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Resumen

En una sociedad llena de prejuicios e intolerancia, donde dia a dia se conocen casos de
personas que son victimas de las demas solo por ser diferentes, quisimos afianzar los
conocimientos y brindarle a la sociedad la oportunidad de indagar y conocer todo aquello a lo

que no le damos una oportunidad.

Los nifios con Sindrome de Down hacen parte fundamental de la sociedad y es por tal
razon que en nuestro proyecto quisimos encontrar la manera de darlos a conocer y brindarle a la

comunidad Ocafiera un espacio didactico para que conozcan lo que es en realidad su condicién.

Es asi que nuestro proyecto de investigacion esta basado en la basqueda de la inclusion
social de los nifios con Sindrome de Down, a través de una cartilla didactica que los informe y
eduque a cerca de lo que es en realidad este padecimiento, sus cuidados, su alimentacién y demas

cuidados gue se deben tener en cuenta al momento de interactuar con ellos.
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Introduccion

En nuestro pais (Colombia) el término inclusion social viene tomando fuerza dia a dia,
todo esto debido a que las personas con algun tipo de discapacidad van dandose la oportunidad

de experimentar y vivir diferentes emociones en las que explotan al méximo su potencial.

Sin embargo, en la sociedad en la que actualmente vivimos existe cierta falta de
documentacion sobre todos aquellos trastornos que puede padecer una persona, uno de ellos y
quiza uno de los mas comunes a nivel mundial es el Sindrome de Down, este trastorno consiste

en la alteracion de sus cromosomas, en donde el nifio tiene posee un cromosoma extra.

En Ocafia Norte de Santander existen casos de nifios Down que ain son rechazados y por
tal razén excluidos de la sociedad, todo esto se da porque las personas desconocen lo que es en si

esta condicion.

Es por eso que en nuestra investigacion queremos brindar una oportunidad a la sociedad de
conocer a los nifios con sindrome de Down, para que se sumerjan y dejen a un lado todos

aquellos prejuicios que generan el rechazo de los demas por ser diferentes.

Con el animo de incluir y de dar a conocer lo valiosos y especiales que son los nifios que

padecen Sindrome de Down se realiz6 esta investigacion.



Capitulo 1: Disefio de una estrategia comunicativa que incentive la
inclusién social de los nifios con Sindrome de Down en Ocafa, Norte de

Santander.

1.1 Problema

Exclusion de los nifios con Sindrome de Down (SD) en Ocafia, Norte de Santander.

1.2 Planteamiento del problema

Segln (Down, 1866) el sindrome de Down, también conocido como trisomia 21, es una
anomalia donde un material genético sobrante provoca retrasos en la forma en que se desarrolla
un nifio, tanto mental como fisicamente. En el momento de la concepcion, un bebé hereda
informacion genética de sus padres en la forma de 46 cromosomas: 23 de la madre y 23 del
padre. Sin embargo, en la mayoria de los casos de sindrome de Down el nifio hereda un
cromosoma de mas, el n® 21, teniendo un total de 47 cromosomas en vez de 46. Es este material
genético de mas, el que provoca los rasgos fisicos y los retrasos evolutivos asociadas al SD.
Estos rasgos fisicos y problemas médicos asociados varian considerablemente de un nifio a otro.
Mientras que algunos nifios con sindrome de Down necesitan mucha atencién médica, otros

llevan vidas sanas.

A pesar de que esta manifestacion no se puede prevenir, se puede detectar antes del

nacimiento. Los problemas de salud que pueden acompafiar a este sindrome tienen tratamiento y



hay muchos recursos disponibles para ayudar tanto a los nifios afectados por esta anomalia como

a sus familias.

Aunque no se sabe con seguridad qué ocurre con este trastorno y no hay ninguna forma de
prevenir el error cromosémico que lo provoca, tal y como lo explica (Neuspiller, 2013) la
incidencia del sindrome de Down crece con la edad materna, muchos especialistas recomiendan

que las mujeres que se embarazan a partir de los 38 afios se realicen el estudio prenatal.

Segun el Dr. (Neuspiller, 2013) la probablidad de Sindrome de Down a los 30 afios es de 1
en 1.000, pero a los 35 afios es de 1 en 400, y esta incidencia continda aumentando: a los 42 afios
esde 1 en 60y alos 49 afos, de 1 en 12.saben que las mujeres mayores de 35 afios tienen un

riesgo significativamente superior de tener un nifio que presente esta anomalia.

En Ocafia, Norte de Santander , el ente encargado de manejar la informacion referente a los
nifios con Sindrome de Down es la Alcaldia Municipal, quien lamentablemente no lleva un
registro exacto de los nifios Down que viven en Ocafia, de igual forma en las diferentes
instituciones educativas no se cuenta con la suficiente pedagogia para dar clases a estos nifios
especiales , lo que hace mas dificil su proceso de estimulacion , asi mismo en los hogares que
cuentan con la presencia de un nifio Down es donde mas se evidencia la exclusion social y no en
cuanto al &mbito familiar sino en el social, pues la mayoria de veces son los mismos padres de
familia quienes deciden apartar a sus hijos del entorno, haciendo que de una u otra forma ellos

sean excluidos por la sociedad, todo esto se da debido al mismo temor que generan los padres a



una comunidad que por falta de educacion deciden excluir a las demas personas por cualquier

tipo de diferencia.

Es importante resaltar que es constante observar que estos nifios son rechazados por gran
parte de la sociedad debido a las caracteristicas fisicas que estos presentan, sin embargo una de
las razones mas relevantes es la falta de informacion que tienen las personas frente a este tema, y
dejan a un lado que los nifios con Sindrome de Down tienen un amplio abanico de capacidades,
que son descubiertas conforme van creciendo, es ahi la donde radica la importancia de que sean
tratados con amor Yy respeto, de que la sociedad aprenda a entender y a comprender que estos
nifios lograran desarrollarse de manera positiva si se conoce que tienen capacidades diferentes

pero que son personas iguales a los demas.

Por esta razén, el valor de esta investigacion esta dada a través de una estrategia que pueda
incentivar la inclusion de ellos, dentro de los contextos donde se desarrolla su vida cotidiana,
parte de la idea de que tanto el desarrollo cognitivo, el linglistico, el motriz, aparte del desarrollo
psicosocial, se desarrollan en mayor grado dependiendo de la socializacion y responsabilidad que

el nifio adopta en su entorno inmediato del que forma parte.

1.3 Formulacion del problema

¢ Qué estrategia comunicativa para la inclusion social de los nifios con Sindrome de Down

es la apropiada en el contexto en Ocafia, Norte de Santander?



1.4 Objetivos

1.4.1 Objetivo general. Disefiar una estrategia comunicativa que incentive a la inclusion

social de los nifios con Sindrome de Down en Ocafia, Norte De Santander.

1.4.2 Objetivos especificos. Determinar la situacion social y los diferentes mecanismos de
integracion social en los que participan los nifios con Sindrome de Down en Ocafa, Norte De
Santander.

Definir la estrategia comunicativa que de acuerdo a las caracteristicas poblacionales se
requiera para la inclusion social de la poblacion objeto de estudio.

Socializar la estrategia comunicativa en el proceso de inclusion social de los nifios con

Sindrome de Down

1.5 Justificacion

(Parsons, 1998) Define el concepto de inclusion, haciendo referencia a la pauta o complejo
de pautas de acciones que permiten que los individuos o grupos que actian de manera diferente,
pasen a ser aceptados con un status mas o menos completo de miembros en un sistema social

solidario mayor.

En este sentido, el trabajo se justifica en la medida que busca la inclusion social de los
nifios con Sindrome de Down, ademas de que sean los padres de familia y la comunidad en

general quienes acepten a los nifios con Sindrome de Down para que estos sean aceptados con



cada una de sus necesidades diferentes, de esta manera se lograran generar espacios en los cuales
los nifios tengan mayor participacion social y sean reconocidos como parte fundamental de la

sociedad.

De igual forma, es importante resaltar la responsabilidad que tiene cada individuo al
entender la necesidad de integracion que existe en la sociedad, pues actualmente las personas que
no tienen ningdn tipo de diferencia frente al otro, ya sea fisica, psicoldgica, mental etc, no se
toma un minuto de su tiempo para investigar sobre todo aquello que hace diferente a otras

personas, y es por esa razon que se Ve tanta intolerancia y rechazo a personas que si las tienen.

Segun la Fundacion (ESPANA, 2014) El sindrome de Down es una alteracion genética
que se produce por la presencia de un cromosoma extra (el cromosoma es la estructura que

contiene el ADN) o una parte de él.

Las celulas del cuerpo humano tienen 46 cromosomas distribuidos en 23 pares. Uno de
estos pares determina el sexo del individuo, los otros 22 se numeran del 1 al 22 en funcién de su
tamafo decreciente. Las personas con sindrome de Down tienen tres cromosomas en el par 21 en
lugar de los dos que existen habitualmente; por ello, este sindrome también se conoce como

trisomia 21.

El sindrome de Down segln lo explica (ESPANA, 2014) es la principal causa de
discapacidad intelectual y la alteracion genética humana mas comun. Se produce de forma

espontanea, sin que exista una causa aparente sobre la que se pueda actuar para impedirlo. Se



produce en todas las etnias, en todos los paises, con una incidencia de una por cada 600-700

concepciones en el mundo.

En el contexto de Ocarfia, Norte de Santander, la falta de informacion sobre esta condicion,
es lo que la mayoria de veces hace que se presente la exclusion social de estas personas, pues no
existe un medio que informe y eduque a la sociedad en cuanto a la forma de tratar

adecuadamente a quienes padecen de Sindrome de Down.

Con base en esto, se espera que los padres de familia y la comunidad ocafiera que tengan a
su alrededor nifios con este sindrome, recurran sin ningin temor a buscar ayuda para manejar de

forma adecuada la educacién y la integracion social del nifio.

La importancia de lo que aqui se presenta es que la sociedad cambie la manera de ver,
tratar, compartir, y conocer la vida de estas personas, incentivandolos de diferentes maneras para
que se interesen y asi poco a poco los integren y dejen de lado los prejuicios, para lograr asi una

ciudad tolerante frente a necesidades diferentes.

Todo esto sera posible en la medida que las personas se interesen en buscar informacion, o
que los padres de familia o las diferentes entidades que tienen a su cargo nifios con Sindrome de
Down brinden al nifio espacios de sano esparcimiento para que sean integrados positivamente en

la sociedad.



En nuestro pais, actualmente se cuenta con la Fundacién para la Investigacion y el
Desarrollo de la Educacién Especial, FIDES quien se encarga de trabajar en pro de las

personas que padecen de Sindrome de Down.

