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La discapacidad es una condicion humana compleja que abarca desde
problemas fisicos o mentales hasta las barreras que la sociedad y el entorno
imponen a las personas, limitando su participaciéon plena en todos los
aspectos de la vida, desde este trabajo se aborda el sindrome de Down, el
cual es una condicidon genética que ocurre cuando una persona tiene una
copia extra del cromosoma 21. Esto afecta la forma en que se desarrollan el
cuerpo y el cerebro, ademads influye en el desarrollo fisico y cognitivo de la
persona, dando lugar a caracteristicas faciales distintivas, un cierto grado de
discapacidad intelectual. Este trabajo emerge de una investigacion
cualitativa; se empleo el método biografico de historia de vida, los resultados
mas significativos resaltan que la llegada de un hijo con sindrome de Down
a la familia constituye todo un desafio, asi mismo el apoyo familiar e
fundamental para la eliminacion de barreras las cuales son muy comunes en
la vida de un nifio con este diagnodstico y con respecto a las conclusiones las
personas con discapacidad suelen experimentar practicas de discriminacion
y exclusién generando barreras psicoldgicas y sociales que limitan las
oportunidades de participar dentro de la sociedad , asi mismo las barreras
educativas que son el resultado de la exclusion que se da en el sistema
escolar. Los prejuicios por parte de los docentes y compafieros limitan su
acceso a una educacion de calidad, ademas refuerzan los estereotipos
negativos, El apoyo familiar es un pilar fundamental en el desarrollo y
bienestar de las personas con discapacidad, los padres juegan un papel vital
en la defensa de sus derechos y en la busqueda de los recursos necesarios
para brindarles una calidad de vida satisfactoria. Ademads, un entorno
amoroso, comprensivo, tolerante y estimulante ayuda que los niflos
fortalezcan su autoestima y se integren en la sociedad.
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ABSTRACT

Disability is a complex human condition that ranges from physical or mental
problems to the barriers that society and the environment impose on people,
limiting their full participation in all aspects of life. This work addresses Down
syndrome, which is a genetic condition that occurs when a person has an extra
copy of chromosome 21. This affects the way the body and brain develop, and
also influences a person's physical and cognitive development, giving rise to
distinctive facial characteristics and a certain degree of intellectual disability.
This work emerges from qualitative research; the biographical method of life
history was used, the most significant results highlight that the arrival of a
child with Down syndrome to the family constitutes a challenge, as well as
family support is fundamental for the elimination of barriers which are very
common in the life of a child with this diagnosis and with respect to the
conclusions, people with disabilities often experience discrimination and
exclusion practices generating psychological and social barriers that limit the
opportunities to participate within society, as well as educational barriers that
are the result of exclusion that occurs in the school system. Prejudice from
teachers and peers limits their access to quality education and reinforces
negative stereotypes. Family support is a fundamental pillar in the
development and well-being of people with disabilities. Parents play a vital
role in defending their rights and seeking the necessary resources to provide
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them with a satisfactory quality of life. Furthermore, a loving, understanding,
tolerant, and stimulating environment helps children strengthen their self-
esteem and integrate into society.

INTRODUCCION

La discapacidad es una condicion humana compleja que abarca desde problemas fisicos o mentales hasta
las barreras que la sociedad y el entorno imponen a las personas, limitando su participacion plena en todos
los aspectos de la vida. Segtin la Organizacion Mundial de la Salud, la discapacidad implica una interaccion
entre las deficiencias de una persona (problemas en 6rganos o funciones) y las barreras que encuentra en
su entorno, lo que puede restringir su capacidad para realizar actividades cotidianas e interactuar con los
demas. Es importante destacar que la discapacidad no es una enfermedad, sino una condicion social que se
ve influenciada por factores personales y ambientales, y que las personas con discapacidad tienen los
mismos derechos que cualquier otra persona.

