifestacion del Defensor del Pueblo, recibo una
carta del Gobierno Civil en Nordland. El contenido de la carta es muy
desagradable. Entonces, cuando recibo esta carta, comprendo que la
lucha esta perdida. La manifestacién del Defensor del Pueblo no puede
cambiar el primordial entendimiento del Gobiemo Civil quien va a se-
guir la vigilancia en la vivienda del nifio.

El nifio se muda durante el cambio de mes de noviembre a diciem-
bre de 2000 a su vivienda propia. El nifio tiene que relacionarse con un
equipo nuevo.

XVII. CONCLUSION

Supongo que la mayoria de la gente opina que el nifio vive una tra-
gica fatalidad. Desde mi punto de vista, es culpa de que las principales
personas en mi causa tienen lastima a los padres que reciben un nifio
con discapacidad. En esta situacion, las personas principales compren-
den y apoyan a aquellos padres que no pueden cuidar a sus hijos con
discapacidad. Al mismo tiempo, las personas principales no compren-
den que haya gente que quisiera dar una casa a un niflo.con discapaci-
dad. En esta situacion, es dificil ver que el nifio con discapacidad en
primer lugar es un ser humano.
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Hablamos sobre prejuicios frente a las discapacidades. Desde mi
punto de vista. En caso de que el nifio en mi causa hubiera crecido en
una familia normal y hubiera recibido tratamiento correcto, el nifio hoy
caminaria a la escuela con sus botellas de oxigeno en la mochila.

A causa de su crecimiento como paciente el nifio se quedara perma-
nentemente paciente.
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