(Especial, 2014) En 1975 la union de un grupo de padres de familia interesados en el
reconocimiento de las personas con discapacidad cognitiva, su rehabilitacion y aceptacion en la
sociedad fue el pilar para crear la Fundacion para la Investigacion y el Desarrollo de la

Educacion Especial, FIDES.

Hace 40 afios cuando FIDES se fundo, tuvo el objetivo de albergar a todo tipo de atletas,
pero nunca se imagind que los programas contaran con 100 mil atletas de 400 instituciones en

todo el territorio nacional.

FIDES se ha expandido por todo el pais y actualmente se encuentra en 14 regiones de la
geografia colombiana, cubriendo desde las Islas de San Andrés y Providencia hasta el
Amazonas, y desde el Chocd hasta Arauca. En cada uno de los departamentos que conforman
estas regiones FIDES cuenta con personas que de manera voluntaria ayudan a coordinar y
organizar las actividades programadas. FIDES ha realizado 20 versiones de la Olimpiada

Especial, entre nacionales e Iberoamericanas.

Para la Fundacion FIDES los actores protagonistas de toda una historia de tenacidad y

logros son los nifios, jovenes y adultos especiales que con cada accion brindan ejemplo de



grandeza y ensefian que la bondad del corazén forja grandes personas para la sociedad

colombiana y el mundo.

En Colombia existen muchos nifios con Sindrome de Down que gracias a la aceptacion de
sus padres han logrado surgir de manera personal y laboral; un ejemplo de estos es Sara Maria
Tejada, quien actualmente es actriz, patinadora y comercializa productos hechos por personas
con discapacidad. Lo cual hace que sea una persona emprendedora y le brinda la posibilidad de
trabajar a més personas con Sindrome de Down, por tal razén es importante reconocer a los
nifios con Sindrome de Down como parte fundamental de la sociedad, porque sus capacidades

pueden representar de mucho beneficio a la sociedad.

(Robledo, 2015) Se expresa de Sara Maria Tejada Jaramillo, quien vive con sus padres en
Belén Miravalle la cual con terapia de lenguaje, aprendi6 a hablar, a leer y a escribir. Apoyada
en un método de flexibilizacién curricular estudi6 en el colegio Alcaravanes y se gradud en 2007
como la primera bachiller con sindrome de Down de la institucion. Hoy tiene una papeleria y los

fines de semana trabaja en La Pastizzeria de Laureles.

En este disefio se abordara la forma en que se llegaré a la sociedad, se enfocaré en el
estudio y reflexion de aquellos contextos sociales donde se desenvuelve directamente el nifio, asi
mismo se lograra definir de qué manera serd mas factible hacer llegar informacion sobre el
Sindrome de Down pues en muchas ocasiones lo que produce la exclusion social de cualquier

tipo de grupo social, es precisamente la carencia del conocimiento acerca de esta condicion.



Finalmente este proyecto tiene como fin llegar a la ciudadania Ocafiera para que se
informen sobre lo que es el Sindrome de Down, para que conozcan sobre su condicion, su

estimulacién y sus cuidados.

1.6 Delimitacion

1.6.1 Delimitacion geogréfica. Esta4 investigacion se realizard en la ciudad de Ocafia,

Norte De Santander.

1.6.2 Delimitacion temporal. El tiempo en el cuél se abordara esta investigacion sera de

8 semanas a partir de la aprobacién del proyecto.

1.6.3 Delimitacién conceptual. Para esta investigacion se abordaran los siguientes
conceptos: Sindrome de Down, estrategia comunicativa, exclusion, inclusion social, integracion

social.

1.6.4 Delimitacion operacional. En esta investigacion se pueden encontrar obstaculos que
da una u otra forma puedan interferir en el avance de este proyecto, tales como: Los factores
economicos y la falta de informacién que puedan brindar algunas fundaciones y entidades

publicas.
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Capitulo 2: Marco Referencial

2.1 Antecedentes investigativos

CONTRERAS, Fabian Andrés. Propuesta metodologica para el mejoramiento motriz en
nifios con Sindrome de Down, que favorezca su inclusion a la educacion regular. Revista Digital.

Buenos Aires, 2011.

La calidad de vida de las personas con necesidades educativas especiales es uno de los
retos mas grandes para la sociedad actual donde, atender a los portadores del sindrome de Down
implica considerar sus necesidades educativas especiales, el desarrollo motor y a la vez, estudiar

sus enfermedades asociadas.

CHASI MURIEL, Maria del Rosario. La inclusion de nifios down a las escuelas regulares
y su incidencia en el desarrollo educativo de los nifios de segundo afio de béasica en la escuela
internacional cristiana de Londres en la provincia de pichincha del canton quito, parroquia la

magdalena. Universidad Técnica de Ambato. Londres, 2013.

El presente trabajo de investigacion fue realizado con el objetivo de investigar como
incide la inclusién de nifios Down en escuelas regulares en el desarrollo educativo de los nifios

del Segundo afio de Educacion General Basica de la escuela Internacional Cristiana de Londres.
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SANCHEZ-TERUEL, David. Respuesta a un programa de resiliencia aplicado a padres de

nifios con Sindrome de Down. Universidad de Jaén. Espafia, 2015.

El estrés de los padres de nifios con Sindrome de Down (SD) sigue siendo un handicap de
interés para profesionales durante todo el proceso de intervencion en atencion infantil temprana
(0-6 anos). El presente estudio pretende comprobar si existen diferencias en 78 padres de nifios
con Sindrome de Down (entre 3 y 11 meses de edad), con edades comprendidas entre 37 y 56
afios (M=45,5; DT=1,94), utilizando un entrenamiento basado en el fomento de la resiliencia.
Para lograr este objetivo se ha planteado un disefio pretest-postest, estableciendo un grupo de

padres experimental y otro control.

CIFUENTES, Eider. Desarrollo de habilidades sociales a través de la aplicacion de
técnicas conductistas en un nifio con sindrome Down de la fundacion Luis Guanella. Universidad

Nacional Abierta y a Distancia. Caquetd, 2012.

El Sindrome de Down, es un tipo de discapacidad cognitiva, de origen genético, que afecta
el curso normal del desarrollo de quien lo padece. Entre los efectos se encuentran la posibilidad
de un retraso mental leve o moderado, dificultades en la ejecucion de competencias motoras
béasicas, deficiencias en el desarrollo de habilidades sociales, entre otras. La investigacion se
realizo a traves de la metodologia de estudio de caso, empleando técnicas conductistas para
desarrollar habilidades sociales basicas en un nifio de 9 afios de edad, en la ciudad de Florencia

Caqueta.
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MONTOYA TORO, José Manuel. Afianzamiento de vinculos afectivos en familias con
hijos en condicion de discapacidad cognitiva, “Sindrome de Down” inscritas al programa hogar
gestor del centro zonal 1.C.B.F. Rafael Uribe Uribe, segundo semestre de 2010. Corporacion

Universitaria Minuto de Dios. Bogota, 2011.

La importancia de afianzar los vinculos afectivos existentes en el nicleo familiar como
opcion en el mejoramiento de la calidad de vida, no solo de los nifios, también de los demas
miembros que conforman el sub-sistema familiar., toda vez que desde el diagnostico poblacional
realizado y de acuerdo a la jerarquizacion de las necesidades, se logro priorizar el presenta tema

de investigacion e intervencion.

Es relevante para el profesional en formacion recoger y construir un documento de
experiencias de trabajo, que presente el ejercicio realizado en la préctica profesional frente al
tema de afianzamiento de vinculos afectivos en dos familias que tienen hijos en condicion de

discapacidad representada “Sindrome de Down Leve”.

ALDANA BERMUDEZ, Eliécer. Una didactica de la matematica para la inclusion de

personas con limitaciones cognitivas: Sindrome Down (sd). Quindio, 2015.

Esta investigacion busca comprender las dificultades que presentan las personas con
Sindrome de Down (SD), para mediar en los procesos sociales de inclusion en el sistema
educativo y en los aspectos cognitivos que tienen que ver con el aprendizaje de las matematicas

escolares, desde los sistemas espacial, numérico, y métrico.
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ROZO MUNOZ, Katherine. Estrategias pedagogicas que promueven la inclusion escolar
de los nifios y las nifias que presentan diferencias particulares motoras, intelectuales y

sensoriales, retos y posibilidades. Corporacién Universitaria Minuto de Dios. Bogota

El articulo: “estrategias pedagodgicas que promueven la inclusion escolar de los nifios y las
nifias que presentan diferencias particulares motoras, intelectuales y sensoriales, retos y
posibilidades”, es producto del desarrollo del proyecto de investigacion titulado “Estrategias
pedagdgicas para la Inclusion Educativa de los nifios y las nifias que presentan diferencias
particulares a nivel motor, intelectual y sensorial”, el cual hace parte de la Unidad Virtual y a
Distancia (UVD) de la Corporacion Universitaria Minuto de Dios del Programa de Pedagogia
Infantil. Proyecto en el cual se han adelantado acciones conjuntas con estudiantes que hacen

parte de uno de los grupos de semilleros de investigacion.

SOTO BUILES, Norelly. La atencién educativa en nifios, nifias y jévenes considerados con
necesidades educativas especiales: una mirada desde la integracion y desde la inclusion.

Universidad de Manizales. Manizales, 2014.

La homogenizacion de las diferencias entre los estudiantes que ha permitido la escuela
moderna con la interpretacion que hizo del ideal panséfico de la educacion "ensefiad todo a
todos", como “ensefiad todo a todos de la misma manera”, ha potenciado la presuncion de un
hombre genérico-sano, este ideal a su vez ha permitido que todo aquel que no cumpla los
parametros exigidos desde dicha presuncion, quede por afuera de esta categoria y ha posibilitado

ademas, el fortalecimiento del binario normalidad-anormalidad.
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CONTRERAS JAUREGUI, Magda Milena. Influencia de la participacion social en el
proceso de rehabilitacion basada en comunidad, en las personas con discapacidad del municipio

de Pamplona - Norte de Santander. Revista Chilena de Terapia Ocupacional. Pamplona, 2015.

La Organizacion Mundial de la Salud en el 2004, define la Rehabilitacion Basada en
Comunidad como: “Una estrategia de desarrollo comunitario para la Rehabilitacion, la igualdad
de oportunidades y la integracion social de todas las personas con discapacidad, esta se aplica
gracias al esfuerzo conjunto de las propias personas con discapacidad, sus familias,
organizaciones, comunidades, servicios gubernamentales y no gubernamentales en salud,
educacidn, trabajo, social y otros”. Que permite que las personas con discapacidad cuenten con
la Participacion Social, la cual se define como un grupo organizado, activo, comprometido y
responsable de los actores de la sociedad para alcanzar beneficios comunes. En la mayoria de las
investigaciones abordadas en este proyecto se puede notar que una de las principales
preocupaciones que se tienen a cerca de la inclusion de los nifios con Sindrome de Down es en la
parte educativa y social, debido a que no existe un tratamiento especial para las personas que

tienen esta condicion.