Ahora bien, desde este trabajo se aborda el sindrome de Down, el cual es una condicion genética que ocurre
cuando una persona tiene una copia extra del cromosoma 21. Esto afecta la forma en que se desarrollan el
cuerpo y el cerebro, ademas influye en el desarrollo fisico y cognitivo de la persona, dando lugar a
caracteristicas faciales distintivas, un cierto grado de discapacidad intelectual y un mayor riesgo de padecer
ciertas condiciones de salud.

El sindrome de Down es una condicion congénita, es decir, que estd presente desde el momento de la
concepcion, esta alteracion ocurre en las primeras semanas del desarrollo embrionario o en la formacion de
los espermatozoides u ovulos, esta condicion no esta relacionada con el estilo de vida o cualquier otra
accion, sino que es una alteracion genética aleatoria. Las personas con sindrome de Down presentan una
variedad de desafios, suelen aprender a caminar y hablar a un ritmo mas lento en comparacion que otros
nifios, ademas pueden presentar problemas de comportamiento, como hiperactividad, impulsividad o
ansiedad. También, puede tener dificultades para socializar con otros nifios y expresar sus pensamientos y
sentimiento.

Asi mismo pueden enfrentarse a barreras sociales, como la falta de empatia e incluso, en este trabajo se
analiza la vida del nifio Jos¢ David quien padece del sindrome de Down que junto a su familia ha tenido
que superar ciertos obstaculos que han influenciado en su desarrollo integral.

La llegada de un hijo con Sindrome de Down puede alterar las dindmicas familiares existentes. Las
relaciones entre los padres pueden verse afectadas debido al estrés adicional que implica cuidar a un nifio
con necesidades especiales. Sin embargo, algunos estudios indican que las familias tienden a desarrollar
una mayor cohesion y resiliencia como resultado de enfrentar estos desafios juntos. Por otro lado,
encontramos el trabajo de Romero & Peralta (2012) el cual lleva como titulo Estudio de la Dinamica en
Familias con Hijos/as con Sindrome de Down: en los cuales se hace un analisis de la investigacion que
busca describir las caracteristicas de la dinamica en familias con hijo/as con Sindrome de Down, a partir de
las etapas emocionales, funciones de la familia y expectativas. El estudio es de alcance cualitativo,
descriptivo, con entrevistas en profundidad a 6 familias, este trabajo tiene como marco de referencia el
papel importante que cumplen los padres de familia en el desarrollo integral de los nifios con sindrome de
Down.

Dentro de los resultados mas relevante el autor encontré que cada persona atraviesa por diferentes
sentimientos ante la situacion de discapacidad. El proceso de afrontamiento parece repercutir en las
acciones de atencion y cuidado, y todos los miembros de la familia participan en dichas acciones. Las
expectativas de futuro giran alrededor del bienestar y autonomia del hijo/a. Por tanto, las caracteristicas de
la dinamica familiar citadas se encuentran vinculadas.

Asi mismo, nos encontramos con la barrera que se presentan en la educacion, aunque muchos nifios con
SD pueden asistir a escuelas regulares, la realidad es que enfrentan multiples obstaculos que limitan su
acceso a una educacion de calidad. la inclusion educativa de estos estudiantes es esencial para su desarrollo
integral.

Para dar sustento a este trabajo nos enfocamos en la investigacion de Mufioz y Maldonado (2012) titulado:
Educacion superior y sindrome de Down ;barrera o dificultad? En las cuales se hace un analisis del
concepto de discapacidad, las barreras y educacion integral reflejada en los distintos contextos y entornos,
este trabajo se sustenta desde una revision teorica sobre los elementos mas relevantes sobre las barreras o
dificultades de las personas con sindrome de Down se hace énfasis en la necesidad de superar los modelos
marginadores y transitar a los integradores, lo que plantea sus propios retos.