2.2 Antecedentes bibliogréaficos

MOLINER GARCIA, Odet. Condiciones, procesos y circunstancias que permiten avanzar

hacia la inclusion educativa: retomando las aportaciones de la experiencia canadiense. Red

Iberoamericana de Investigacion sobre Cambio y Eficacia Escolar (RINACE). Madrid, 2008.
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Este articulo no pretende describir la experiencia canadiense como una muestra o
compendio de “buenas practicas” o modelos a seguir, sino que trata de sustraer algunos aspectos
clave que se pueden retomar para reflexionar sobre la situacion de la educacion inclusiva en cada
contexto o pais. Conocer los factores clave que han posibilitado el avance hacia la inclusién en
Canad4, permitird formular nuevas preguntas sobre la forma de organizar una educacion méas

inclusiva

LOPEZ MELERO, Miguel. Aprendiendo a conocer a las personas con sindrome de Down.

Aljibe. Mélaga, 1999.

Este libro tiene su origen en el deseo de compartir veintidos afios de investigacion,
aprendizaje y convivencia con muchas personas con sindrome de Down y con sus familias y

entorno mas cercano.

En este libro el autor revela sus sentimientos, convicciones y preocupaciones sobre las
personas con sindrome de Down, convencido el autor de que s6lo desde la comprension, el
respeto y la valoracion de éstas como persona, se marginaran pensamientos, comportamientos y

actitudes segregadoras sobre el sindrome.

RONDON, Maria Barbara. Soy Barbara. Y soy especial (ebook). Diana (grupo planeta).

Venezuela, 2015.
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Ser alguien especial va mucho més alla de tener un cromosoma extra. Todos Somos
distintos, por de definicion. Y Maria Barbara Ronddn lo sabe, tiene conciencia plena de que es

especial por algo que supera la genética o por tener sindrome de Down.

MIRANDA REYES, Maria Angélica. Fortalecimiento de las relaciones socio afectivas
entre los nifios con sindrome de Down y nifios con desarrollo regular dentro del aula ordinaria a

partir de la accion pedagdgica del maestro. Universidad de la Sabana. Bogota, 2012.

Este trabajo de grado tiene como objetivo fortalecer las relaciones socio afectivas entre los
nifios con sindrome de Down y desarrollo regular a partir de la implementacion de una estrategia
de intervencion con la participacion del maestro. EI tema de interés surge de una preocupacion
mundial sobre la educacidn para todos y la inclusion de nifios con necesidades educativas
especiales sustentada en la Declaracion de Salamanca. Para llevar a cabo la estrategia se realizo
un recorrido histdrico sobre las concepciones de discapacidad y del mismo sindrome.
Posteriormente se consultaron las obras de Bandura y Vigotsky con el fin de orientar el plan de
accion. La investigacion evidencia la importancia del quehacer docente para realizar una

inclusion adecuada y entender la discapacidad.

RUIZ JIMENEZ, Sissy Vanessa. La inclusion escolar de los nifios con Sindrome de Down
en los centros educativos ordinarios: una apuesta por la inclusion y la tolerancia. Universidad

Autonoma de Bucaramanga. Bucaramanga, 2013.
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En la actualidad se han adelantado reflexiones sobre la pertinencia de que las personas con
necesidades especiales de aprendizaje, como sujetos que requieren procesos de socializacion bajo
las mismas condiciones de todas las personas en los primeros afios de vida, adelanten su proceso
de formacion en centros ordinarios con el fin de garantizar el derecho a la educacion y mejorar
los procesos de inclusion. Se han generado normas que buscan igualar las condiciones de acceso
a la educacion de estas personas, en lo que se han considerado acciones de discriminacion

positiva, pues refuerzan la proteccion del Estado.

Dichas normas apuntan hacia el logro de una educacion para todos, sin discriminacion y
partiendo de la implantacion de un modelo de educacion diferencial como modelo mediador,
para propiciar la inclusion de nifios y nifias con necesidades especiales de aprendizaje. El articulo
que se presenta muestra algunos aspectos del proceso de inclusién escolar de los nifios y nifias
con Sindrome de Down en centros educativos ordinarios, partiendo de la pregunta en torno asi
dicho proceso favorece de forma significativa su proceso de formacién y permite adelantar

procesos de inclusion en la escuela.

GARCIA DE GALINDO, Luz. Apoyo a la inclusion escolar y laboral de nifios, nifias y

jévenes con Sindrome de Down. Corporacion Sindrome de Down. Bogota, 2014

Los nifios, nifias y jovenes con Sindrome de Down, como todos los chicos con

discapacidad y especialmente con discapacidad intelectual, han sido altamente excluidos de las
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oportunidades de participacion familiar, escolar, y laboral a las que tienen acceso sus

comparieros de edad sin condicion de discapacidad.

En los antecedentes bibliograficos se encuentra un amplio contenido referente a la
inclusion social, en donde se abordan temas de suma importancia, relacionados con la educacion,
la salud, el entorno social y familiar en el que las personas con Sindrome de Down se
encuentran; asi mismo buscan dar a conocer la importancia que tiene la familia de las personas
con Sindrome de Down y los retos a los que se deben enfrentar para ayudar a estas personas a
lograr crear un ambiente propicio para que pueda desenvolverse con su condicion de la mejor

manera posible.

MENDOZA ARIAS, Dario. ’25 afios sin limites’. Valledupar. 2015.

“Los lectores conoceran como es la personalidad de alguien con sindrome de Down, desde
su propia optica y la de su circulo familiar méas cercano”, asegurd el periodista Dario Mendoza
Arias sobre su libro 25 afios sin limites. El autor es un apasionado por las historias de vida, ha
trabajado por casi una década en el periodismo corporativo, dirigié una revista y su tesis de
grado sobre cultura y ciudad recibié una distincion de la Universidad de Pamplona, de donde es
egresado. Actualmente escribe para Tu Tienda Cristiana.com y es profesor en la editorial

Christbooks.

BERNAL CASTRO, Carol Andrea. Aplicacion de la clasificacion internacional del

funcionamiento, la discapacidad y la salud, version nifios y jovenes CIF-NJ en contextos
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educativos. Facilitacion de los procesos de inclusidn de personas en situacion de discapacidad

intelectual en la secundaria. Universidad Nacional. Bogot4, 2014,

El presente estudio, buscé identificar elementos que posibilitaran la construccion de
perfiles educativos funcionales, que permitieran analizar y avanzar en los procesos de inclusion
educativa de algunos nifios y jovenes con discapacidad intelectual, principalmente en las etapas
de ingreso, permanencia y promocion en la secundaria. Se utiliz6 la CIF-NJ como referente para
el disefio de una herramienta de valoracion que permitiera obtener dichos perfiles para su

utilizacion en contextos educativos regulares.

La presente investigacion ademas, incluyd importantes reflexiones conceptuales en
relacion con la utilizacion de herramientas de clasificacion, desde el punto de vista politico,
investigativo y social. Cabe anotar que el uso de la CIF-NJ en los contextos educativos favorece
el uso de un lenguaje comun entre los sectores clinico y educativo y apunta a brindar una vision

integral de los procesos de inclusidn educativa de los estudiantes.

RODRIGUEZ, Edna. Conformar una red de apoyo de inclusion social a familias y
docentes de nifios de edad preescolar con discapacidad cognitiva, que apoye a los hogares
infantiles del Minuto de Dios de Bogota. Corporacién Universitaria Minuto de Dios. Bogota,

2008.

El proposito fundamental de la Red es realzar la vida del individuo con Discapacidad

Cognitiva, promoviendo el respeto a su condicion, su plena integracion a la sociedad y la
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busqueda de su independencia y autonomia. La idea de adelantar este proyecto surgio a raiz de la
preocupacion de las docentes del Hogar Infantil Angel de la Guarda, y de padres de familia, por
el desconocimiento en el trato de nifios con discapacidad, y de disfrutar la posibilidad y el deseo

de poder ser capacitados para obtener una mejor atencion a la poblacion.

Al tener acercamiento a casos particulares, se vio la necesidad de concretar intervenciones

del caso.

SUAREZ GOMEZ, Luz Adriana. Disefio de un plan de intervencion en Comunicacion
Aumentativa y Alternativa como medio para mejorar la interaccion comunicativa en un

estudiante con sindrome de Down. Universidad Pedag6gica Nacional. Bogot4, 2013.

Trabajo de grado que propone el fortalecimiento de la interaccion comunicativa a partir del
disefio de un plan de intervencion en comunicacion aumentativa y alternativa, enmarcado en
elementos tedricos como comunicacion e interaccion humana, competencia comunicativa,
sindrome de Down y comunicacién, y Comunicacion Aumentativa y Alternativa, sustento de la

propuesta.

El incremento de las interacciones comunicativas en el nifio fortalece el desarrollo de

habilidades académicas e intelectuales en el nifio.
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2.3 Marco Historico

2.3.1. Marco historico a nivel mundial. Segun (Down, 1866) el Sindrome de Down
(SD) o trisomia 21 es la alteracion cromosémica mas frecuente observada en la especie humana,
y quiza sea el padecimiento mas antiguo relacionado con la discapacidad intelectual, asi como la
causa genética mas comun de minusvalidez vinculada con el desarrollo del hombre. (L6pez et.al,

2000, p.193)

(Patricia M Lopez Morales, 2000) Explica en su libro que existe un gran interrogante
sobre el origen del SD, ya que no se sabe si desde el inicio de la civilizacion, la humanidad es
portadora del sindrome o si surgi6 en épocas mas recientes. El dato antropoldgico méas antiguo
que se conoce del SD tiene su origen en el hallazgo de un craneo sajon que se remonta al siglo
VII D.C. En él se observan alteraciones en la estructura ésea, idénticas a las que suelen presentar
las personas con SD. De igual forma, el mismo autor sefiala que en el pasado existieron posibles
representaciones esculturales de esta alteracion, tal es el caso de las figurillas de barro y de las
colosales cabezas realizadas en piedra, pertenecientes a la cultura olmeca, que datan de hace

aproximadamente 3,000 afios; sin embargo, no hay datos suficientes que apoyen esta hipotesis.

A pesar de todas estas conjeturas, antes del siglo XIX no se publicaron informes bien
documentados sobre esta discapacidad, probablemente porque se disponia de escasas

publicaciones médicas.
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En aquel tiempo eran pocas o nulas las investigaciones que se interesaban en los nifios que
presentaban problemas genéticos y con discapacidad intelectual. La alta prevalencia de
infecciones y mal nutricion opacaban a otras entidades patoldgicas pues era muy elevada la
mortalidad que predominaba a mediados del siglo XIX, ya que sdlo sobrevivia el 58% de las
madres que habian alcanzado los 35 afios, asi como también la frecuente mortalidad de muchos
nifios que verdaderamente habian nacido con SD y los cuales probablemente fallecian durante

los primeros meses de vida.

Segun (Basile, 2008) EI primer informe documentado de un nifio con SD se atribuye a
Etienne Esquirol en 1838, denominandose en sus inicios "cretinismo" o "idiocia furfuracea”. P.
Martin Duncan en 1886 describe textualmente a "una nifia de cabeza pequefia, redondeada, con

ojos achinados, que dejaba colgar la lengua y apenas pronunciaba unas pocas palabras”

En el mismo afio, el médico inglés (Down, 1866), siendo el director del Asilo para
Retrasados Mentales de Earlswood en Surrey, Inglaterra, estudié a sus pacientes
minuciosamente, midi6 todos los diametros de sus cabezas, tomo fotografias y analizo6 todos los
datos. Es asi como public6 en London Hospital Reports, un articulo de tres y media paginas en
las que presentaba una descripcion minuciosa de un grupo de pacientes con discapacidad
intelectual que mostraban caracteristicas fisicas muy semejantes. En el reporte clinico titulado:
“Observaciones en un grupo étnico de idiotas”, describid las caracteristicas faciales, la
coordinacion neuromuscular anormal, las dificultades que enfrentaban con el lenguaje oral, asi
como la asombrosa facilidad que tenian los pacientes para imitar las actitudes de los médicos,

ademas de su gran sentido del humor.
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Al igual que muchos otros investigadores contemporaneos de la mitad del siglo XIX,
(Down, 1866) se vio influenciado por el libro de Charles Darwin : “El origen de las especies”.
De acuerdo con la teoria de Darwin, Down creyo que la entidad que hoy se conoce como SD era
un retroceso hacia un tipo racial mas primitivo, una forma de regresion al estado primario del
hombre. Se impresiond por el aspecto oriental de los 0jos y pensé que sus pacientes parecian
mongoles, personas nGmadas procedentes de la region central del reino de Mongolia y que él
consideraba como una raza primitiva y poco evolucionada, de ahi surge el término “idiocia
mongdlica” o “mongolismo”, clasificandola en diversos tipos de idiocia mongdlica, tales como

etiope, malayo e indioamericano.

Asimismo, (Down, 1866) considerd en un principio que ciertas enfermedades en los padres
podian originar este sindrome y menciond en reportes posteriores que la tuberculosis, durante el
embarazo podia romper la barrera de las razas y ocasionar que padres europeos tuvieran hijos
orientales. Por todo lo anteriormente expuesto, debe otorgarse a Down el crédito de describir
magistralmente algunos de los rasgos caracteristicos de esta entidad nosoldgica, con la que
diferenciaba a estos nifios de otros con discapacidad intelectual, muy en particular de los que

cursaban con cretinismo (malformacion tiroidea congénita).

Por lo tanto, la mayor contribucion que aportd (Down, 1866) fue el reconocimiento de las
caracteristicas fisicas y la descripcion del SD como una entidad diferente e independiente;
aunque la clasificacion etnica del SD esté actualmente descartada por la ciencia, no deja de

reconocerse el progreso que significo, en su tiempo, el hecho de que él buscaba una explicacion
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natural y no teoldgica para las anomalias congénitas. Sin embargo, Down nunca establecid

cientificamente las causas o factores que provocaban esta entidad.

Es asi que durante casi un siglo se consider6 al SD como una forma de regresion en la
evolucion del hombre hacia un tipo filogenético més primitivo o bien la representacion de una

interrupcion del desarrollo en alguna etapa de la evolucion.

Desde que (Down, 1866) describid por primera vez en 1866 el sindrome que ahora lleva su
nombre, se empezaron a realizar diversos estudios y no fue hasta 1932 cuando Davenport sugirié
que las irregularidades cromosomicas podrian originar ciertas formas de discapacidad intelectual,

entre ellas el sindrome de Down.

Sélo en 1957, (Gaymard, 1997) En su libro habla sobre Jerome Lejeune cuando descubrio
que en el sindrome de Down existia un cromosoma extra perteneciente a la pareja de
cromosomas 21 (HSA21). Su hallazgo fue confirmado ese mismo afio por Jacobs. Poco después

se describieron los primeros casos de translocacion y de mosaicismo.

En 1970 Caspersson postuld que el material genético que, cuando esté triplicado, provoca
la aparicién fenotipica propia del sindrome de Down se encuentra concentrado en la porcion

distal del brazo largo del cromosoma 21.

A mediados de la década de los cincuenta fue posible el diagndstico prenatal, entre las 14 y

17 semanas de gestacion, mediante la técnica de amniocentesis. Pueschel refiere que en 1959
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Turkel introdujo la serie “U”, proponiéndola como una terapia alternativa basada en la
preparacion constituida por 50 drogas, entre las cuales se encontraban hormonas, vitaminas,

minerales, antihistaminicos, enzimas y otros compuestos.

(Lopez, 2000) Hanla En su revista que en 1961, un grupo de cientificos, entre los cuales se
encontraba un familiar de Langdon Down, decidié cambiar los términos de mongol, mongdlico y
mongolismo por el de sindrome de Down, ya que los vocablos utilizados en tal forma eran
molestos, ofensivos y peyorativos debido a la implicacion racial y la connotacion étnica.
Ademas, el uso de esta terminologia podia comprometer la posibilidad de aceptacion social de
estos nifios. Otra designacién para este sindrome fue propuesta por Lejeune quién recomendo el
de sindrome de trisomia 21. La tltima fue realizada por Yunis y Hoock, como sindrome de

Trisomia

Diversas terapias fueron sugeridas a finales de los afios cincuenta y principios de los afios
sesenta, entre las cuales se encontraba el empleo de extractos hipofisiarios, la administracion de
acido glutdmico y sus derivados, y el uso de hormona tiroidea. En 1965, Bazelon y Cols
iniciaron el tratamiento de un grupo de nifios con SD a base de hidroxitriptéfano (5-HTP) como
terapia precursora de serotonina. Smith y Cols hacen referencia sobre las recomendaciones que
Haubold emitiera en 1967, referentes a la mezcla de vitaminas, hormonas y minerales, a las que
denomino “terapia basal”. Sin embargo, es importante aclarar que ninguno de los resultados
exitosos que tuvieron estos autores, asi como los de Turkel, pudieron ser obtenidos por otros

investigadores cuando se aplico una metodologia mas estricta.
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A partir de los afios setenta, se iniciaron diversos estudios que iban més all& de Unicamente
describir el fenotipo del SD. Estas investigaciones centraron su atencién particularmente en la
patogenia de los rasgos dismorficos y en la basqueda de los sitios especificos de los genes
situados en el brazo largo del cromosoma 21. Es asi como Perera y Abreu mencionan que en
1974, Nebuhr, a partir de estudios con mapas genéticos Yy fisicos de alta resolucion y utilizando
pacientes con trisomias parciales, proporciond mas informacion relativa a los genes que
intervienen en los mecanismos que conducen a la aparicion del SD, sugiriendo que el fenotipo
del SD puede ser causado por la duplicacion de Unicamente una parte del cromosoma 21 banda
21022, la cual por si sola representa aproximadamente la mitad del brazo largo. A principios de
los afios ochenta, la biopsia de vellosidades coridnicas (muestra del tejido de la placenta obtenida
por via vaginal o a traves del abdomen), se utiliz6 como medio de diagnostico prenatal del SD

entre las semanas 8 y 11 de gestacion.

La revista (discapacidad, 2014) habla del suceso en el cual , Scheerenberger relata que en
1866 Ducan describi6 textualmente el siguiente caso: “ una nifia de pequefia cabeza,
redondeada, con ojos achinados que dejaba colgar la lengua y s6lo sabia decir unas cuantas
palabras”. En el mismo afio, el médico inglés John Langdon Down, descubrié por asociacion que
este grupo de personas que compartian caracteristicas fisicas y de desarrollo, eran portadoras de
un sindrome. La similitud de sus rasgos faciales con las razas némadas del interior de Mongolia

fue lo que lo llevo a bautizar esta condicion como “Idiocia Mongoloide™ .
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Con el pasar de los afios este término se ha convertido en una palabra que es cominmente
utilizada como un insulto que busca degradar las capacidades intelectuales de los demas. Cosa

totalmente inaceptable.

John Langdon Down, siendo el director del Asilo de Earlswood en Surrey, Inglaterra,
estudio a sus pacientes minuciosamente, midio6 todos los diametros de sus cabezas, tomd

fotografias y analizé todos los datos.

Es asi, como se empezaron a utilizar diferentes términos para distinguir a las diversas
caracteristicas bucofaciales en el SD, tales como: diastasis y protrusion lingual, paladar
escalonado, eversion labial, seudoprognatismo, macroglosia relativa, hipotonia muscular,
hipoplasia del tercio medio facial, insuficiencia velar, erupcion retardada, microdoncia,
anodoncia, taurodontismo, fusién y geminacion dentaria. En respuesta a esto, en 1982 surgi6 la
Ilamada terapia de regulacion orofacial de Castillo-Morales la cual se fundamentaba en la
conceptualizacion de un procedimiento dual, basado en un programa de estimulacion
neuromuscular y un dispositivo ortopédico bucal como posible tratamiento para bebés y nifios

con SD.

Asi mismo, en 1991 Limbrock y Cols reportaron en un informe que empleando la misma
terapia en nifios con SD, se obtuvieron resultados significativos positivamente en la correccion
de la posicion de la lengua, en el tono y posicion de los labios superior e inferior, el cierre de la

boca, la disminucion del flujo salival, asi como en la succion.
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(Gonzalez, 2013) Explica en su tesis de grado que el Sindrome de Down puede afectar a
personas de todas las razas y clases sociales. De acuerdo a la Organizacion Mundial de la salud
(OMS), el 3% de la poblacion mundial tiene algun tipo de retraso mental, siendo Africa y Asia
los continentes con mayor prevalencia. Latinoamérica ocupa el quinto lugar en el mundo con 13,
800,000 personas con retraso mental.8 Cada afio en los Estados Unidos, nacen casi 5,000 nifios

con sindrome de Down. Se podria decir que uno en cada 733 nifios nace con esta condicion.

2.3.2. Marco histérico a nivel nacional. (Escallon, 2004) En su propuesta de
investigacion se refiere a que la situacion de discapacidad en Colombia empez6 a reconocerse
en la ultima década, sigue siendo uno de los problemas mas desconocidos del pais, dada la
carencia de registros sistematicos que permitan realizar seguimiento historico de las frecuencias
de aparicion de los factores de riesgo méas comunes, asi como de la discapacidad que ocasionan.