Teniendo como marco de referencia el proceso de ajuste que enfrentan las personas ante distintas
situaciones buscando generar en la escuela condiciones de equidad para favorecer el desarrollo de todas las
potencialidades de todos los educandos. De igual forma se analiza el sindrome de Down como ejemplo de
discapacidad, aunque en las escuelas existen barreras que dificultan el acceso a estas personas.
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La escuela es actualmente un espacio selectivo y disociado de las necesidades de los educandos y del
contexto. A través de un modelo rigido e inflexible que se basa en una concepcion de realidad Ginica, impone
curriculum y sanciona el fracaso. Esta educacion segmenta y reproduce la desigualdad, ignora la cultura y
las caracteristicas individuales, se distancia de las necesidades vitales, de la experiencia construida a partir
de la cotidianidad. Muiioz y Maldonado (2012) segun lo anterior se puede afirmar que la escuela necesita
evolucionar para ser mas inclusiva, flexible y relevante para los estudiantes y su contexto como enfoques
en habilidades y competencias mas que en contenidos e Incorporacion de la cultura y la diversidad en el
curriculo.

MATERIALES Y METODOS

Objetivo
El objetivo de este estudio es identificar y analizar los desafios emocionales, sociales que enfrentan los
nifios con sindrome de Down y sus padres en medio de una sociedad excluyente como esta.

Poblacién y Muestra
La poblacion y muestra estan enmarcada en un sujeto que presenta sindrome de Down, es una persona de
sexo masculino.

Instrumento

Para este trabajo se utilizo una encuesta sociodemografica para recoger la informacion mas relevante del
sujeto de estudio, asi mismo se empled una entrevista semiestructurada para recoger la informacion mas
relevante en cuanto a las experiencias de vida.

Procedimiento de recogida y analisis de datos

Esta metodologia permitié una conversacion flexible, donde se exploraron sus pensamientos, sentimientos
y experiencias de manera profunda, a través de preguntas abiertas que permitieron que expresara libremente
sus ideas. Las entrevistas se realizaron en un entorno seguro y acogedor, y fueron grabadas para facilitar su
analisis. Ademas, la observacion se llevd a cabo en su hogar permitiendo capturar la complejidad de su
experiencia A partir de las respuestas dada por el sujeto de estudio, se elabord una narracion, posterior a
eso se realizo un andlisis e interpretacion de los hallazgos mas relevantes de la entrevista.

RESULTADOS Y DISCUSION
Una vez aplicada la herramienta, se analizaron los resultados mediante una triangulacion de informacion
ademas del uso de entrevistas semiestructuradas lo cual nos permitié plasmar las caracteristicas

sociodemograficas como se evidencia en la tabla 1.

Tabla 1: Caracteristicas sociodemograficas

Persona Género Edad Estado civil
Sujeto 1 M 13 Soltero
Persona Género Edad Estado civil

Frente a las caracteristicas sociodemograficas encontramos que el sujeto de estudio es un nifio de 13 afios,
que fue diagnosticado con sindrome de Down a partir de los 3 meses de nacido, vive con sus padres en el
Barrio San Juan de Sahagtin, Cordoba.

Descripcion de categorias

De acuerdo con el analisis realizado a los resultados de los instrumentos aplicado surgieron tres categorias.
la primera relacionada con La llegada del sindrome de Down en la familia, la segunda llamada Asimilacion
y apoyo familiar y la tercera se aborda desde las Barreras sociales, estas se describen en la Tabla 2.
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Tabla 2: Categorias

Item Nombre Relaciéon
Categoria 1 La llegada del sindrome de Reto familiar
Down a la familia Contexto
Categoria 2 Asimilacion y apoyo familiar Apoyo social Sensibilizacion red de apoyo
Categoria 3 Barreras sociales Lugares accesible Acceso Inclusion

Descripcién de las categorias
Categoria N°1: La llegada del sindrome de Down en la familia