La magnitud de la situacion social de la discapacidad es una discusion no resuelta.

(Ospina, 2002) Explica en su trabajo de investigacion que a lo largo de la década y desde
diferentes sectores se han realizado diversos estudios que si bien no son comparables
metodoldgicamente, cada uno en su alcance describe cuantitativa y cualitativamente la situacion
de discapacidad en determinados territorios y momentos. De alli que se ha realizado un estado
del arte de nueve estudios disponibles con el fin de visualizar el panorama geografico y
sociocultural en el que tenemos que desarrollar las acciones orientadas a la construccion de la

politica publica.

De la revisién documental realizada se puede resumir lo siguiente:
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Sobre la presencia y severidad de la discapacidad, juegan unos papeles importantes

diversos condicionantes sociales

La discapacidad es mayor en las zonas urbanas que en las rurales debido a que en estas, la

mortalidad prematura es mas alta.

Las regiones de Occidente y Centro Oriente son las que mas presentan personas con

discapacidad en relacion con el total nacional.

Los diez departamentos con mayor nimero de personas con discapacidad sobre el total
nacional por todas las causas en orden descendente son: Antioquia, Bogota D. C, Valle, Narifio,

Cundinamarca, Santander, Atlantico, Cauca, Bolivar y Norte de Santander.

Los diez departamentos que presentan mayor nimero de personas con discapacidad en

proporcién a su poblacion son en orden descendente: Putumayo, Cauca, Choco, Narifio, Huila,

Amazonas, Antioquia, Vichada, Norte de Santander y Sucre

Las necesidades basicas insatisfechas son un factor que esta asociado como causa o

consecuencia de la discapacidad.

La incidencia (casos nuevos al afio) de discapacidad definitiva es de 8%.



30

La mayor proporcion de discapacidad se debe a deficiencias sensoriales, seguidas de

deficiencias fisicas y en tercer lugar las deficiencias cognitivas

Maés de la tercera parte presenta discapacidad definitiva entre leve y severa
El incremento de discapacidad en la poblacion es progresivo desde los menores de un afio

hasta los mayores de 60 afios.

Las causas en la poblacién menor de cinco afios son prioritariamente peri natales,

congeénitas o infecciosas, y es alta su proporcion en 12.5%.

El rango de edad que presenta mayor discapacidad esta entre los 46 y 50 afios
fundamentalmente por lesiones; le sigue el grupo de mayores de 60 afios prioritariamente por

trastornos funcionales crénicos.

Es més frecuente en los hombres que en las mujeres

Para este grupo poblacional hay una mayor restriccion para la incorporacion al sistema

educativo y laboral y mayores dificultades para la accesibilidad y la participacion.

Un poco menos de la mitad de la poblacién productiva con discapacidad tiene
discapacidad congénita y en un alto porcentaje son del sector informal, lo cual sefiala que se

enfrentan a mayor privacion de oportunidades para el desarrollo de capacidades basicas”.
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Igualmente, (Ospina, 2002) comenta que historicamente, las personas con algun tipo de
discapacidad han sido marginadas en la proteccion de sus derechos debido a la debilidad en la
formulacién de politicas publicas que promuevan la satisfaccion de sus necesidades especiales y

que garanticen su integracion a la sociedad.

Colombia ha ratificado diversos convenios relativos a la proteccion de las personas con
discapacidad. A nivel nacional, la Convencion Interamericana para eliminacion de todas las
formas de discriminacion contra las personas con discapacidad, y a nivel universal la
Convencion de la Organizacion de Naciones Unidas (ONU) sobre los derechos de las personas
con discapacidad. En la actualidad, las personas con sindrome de Down han sido victimas de
constantes vulneraciones a sus derechos por la falta de informacion sobre el contenido de los

mismos Yy la forma de hacerlos efectivos.

En Colombia actualmente se encuentra (Especial, 2014) La Fundacion para la
Investigacion y el Desarrollo de la Educacion Especial, FIDES,la cual es una entidad privada sin
animo de lucro y de utilidad comun, creada en 1975 para ayudar a las personas con discapacidad

cognitiva.

Dentro de sus principales proyectos esta la realizacion de actividades deportivas, artisticas
y de inclusién laboral. FIDES trabaja permanentemente para que a través de la legislacion, se
mejore la calidad de vida de las personas con dicha condicion. Para facilitar el cubrimiento
nacional, FIDES ha dividido el pais en 14 regiones, las cuales son coordinadas por personas

voluntarias.
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Misién
Crear programas que permiten el reconocimiento de las personas con discapacidad
cognitiva (intelectual) mostrando sus diferentes capacidades y habilidades con el fin de generar

un cambio social, la inclusién integral de esta poblacion y sus familias.

Vision
En diez afios ser la fundacion més prestigiosa en Colombia e Iberoamérica en la
elaboracion y ejecucion de programas y proyectos para el reconocimiento de las habilidades de

las personas con discapacidad cognitiva (intelectual).

Principios
Creencia en el ser con discapacidad cognitiva: Creer en el potencial y en la capacidad que

tienen las personas con discapacidad cognitiva.

Reconocimiento: Reconocer que toda persona en esta tierra tiene capacidades y habilidades

para desarrollar y poner al servicio de la humanidad.

Amor: La caridad, la vulnerabilidad humana, el servicio, la comprension, el compartir, el

convivir, el amor incondicional, la compasion y la ternura entre nosotros como familia.

Familia: Nucleo donde todos los participantes jugamos el rol de padre, madre, hijos y

hermanos.
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Pasion por el cambio social: Las personas con discapacidad cognitiva generan la necesidad
de una transformacion hacia un cambio social y efectivo en el cual sean reconocidos como seres

humanos iguales a cualquier otro.

Respeto: Mostrar un aprecio y reconocimiento a las habilidades, cualidades y dones de las

personas involucradas en la Fundacion. Valorar las ideas y la libre expresion.

Es importante tener en cuenta que a nivel nacional (Colombia) el Sindrome de Down es

considerada una discapacidad no una enfermedad independiente.

2.3.3. Marco histérico a nivel regional y local. A Nivel Regional y Local no se encontro
informacion acerca del sindrome de Down, actualmente no se cuenta con datos especificos sobre
esta condicidn, sin embargo existen varias fundaciones que tienen a cargo nifios con Sindrome de

Down, como lo es la IPS, Fundacién Opcion Vida.

2.4 Marco Contextual

Esta investigacion se llevaré a cabo en Ocafia, Norte de Santander, fundada el 14 de

Diciembre de 1570 por Francisco Fernandez de Contreras.

(Santander, 2014) Ocafia esta situada a 8° 14' 15" Latitud Norte y 73° 2' 26" Longitud

Oeste y su altura sobre el nivel del mar es de 1.202 m. La superficie del municipio es 460Km?,
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los cuales representan el 2,2% del departamento. La Provincia de Ocafia tiene un area de 8.602
kmz2. Posee una altura méxima de 2.065 m sobre el nivel del mar y una minima de 761 m sobre el

nivel del mar.

Limites Departamentales: La interaccion de los aspectos ambientales, econdmicos y
sociales del territorio constituye la base primordial para establecer el uso, ocupacién y
aprovechamiento del suelo; ademas de la caracterizacion y valoracion de los ecosistemas como

base para la zonificacion ambiental y el establecimiento del uso sostenible de la tierra.

Por el Norte. Limita con el municipio de Gonzales (Departamento del Cesar).

Por el Occidente. Limita con el municipio de Rio de Oro (Departamento del Cesar).

Por el sur. Limita con el municipio de San Martin (Departamento del Cesar). Limites
Municipales

Por el Oriente. Limita con los municipios de San Calixto, La Playa y Abrego. « Por el
Norte. Limita con los municipios de Teorama, Convencion y EI Carmen.

Por el sur. Limita con el municipio de Abrego.

Extension total:672.27 Km?2

Extension area urbana:6.96 Km2

Extension area rural:620.76 Km2
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Temperatura media: 22° C

(Alcaldia de Ocafia, 2015) Ocafia posee dos vias de acceso importantes, la primera es
tomando una desviacion de la troncal del Magdalena hacia el oriente a la altura de Aguachica-
Cesar, y la segunda, es desde la Capital del departamento (Cucuta) en la cual el recorrido puede

durar alrededor de 4 horas y media. El municipio no cuenta con accesos fluviales.

En cuanto a la produccion pecuaria ganadera en el municipio de Ocafia es de tipo
extensivo no tecnificada. Actualmente existe una poblacion de 5.492 de cabezas en la cual se

estima que un 70 % corresponde al sistema de doble propdsito.

La avicultura también es una actividad importante en el municipio. De acuerdo con cifras
de la URPA, la poblacion avicola actual es de 100.000 aves de los cuales el 60% corresponde a
aves de postura y reproduccion y el 40% a pollos de engorde. Esta actividad se concentra
principalmente en el corregimiento de Venadillo, las veredas Guayabal, Aguas Claras y la

Rinconada.

En la actualidad se esta implementando la piscicultura en cuanto al cultivo de las especies
de mojarra roja, cachama, carpa y bocachico en forma intensiva a través de la oficina de la
UMATA, sirviendo de puente con la Comunidad para la compra y la Asistencia Técnica para la

produccion.
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2.5 Marco Conceptual

2.5.1 Sindrome de Down. (Down, 1866) El sindrome de Down debe su hombre al
apellido del médico britanico John Langdon Haydon Down, que fue el primero en describir en
1866 las caracteristicas clinicas que tenian en comun un grupo concreto de personas, sin poder
determinar su causa. Sin embargo, fue en julio de 1958 cuando el genetista frances Jérdme
Lejeune descubri6 que el sindrome consiste en una alteracion cromosémica del par 21. Por tanto,

la trisomia 21 result6 ser la primera alteracion cromosomica hallada en el hombre.

El SD es principal causa de discapacidad intelectual y la alteracion genética humana mas
comun: 1/700 concepciones. La incidencia aumenta con la edad materna, especialmente cuando
ésta supera los 35 afios, siendo éste el Unico factor de riesgo demostrado de tener un hijo con

sindrome de Down.

Segun Pérez (2016), el sindrome de Down es una alteracion genética producida por la
presencia de un cromosoma extra (0 una parte de él) en la pareja cromosomica 21, de tal forma
que las células de estas personas tienen 47 cromosomas con tres cromosomas en dicho par (de
ahi el nombre de trisomia 21), cuando lo habitual es que sé6lo existan dos. Este error congénito se
produce de forma natural y espontanea, sin que exista una justificacion aparente sobre la que

poder actuar para impedirlo.
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Generalmente, las personas con este trastorno sufren retraso mental de leve a moderado.
Algunas tienen un retraso de desarrollo y otras tienen un retraso grave. Cada persona con

Sindrome de Down es distinta. (p.3)

Los bebés con Sindrome de Down tienden a desarrollarse mas lentamente que otros bebés.
Empiezan a caminar mas tarde. Cuando crecen, tienden a ser mas lentos y retraidos que los otros

miembros de la familia y pueden ser mas bien robustos o de constitucion ancha.

(Pérez, 2016) En muchos casos, tienen los parpados ligeramente hacia arriba. Podrian tener
pequefios pliegues de piel en el rabillo interior de los 0jos. Sus narices pueden ser un poco
aplanadas y las orejas pueden ser pequefias y con forma anormal. Asimismo, pueden tener una

separacion mas grande de lo normal entre el primer y el segundo dedo del pie.

Los nifios nacidos con estas manifestaciones también son mas propensos a padecer
determinados problemas de salud. Es méas probable que contraigan infecciones, como algunas
enfermedades respiratorias (problemas de pulmon y respiratorios). Cuando padecen infecciones,
suelen tardar més en curarse. También pueden tener problemas de oido o digestivos como el
estreflimiento. Algunos bebés con este trastorno tienen también problemas de estomago u

obstruccion intestinal que impide la adecuada digestién de los alimentos.

Cerca de la mitad nace con defectos en el corazon, lo que significa que algo fue diferente
durante el desarrollo del corazon. Algunos desarrollan leucemia, un tipo de cancer. Pero cada

persona con Sindrome de Down es distinta y puede sufrir uno, varios o todos estos problemas.
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Segun (Alonso, 2003) la Academia Americana de Retraso Mental (2013), define el SD
como “El retraso mental hace referencia a limitaciones sustanciales en el desenvolvimiento
corriente. Se caracteriza por un funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media,
que tiene lugar junto a limitaciones asociadas en dos 0 mas de las siguientes areas de habilidades
adaptativas posibles: comunicacion, cuidado personal, vida en el hogar, habilidades sociales,
utilizacion de la comunidad, autogobierno, salud y seguridad, habilidades académicas

funcionales, ocio y trabajo.”

La OMS (Organizacion mundial de salud) 2013, define el sindrome de Down (SD) es un
trastorno genético causado por la presencia de una copia extra del cromosoma 21 (o una parte del
mismo), en vez de los dos habituales, por ello se denomina también trisomia del par 21. Se
caracteriza por la presencia de un grado variable de discapacidad cognitiva y unos rasgos fisicos

peculiares que le dan un aspecto reconocible.

Segun la fonoaudiéloga Ménica Alejandra Pesce el S. D. es una combinacién de signos y
sintomas caracteristicos que se producen por una alteracién en la division cromosémica durante

la concepciodn del bebé. (Psicologos.net, 2015, p.3)

El S. D. es una de las alteraciones genéticas mas comunes: nace con un cromosoma de mas

en sus células, es decir, trisomia 21.
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Se produce en uno de cada 700 nacimientos aproximadamente y afecta a todas las razas y
niveles socio- econdémicos por igual.

No existe una cura para el S. D., ni puede ser prevenido. Los cientificos no saben por qué
los problemas que incluyen al cromosoma 21 ocurren. Nada que cualquiera de los padres hizo, o

no hizo, causé el sindrome de Down.

Debido a los enormes avances médicos de los Gltimos afios, el promedio de vida ha llegado

hasta los 70 afios.

El riesgo del sindrome de Down se da en las mujeres mayores de 40 afios y en las menores
de 18. Los padres que ya han tenido un bebe con sindrome de Down y las madres mayores de 35

afos estan en situacion de riesgo. (Psicdlogos.net, 2015, p.4)

Aproximadamente el 80 % de los nifios que nacen con sindrome de Down son hijos de
madres menores de 35 afios. Esto se debe al nimero de mujeres jévenes embarazadas en

comparacion con las mayores. (Psic6logos.net, 2011, p.1)

Aunque se sabe que no existe una cura que ayude a estas personas a ser “Normales”, se
quiere buscar la forma de brindar una orientacion a los padres de familia y la sociedad en general
en como deben ser tratados estos nifios, teniendo en cuenta su estimulacion temprana, su

alimentacion, sus servicios médicos etc.
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2.5.2 Estrategias Comunicativas. Las estrategias comunicativas constituyen un grupo de
estrategias de aprendizaje (los otros tres grupos son las estrategias cognitivas, las metacognitivas
y las socio afectivas). Consisten en todos aquellos mecanismos de los que se sirven los
aprendientes para comunicarse eficazmente, superando las dificultades derivadas de su

insuficiente dominio de la lengua meta.

Segln Calderdn (2013) “Estas estrategias permiten al aprendiente mantener la
comunicacion en lugar de abandonarla ante dificultades imprevistas, proporcionandole asi un
mayor contacto con la L2 y méas ocasiones de practica y aprendizaje” (4). En las estrategias de
los aprendientes, los autores distinguen entre las estrategias de evitacion y las de compensacion.
Las primeras conducen a un empobrecimiento de la comunicacion, puesto que el hablante, con el
fin de evitarse problemas en el uso de la lengua o de cometer errores, renuncia a abordar
determinados temas: o bien abandona total o parcialmente un tema iniciado, o bien reduce el
contenido de su mensaje. Las segundas consisten en la busqueda de procedimientos alternativos,
que permitan al hablante conseguir su proposito comunicativo: parafrasear, explicar mediante

ejemplos, usar un término inventado que se considera comprensible por el receptor, etc.

Segun Calderén (2013, p.28) Desde el punto de vista de las aplicaciones didacticas, las mas
importantes son las estrategias de compensacion., muchas de ellas son comunes a los procesos de
comunicacion entre nativos competentes: recurrir a claves extralinguisticas, ayudarse de los
datos contextuales, pedir aclaraciones al interlocutor, etc., para asegurarse de la recta
comprension de los mensajes; paradojicamente, estas estrategias que el aprendiente aplica

espontaneamente en su propia lengua quedan blogueadas en el uso de una L2, especialmente en



41

contextos de aprendizaje escolarizado. Las actuales propuestas didacticas introducen en los
programas el reconocimiento de las estrategias comunicativas por parte de los aprendientes y la

practica de su aplicacion.

Segun el Arquitecto Carlos Calderdn (2013), la estrategia comunicativa es la esencia, que
se va a intentar experimentar, esta vehiculada comunicativamente. Podemos hablar, ahora si, de
los medios y su soporte técnico, libro, e-mail, teléfono, pregdén, CD- ROM o ramo de flores y la
manera como internamente los elementos se ajustan a alguna l6gica interna que refuerza la

experiencia y evidencia la esencia.

P. Grice (2011) define la estrategia comunicativa como todas las lenguas establecen una
seria de reglas normativas que se amplian a lo largo del discurso en cada acto de habla concreto.
Mediante una seria de estrategias comunicativas que se basen en el contexto sociocultural donde
se desarrollen. Los participantes de un acto comunicativo dentro del contexto socio-cultural
concreto intercambian las informaciones conforme a esquemas mentales llegadas al logro del

objetivo de comunicacion.

Una de las estrategias comunicativas que se va abordar en esta investigacion serd la
creacion didactica de una “Cartilla” que brinde una informacion completa acerca de los nifios

con S.D.
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2.5.3 Exclusion. La exclusion significa que hay grupos que tienen limitado el disfrute de
las oportunidades econémicas, sociales, culturales y politicas existentes en la sociedad (ONU,
1998), afecta a grupos culturalmente definidos y se encuentra inmersa en las interacciones

sociales (BID, 2004).

Es un proceso, pues ocurren una serie de eventos que conducen a que una persona, familia
o0 grupo social llegue a vivir situaciones que les impiden participar y realizar el ejercicio pleno de
su ciudadania, en términos de sus derechos y deberes, tiene maltiples causas y se presenta en
muy diversas dimensiones.

Son caracteristicas comunes de la exclusion:

1. Lainvisibilidad: se contrarresta a partir de la concientizacion de la presencia de grupos
de personas excluidos en la sociedad, a través de estadisticas gubernamentales; leyes

constitucionales sobre diversidad multicultural, curriculos multiculturales y educacion bilingte.

2. Pobreza estructural y desventaja: se reduce a partir de acciones como los subsidios para
la salud y la educacion; programas para el desarrollo local y regional, creacion y fomento de

organismos gubernamentales especializados.

3. Estigma: se suprime a través de la promocion de la tolerancia, la solidaridad y el

empoderamiento de los diferentes grupos sociales.
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4. Discriminacion: se reduce a partir de la nivelacién del campo de accién de las personas
(becas, cupos para la contratacion de personal y partidos politicos), legislacion y politicas

antidiscriminatorias y empoderamiento.

5. Desventajas acumulativas: son reducidas a partir del fomento de oportunidades para las
personas doblemente excluidas, redirigiendo bienes y servicios, empoderando y construyendo

una base de apoyo.

(Pérez y Eizagirre, 2015, pag.1) De Haan define el concepto de exclusién social se
superpone en buena medida con otros conceptos que hacen mencién a la pobreza y la privacion,
desde diferentes perspectivas y tradiciones intelectuales. Sin embargo, la nocién de exclusion
social presenta como novedades y como ventajas respecto a los demas conceptos que se centra
en los procesos que generan la exclusion, mas alla de las descripciones de situaciones estaticas; y
también que, en lugar de ver la privacién como una condicion individual, se centra en los
mecanismos, instituciones y actores sociales que la causan. Esto tiene una gran importancia
politica, en la medida en que ayuda a identificar problemas en las instituciones existentes, asi

como alternativas de transformacion y mejora.

En este sentido, dicen Pérez y Eizagirre (2015), la idea de exclusién subraya la importancia
de las politicas publicas y del papel del Estado en el desarrollo de politicas que doten a los
excluidos de las capacidades y empoderamiento necesarios para poder participar del desarrollo.

Tal papel publico puede complementarse por la iniciativa privada y de la sociedad civil. (p.1)
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Karszalag forgalmazés, nos advierte que la «exclusion» es una categoria sobre
determinada desde demasiados discursos y practicas poco coordinadas, pluridisciplinary pluri-
profesional, en paises francofonos e hispanohablantes Karsz (2004, pag.137). S. Paugam prefiere
el término francés «disqualification sociale», cuya traduccion -dado el uso que él hace- oscilaria

entre «descualificacion» y «descalificacién» social.

Los nifios con S.D son excluidos de la sociedad por el simple hecho de ser diferentes y
tener capacidades limitadas, en este proyecto se busca lograr la aceptacién de la ciudadania con

estos ninos.

2.5.4 Inclusion Social. La inclusién social es un concepto relativamente nuevo promovido,
especialmente, por la Union Europea (UE). La UE (2014), define la inclusién social como un
“proceso que asegura que aquellos en riesgo de pobreza y exclusién social, tengan las
oportunidades y recursos necesarios para participar completamente en la vida econémica, social
y cultural disfrutando un nivel de vida y bienestar que se considere normal en la sociedad en la

que ellos viven”.