En muchas de las familias al enterarse de tener un hijo con sindrome de Down puede causar todo tipo de
reacciones siendo algo que no esperan recibir, algunos se sienten sorprendidos al recibir esta noticia, los
deja en shock, les genera incertidumbre, sienten tristeza pies experimentan que sus suefios y esperanzas se
desvanecen en un instante, sienten enfado y hostilidad, buscan razones que expliquen por qué ocurrid
cuestionando las posibles causas que han provocado dicha condicion. Muchas veces se observan a padres
al enterarse de tener un hijo con sindrome de Down abandonan el hogar, dejando sola a 1a madre, tocandole
mas dificil con su hijo sufriendo todo tipo de adversidades mas atin en esta sociedad que es tan excluyente
y es en donde mas se habla de inclusion, pero la realidad es otra y bastante compleja.

Para otros hogares supone una bendicion traer una nueva vida al mundo algo que todos anhelan sin importar
como venga su bebé, algunos hogares no anhelan tener un hijo otros ven como importante brindar ese calor
de padres, vivir esa experiencia de estar con su pequefio, disfrutando de muchos momentos que no se
volveran a repetir, es de entender que estamos en una sociedad que le falta unién y amor entre padres e
hijos es aqui donde estas familias destacan por ser muy unidas y comprensibles al ver el mundo desde otra
perspectiva. Pérez (2011).

Ahora bien, con el tiempo los padres pueden experimentar cambios en el modo de ver a sus hijos, asi
mismos y al mundo, lo que proporciona profundas satisfacciones, enriquecimientos y el reconocimiento de
las contribuciones positivas que ofrecen sus hijos, Romero y Peralta (2012).

Se puede afirmar que las familias sufren un proceso de adaptacion siendo esto un cambio dinamico, a
medida que su hijo crece, Comienzan nuevas situaciones que vuelven a necesitar de una adaptacion junto
con nuevas experiencias que van fortaleciendo esos roles de padres a la formacion integral de sus miembros.
Esto se vivio en la familia del joven objeto de estudio de este trabajo, el cual seglin informacion de su madre
Denis Pimienta al enterarse de que iba a tener un hijo con esta discapacidad la tom6 por sorpresa, pero que
al tiempo junto con su esposo vieron a su hijo como una bendicion mas siendo este su primer hijo. Esto se
vio reflejado en los comentarios que ella expreso:

"Cuando me entero tenia 3 meses de nacido', bueno esa noticia, cuando uno de pronto se prepara a
tiempo, las cosas las logra comprender, pero cuando uno se lleva esa noticia asi"

"Los abuelos, tios, primos al enterarse me brindaron apoyo en este momento de mi vida, aunque
vivimos un poco lejos, siempre han estado con nosotros"

Categoria N°2: Asimilacion y apoyo familiar.

En una familia la llegada de un bebe es una gran bendicion y felicidad, pero en una familia que tiene un
bebe diagnosticado con sindrome de Down, se entiende como un proceso en el que las familias desarrollan
resiliencia y ajustan sus dinamicas para afrontar los retos que presenta la crianza de un nifio con
discapacidad.

La comunicacion del diagnostico del Sindrome de Down en un hijo se establece como el primer evento de
impacto familiar de dicha discapacidad donde los padre y parientes no aceptan el diagndstico y empiezan a
pensar que es una equivocacion, con lo definen las autoras Machin et al., (2009). Est4 la negacion de la
situacion: donde no se puede asumir el diagndstico de la patologia y los padres y, en muchos casos, la
familia piensa que el médico esta equivocado. Y emprende una serie de acciones, cuyo fin es conseguir
otro diagnostico mas favorable. Se visitan diversos profesionales y Centros de Atencion Temprana con la
remota esperanza de que les nieguen el diagndstico y les confirmen que el nifio esta bien.
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“Cuando llega esa noticia uno no sabe si creer uno no sabe la situacion, si es verdad la version del
médico que esta dando el diagnodstico y para nosotros esa noticia nos llegé de sorpresa, porque
veiamos a mi hijo y uno no sabe la situacion de que si era verdad o era mentira”