(Milcher e Ivanov, 2008, pag. 1) Por lo tanto, se entiende por inclusion social tanto un
concepto relativo donde la exclusion puede ser juzgada solamente comparando las circunstancias
de algunas personas (o grupos o comunidades) relativa a otras, en un determinado lugar y en un
determinado momento y como un concepto normativo que pone énfasis en el derecho de las

personas de “tener una vida asociada siendo un miembro de una comunidad”.
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Con objeto de lograr estos derechos, las politicas de inclusion tienen que abordar las
ineficiencias institucionales que se derivan de actos de exclusion por parte de agentes que se
basan en el poder y en actitudes sociales y que resultan en desventajas basadas en género, edad,
etnicidad, ubicacion, situacion o incapacidad econémica, educativa, de salud, etc. Las politicas
de inclusion social corrigen los resultados negativos de las politicas, sean éstos intencionales
(discriminacion sistematica) o no intencionales (fracaso en reconocer el impacto diferencial de

las politicas sobre los individuos o grupos) (p.1)

(Milcher e lvanov, 2008, p. 2) La inclusion social es un concepto relativamente nuevo
promovido, especialmente, por la Unién Europea (UE). La UE define la inclusién social como
un “proceso que asegura que aquellos en riesgo de pobreza y exclusion social, tengan las
oportunidades y recursos necesarios para participar completamente en la vida econémica, social
y cultural disfrutando un nivel de vida y bienestar que se considere normal en la sociedad en la
que ellos viven”.

Esta investigacion quiere lograr la Inclusién Social de los nifios con sindrome de Down en

la sociedad en todos los &mbitos tales como: Econémico, Social, Cultural y Educativo.

2.5.5 Integracion Social. Se entiende por integracion social todo proceso dinamico y
multifactorial que posibilita a las personas que se encuentran en un sistema marginal
(marginacién) participar del nivel minimo de bienestar socio vital alcanzado en un determinado

pais.
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En la actualidad existe en [Espafia] un ciclo formativo de grado mediano, llamado técnico
superior en integracion liberal, que trabaja y estudia este tema activamente a traves de modulos
de ensefianza:

Habilidades de autonomia personal y social

Insercion ocupacional

Pautas basicas y sistemas alternativos de comunicacion

Atencidn a las unidades de convivencia

Contexto y metodologia de la intervencion social

Formacion y orientacion laboral

Dado que es una profesion de reciente creacion en Espafia, no se encuentra ain muy
valorada ni respetada, y en numerosas ocasiones se solicita el perfil profesional del TSIS (técnico
superior en integracion social), que permite ejercer en el puesto laboral especifico pero que aln
no existe, y es éste el principal problema planteado desde su creacién hace 12 afios por el
Ministerio de Educacion y Ciencia. Es por esto que se ha creado la RED / PLATAFORMA /
FEDERACION DE INTEGRADORES SOCIALES Y ANIMADORES SOCIOCULTURALES,
y existen también diferentes vias de actuacion alternativas como asociaciones por varios puntos
de Espafia y foros activos que funcionan a modo de canales de comunicacion online, como por
ejemplo SAVATIS), activo desde hace ya dos afios y que defiende la lucha activa y pacifica a
través de sus propuestas. Ademas, casi desde el principio de su creacion, una de las
administradoras presentd la queja por escrito al Defensor del Pueblo, y fue aceptada por este
organismo, gue aun sigue manteniendo abierta la brecha legal con los correspondientes tramites

burocréaticos que para esto se requiere.
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Integrar socialmente a alguien quiere decir aceptarlo en la sociedad como una persona
activa, productiva y capaz de expresar sus propias ideas y conocimientos. La integracién social
debe realizarse desde los nifios primeramente en la escuela y otros ambitos, y debe promoverse
también en la adolescencia y adultez.

Para grupo de trabajo de este proyecto, integrar quiere decir aceptar a las personas como
son con sus defectos y virtudes, sabiendo que cada una es diferente de la otra y que, a su propia

manera, todos contribuimos a formar una sociedad tolerante y mejor.

En esta investigacion, se buscan descubrir e indagar en varios &mbitos en donde se cree se
basa la integracion social de personas con capacidades diferentes: en la participacion de talleres
de formacion y capacitacion laboral, mediante su participacion en eventos culturales y en

celebraciones locales.

Segln Norberto Bobbio (2011), define la integracion social como: “La Superacién de las
divisiones y de las rupturas y vinculacion organica entre los miembros de una organizacién”;
actualmente este término se encuentra intimamente relacionado con lo que se conoce estado-
nacion. Para ejemplificar esto tenemos que si en una sociedad existe una integracion de caracter
econdmico y juridico (mismo cuerpo normativo) estas darian paso a la integracién politica; y al
contrario, si lo primero que se trata de integrar es el aspecto politico, los &mbitos que seran

promovidos por esta seré el economico y juridico. (p.1)
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(Dos Santos y Ronaldo, 2014, p.2) Segun Anthony Giddens dice que para comprender
como concibe la teoria de la estructuracion las integraciones social y sistémica, debemos en
primer lugar comprender su critica a los conceptos tradicionales de estructura y, con ello, su re
conceptualizacion como propiedades estructurales, principios estructurales y dualidad de
estructura. Y, en segundo lugar, como esas modalidades de la estructura se articulan en la

integracion social y la integracion de los sistemas sociales mas amplios.

Segln Dos Santos y Ronaldo (2014), la mayoria de los analistas sociales -principalmente
los funcionalistas- entiende la estructura: como una especie de “patronizaciéon” de las relaciones
o fendbmenos sociales. Frecuentemente, esto es ingenuamente concebido en término de imagenes
visuales analogas al esqueleto o morfologia de un organismo, o a las vigas mayores de un
edificio (...) [Sin embargo] la estructura se refiere, en el analisis social, a las propiedades de
estructuracion que permiten la “delimitacion” del tiempo-espacio en los sistemas sociales, a las
propiedades que posibilitan la existencia de practicas sociales previsiblemente semejantes en sus
dimensiones variables de tiempo y de espacio y les otorgan una forma sistémica. Decir que la
estructura es un “orden virtual” de relaciones transformadoras significa que los sistemas sociales,
como précticas sociales reproducidas, no tienen estructuras, sino mas bien exhiben “propiedades

estructurales”, y que la estructura s6lo existe como presencia espacio-temporal. (p.3)

En esta investigacion se pretende lograr una Integracion social en la sociedad ocafiera para
los nifios con Sindrome Down, que sean involucrados en los procesos sociales, econdmicos,

educativos, culturales en los procesos que se llevan a cabo en el municipio.
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2.6. Marco Legal

La Constitucion Politica de Colombia de 1991, dentro de sus contenidos cita articulos

donde la protege la integridad de los Nifios con Sindrome de Down:

Articulo 67. El Estado tiene el deber de promover las condiciones para que la igualdad sea
real y efectiva y adoptard medidas en favor de grupos discriminados o marginados. El Estado
protegera especialmente a aquellas personas que por su condicion econdémica, fisica o mental, se
encuentren en circunstancia de debilidad manifiesta y sancionara los abusos o maltratos que

contra ellas se cometan. (Constitucion Politica de Colombia, 1991)

Articulos. 13, 44, 47, 68. Proteccion contra abusos y maltrato

Derechos fundamentales: salud, familia, empleo, educacion.

En Colombia aparte de los articulos de la Constitucion Politica de Colombia, existen

algunas Leyes que amparan los Nifios con Sindrome de Down

1994 Ley 115: “Ley General de Educacién”. Capitulos. | Art. 46, 47, 48: “Los
establecimientos educativos organizaran directamente o mediante convenio, acciones
pedagdgicas y terapéuticas que permitan el proceso de integracion académica y social de dichos

educandos”.
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1997 Ley 361. Capitulo. Il; Educacion: “Se establecen mecanismos de integracion social

de las personas con limitacion y se dictan otras disposiciones”

2002 Ley 762. Aprueba Convencion OEA, 1999: “Adoptar medidas de caracter legislativo,
social, educativo, laboral o de cualquier otra indole, necesarias para eliminar la discriminacion

contra las personas con Discapacidad”

2009 Ley 1346. Aprueba Convencion ONU 2006: Por medio de la cual se aprueba la
"Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad", adoptada por la Asamblea

General de la Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006.

2013 Ley 1618 de 2013. EIl Estado pretende garantizar y asegurar el ejercicio efectivo de
los derechos de las personas con discapacidad mediante la adopcién de medidas y politicas que
cuenten con enfoque de inclusién lo que permitira eliminar toda forma de discriminacién en el

pais por cuenta de una condicion.

En Colombia ademas de los articulos de la Constitucion Politica de Colombia y Leyes;

existen Decretos que amparan los Nifios con Sindrome de Down.

1996 Decreto 2082. Articulos 6, 7, 8:”Adecuaciones curriculares, organizativas,
pedagdgicas, de recursos fisicos, tecnoldgicos, materiales educativos, de capacitacion y

perfeccionamiento docente”
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2007 Decreto 470. Politica Publica de Discapacidad para el Distrito Capital “Por el cual se
adopta la Politica Publica de Discapacidad para el Distrito Capital”. Desde un enfoque de

Derechos y apuntando a diferentes dimensiones y escenarios.

2009 Decreto 366. “Por medio del cual se reglamenta la organizacién del servicio de
apoyo pedagogico para la atencién de los estudiantes con discapacidad y con capacidades o con

talentos excepcionales en el marco de la educacion inclusiva”. (Corte Constitucional, 2011)
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Capitulo 3: Disefio Metodologico

3.1 Tipo de Investigacion

Para la realizacion del trabajo, este estudio acudio al tipo de investigacion descriptiva y
cuantitativa con el propdsito de disefiar una estrategia comunicativa que incentivara la inclusién
social de los nifios con Sindrome de Down en Ocafia, Norte de Santander, a través de las

siguientes etapas:

Se determino la situacion social y los diferentes mecanismos de integracion social de los

nifios con Sindrome de Down en Ocafia, Norte de Santander.

Se definié la estrategia comunicativa que de acuerdo a las caracteristicas poblacionales se

requeria para la inclusion social de la poblacion objeto de estudio.

Socializar la estrategia comunicativa en el proceso de inclusion social de los nifios con

Sindrome de Down en el Instituto Club de Leones en Ocafia, Norte de Santander.

3.2 Poblacion y Muestra

Para la elaboracion de la propuesta, se hizo necesario tener en cuenta a 60 familias
existentes en la ciudad de Ocafia, segin dato suministrado por la Alcaldia Municipal
(dependencia de discapacitados) familias en la cual tienen nifios con Sindrome de Down o

cualquier otro tipo de discapacidad cognitiva
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De la misma manera se acudié a la Fundacion IPS Opcion Vida la cual puede suministrar

informacion valiosa para el desarrollo de la estrategia Comunicativa.