La asimilacion del diagnostico en la familia es una nueva etapa donde €l bebe solo necesita el carrifio y los
cuidados de sus padres. La familia es el principal pilar de apoyo emocional, el amor incondicional, la
aceptacion y la comprension que le brindan al nifio son esenciales para el bienestar emocional de la persona
con sindrome de Down. La familia no solo proporciona un entorno seguro, sino que también actiia como
un sistema de apoyo que ayuda a enfrentar los desafios diarios. Meyer (2019).

Segtn la autora Esquivel-Herrera (2015) 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 la autonomia e independencia. Es en este momento cuando suelen acercarse a instancias o
centros educativos en busca de opciones para la atencion de sus recién nacidos.

“Mi hijo no es un nifio rechazado, primer hijo y lo tomamos con mucho amor, lo estimulamos mucho
estar al tanto de sus controles, al tanto de que si le tenia que hacer terapias. Todavia es y esta en
terapia y nosotros mismo lo estimulamos”

En muchos casos algunos nifios al principio son rechazados, pero rapidamente de adhieren a la familia y
estos son aceptados y valorados, esto denota la fragilidad de los vinculos humanos Bauman (2024).

Categoria N°3: Barreras sociales

La exclusion social es un fendmeno complejo que quiebra la relacion que existe entre la sociedad y el
individuo impidiéndoles participar activamente en la vida social de una comunidad y privandolos de los
recursos, oportunidades y derechos para alcanzar un nivel de vida digno.

Entre las barreras de exclusion aparecen las educativas, ya que la educacion es la etapa mas importante para
el desarrollo de las personas. Siguiendo a Ibaiiez (2018), se considera que la educacion es una de las
dimensiones centrales en la explicacion de los procesos de exclusion social.

Las personas que adquieren algin tipo de discapacidad son privadas de particular activamente en la
sociedad, y esto se evidenci6 en el joven Luis Mario, objeto de estudio de este trabajo, el cual vivio diversas
experiencias de exclusion educativa una de ellas por parte de su profesora, afectando su desarrollo integral
y la relacion con los demas compaiieros, esto se vio reflejado en los comentarios de Denis Pimienta:

"Una profesora me dijo que si yo no sentia que estaba perdiendo el tiempo llevando a mi hijo al
colegio"

"Otros nifios le decian Porque tienes la cara asi"

"Como pasaba con la boquita abierta le decia cierra la boca que se te van a meter las moscas"

En el ambito educativo el docente debe ser el principal modelo a seguir para que no exista la exclusion,
pero segun el estudio realizado se pudo deducir que aun existen docentes no capacitados para atender estas
situaciones y que no estan concientizados de la importancia de la inclusion en las instituciones.

CONCLUSION

Las personas con discapacidad suelen experimentar practicas de discriminacion y exclusion generando
barreras psicoldgicas y sociales que limitan las oportunidades de participar dentro de la sociedad.

Las barreras educativas que son el resultado de la exclusion que se da en el sistema escolar. Los prejuicios
por parte de los docentes y compafieros limitan su acceso a una educacion de calidad, ademas refuerzan los
estereotipos negativos.

La falta de capacitacion adecuada de los docentes es una barrera significativa en la educacion inclusiva de
nifios con discapacidad.

El apoyo familiar es un pilar fundamental en el desarrollo y bienestar de las personas con discapacidad, los
padres juegan un papel vital en la defensa de sus derechos y en la busqueda de los recursos necesarios para
brindarles una calidad de vida satisfactoria. Ademads, un entorno amoroso, comprensivo, tolerante y
estimulante ayuda que los nifios fortalezcan su autoestima y se integren en la sociedad.

En medio de los desafios presentados el Joven y sus padres han sabido superar y vencer esas
estigmatizaciones sociales que la vida les ha puesto.
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