3.3 Técnicas e Instrumentos de Recoleccion de Informacion

La informacidn necesaria para disefiar el proyecto se recopilé mediante la aplicacion de las
técnicas de la encuesta; esta fue implementada mediante un cuestionario dirigido a los padres de

familia de nifios con Sindrome de Down en Ocafa, Norte de Santander.

Asi mismo, como se menciono anteriormente, se abordo a través de charlas informales a
personal de la Fundacion IPS Opcidn Vida, con el fin de que a través de ellos se conocieran
datos importantes en cuanto a cdmo integran a los nifios con Sindrome de Down en sus

actividades.

Para la recoleccion de informacion, las autores del proyecto acudieron directamente a las

fuentes, buscando la mayor veracidad y comprensién del problema de investigacion.

3.4 Procesamiento y Analisis de la Informacién

La informacion recaudada mediante la encuesta se interpreto cuantitativamente, a traveés

del conteo de respuestas, extraccion de porcentajes de participacion y la respectiva tabulacion.
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Con la informacidn socavada, se establecid el tipo de estrategia y las actividades a

desarrollar en lo referente a la inclusion social de los nifios con Sindrome de Down.

3.5 Actividades de Elaboracion del Proyecto

3.5.1 Actividades de fundamentacién conceptual. Revision critica y analitica de la

Inclusion de Nifios con Sindrome de Down.

Presentacion del marco referencial.

3.5.2 Actividades de fundamentacién diagndstica. Disefio y aplicacion de |las técnicas

de recoleccién de informacion.

Procesamiento y analisis de informacion.

3.5.3 Actividades operacionales. Diagnéstico sobre la capacidad que tienen los
encuestados en el grado de aceptacion de estos Nifios dentro de aquellos contextos en los que se

desenvuelve cotidianamente su vida.

Definicion de la estrategia comunicativa que permita la inclusién social de los nifios con

Sindrome de Down en Ocaiia, Norte de Santander.



Disefio de una cartilla dinamica que plasme informacidn relevante sobre los nifios que

padecen este Sindrome.
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Capitulo 4: Presentacion de resultados

4.1 Analisis de las encuestas

Para este proyecto de investigacion se recurrié al método de la encuesta para poder obtener
la informacion necesaria a cerca de la forma en que las personas tratan a un nifio que padece
Sindrome de Down, en dicha encuesta se tuvieron en cuenta caracteristicas especificas de cada
individuo, tales como su estrato social, su formacion académica y si tiene 0 no contacto con
algln nifio que padezca Sindrome de Down, para asi poder relacionar que es lo que provoca la

exclusién de los nifios Down.

Los resultados arrojados a través de la encuesta fueron los siguientes:
De aproximadamente 60 personas encuestadas entre familiares de nifios con sindrome de Down,
familias de nifios con cualquier otro tipo de deficiencia y personas de la comunidad en general se

pudieron obtener los siguientes resultados.

Relacion con el nifo

mPadre ® Madre = Ninguna relacion

47%

Graéfico 1. Relacién con el nifio
Fuente. Autores del proyecto
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En este resultado es importante resaltar que de 60 personas encuestadas, 25 personas son
padres de nifios con Sindrome de Down, 15 padres de nifios con algun tipo de deficiencia
cognitiva y 28 personas hacen parte de la comunidad Ocariera. De igual forma, evidenciamos que
9 personas son padres, 23 son madres de familia y 28 personas no tienen ninguna relacion con

los nifios Down.

Nivel de estudios

msin estudio ®mPrimarios m Secundarios m Universitarios

3%

Grafico 2. Nivel de estudios
Fuente. Autores del proyecto

En este gréafico se evidencia que la mayoria de las personas encuestadas tienen una
formacion académica en estudios superiores y que solo 2 personas no han obtenido ningun tipo

de educacion escolar.
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Estrato social

m]l m2 =3 m4

5%

Grafico 3. Estrato social
Fuente. Autores del proyecto

De las 60 personas encuestadas solo 2 hacen parte de un estrato social elevado y 36

personas pertenecen al estrato social 2.

Ninos en el entorno de los
encuestados

mS| mNO

Grafico 4. Nifios en el entorno de los encuestados
Fuente. Autores del proyecto

El 53% de las personas encuestadas ha tenido la posibilidad de interactuar con nifios
que padecen Sindrome de Down, sin embargo es necesario aclarar que no solamente han sido los
padres directos de nifios Down sino también padres de familia de nifios que padecen de cualquier

otro tipo de enfermedad y personas de la comunidad en general.
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Conocimiento sobre el Sindrome
de Down

uS| mNO

Grafico 5. Conocimiento sobre el Sindrome de Down
Fuente. Autores del proyecto

De las 60 personas encuestadas el 53% desconoce lo que es el Sindrome de Down , por
tal razon se evidencia que la falta de informacidn se convierte en una de las principales causas de

exclusién social de los nifios Down.

¢Sabe a que edad una mujer es
mas propensa a tener un nifio con
Sindrome de Down?

=S| mNO

Grafico 6. Edad de una mujer propensa a tener un nifio con Sindrome de Down
Fuente. Autores del proyecto

En esta pregunta de la encuesta el 65% de los encuestados asegura no conocer a que

edad una mujer es mas propensa a tener un bebe con Sindrome de Down, este porcentaje se
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relaciona directamente con la cantidad de personas que desconoce de qué se trata el Sindrome de

Down.

El nino Down y el estudio

u S| mNO

Grafico 7. El nifio Down y el estudio
Fuente. Autores del proyecto

Este analisis es de vital importancia pues se puede observar que el 80% de las personas
encuestadas saben que los nifios con Sindrome de Down tienen derecho a recibir una educacion,
esto quiere decir que a pesar de que desconocen la enfermedad si saben que una persona

diferente tiene derechos y deberes que deben ser respetado.



Interaccion con nifios Down

=S| mNO

Grafico 8. Interaccion con nifios Down
Fuente. Autores del proyecto

Independientemente de que las personas encuestadas sean padres 0 no de nifios con
Sindrome de Down el 53% asegura no haber interactuado con nifios que padecen Sindrome de
Down, esto quiere decir que no han existido espacios que permitan la inclusion social de los

nifilos Down en Ocana, Norte de Santander.

Principal causa de exclusion social

mPadres mColegios ® Falta de informacion = No sabe

0%

Grafico 9. Principal causa de exclusion social
Fuente. Autores del proyecto

El 57% de las personas encuestadas afirma que una de las principales causas de la

exclusién social de los nifios con Sindrome de Down es la falta de informacién acerca de esta

61
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condicion, sin embargo el 36% asegura que lo que provoca dicha exclusion son los padres de

familia.

Trato de la comunidad en general al
nifio Down

mLojuzga mComparte Le da igual

5%

Grafico 10. Trato de la comunidad en general al nifio Down
Fuente. Autores del proyecto

Para los padres de familia de nifios con Sindrome de Down, gque en su totalidad fueron 20
los encuestados. EIl 60% afirma que la sociedad juzga a sus hijos y solo el 35 comparte con
ellos, esto quiere decir, que el indice de personas que lo juzga es el mismo porcentaje de las que

no saben que es el Sindrome de Down, sus cuidados, y su verdadera condicion.

4.2. Situacion social y los diferentes mecanismos de integracién social en los que

participan los nifios con Sindrome de Down en Ocafia, Norte De Santander.

Gracias a la encuesta aplicada a las 60 personas las cuales tenian en su entorno nifios con
Sindrome de Down, y quienes son padres de nifios con otro tipo de trastorno cognitivo y
personas que hacen parte de la comunidad en general; se logré establecer que la situacion social

en la que la mayoria de nifios con sindrome de Down viven es un poco alejada de la sociedad
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normal, sin embargo es importante resaltar que aunque existen algunos centros especializados en
la atencion de los nifios que padecen Sindrome de Down, no se evidencia la integracion social de

los mismos.

Por tal razdn se evidencid que a pesar de que los padres quieran hacerlos participes en la
comunidad, aun no se han generado espacios de integracion para las personas con cualquier tipo
de discapacidad; de igual forma es importante resaltar que a través de la administracién
municipal 2016, la actual alcaldesa de Ocafia, norte de Santander, por medio de la oficina de
discapacitados decidio crear la semana de la discapacidad, realizada en la tercera semana del mes
de octubre, esto con el fin de empezar a cambiar la forma de pensar de las personas y lograr

obtener una sociedad incluyente y tolerante a las personas con discapacidad.

4.3 Definir la estrategia comunicativa que de acuerdo a las caracteristicas poblacionales se

requiere para la inclusion social de la poblacién objeto de estudio.

De acuerdo con el analisis realizado con las encuestas aplicadas a las 60 personas, se logro
establecer que la estrategia comunicativa que mejor se adaptaba a esta investigacion, era realizar
una cartilla didactica que contuviera todos los requerimientos necesarios para brindar

informacion acertada al lector.

De igual forma es importante resaltar que la estrategia que se realizo es dinamica, colorida
y con informacion facil de entender para que la comunidad la pueda interpretar de mejor manera

posible.
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Estrategias para la realizacion del proyecto de investigacion
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NOMBRE DE
LA
ESTRATEGIA

OBJETIVOS

ACTIVIDAD

RESPONSABLE

Disefio de wuna
cartilla que
incentive a la
inclusién  social
de los nifios con

Sindrome de
Down, en Ocafia,
Norte de

Santander.

Generar un impacto social
en la comunidad a través
del contenido de la cartilla
disefiada

Utilizar un lenguaje féacil de
comprender, con colores
Ilamativos y de gran impacto
social que generara en los
lectores interés de conocer
de queé se trata el Sindrome
de Down.

Investigadoras

Crear conciencia en padres
de familia y comunidad en
general sobre el Sindrome
de Down.

Visita a la Fundacion IPS,
Opcién Vida, y el Colegio
Suefios  Infantiles, para
conocer el modelo de
aprendizaje que manejan con
los nifios.

Investigadoras

Socializar la cartilla
disefiada en la Fundacion
IPS, Opcion Vida, y el
Colegio Suefios Infantiles
para poder trasmitir la
informacién necesaria a la
comunidad.

Charla informal de
lanzamiento de la cartilla a
alumnos y directivos de las
instituciones que hicieron
parte de la investigacion,
con el fin de que sean ellos
los encargados de impartir la
informacion con padres de
familia y comunidad en
general.

Investigadoras

Encargada Fundacion
IPS, Opcidn Vida.

Encargada Colegio
Suefios Infantiles

Fuente. Autores del proyecto

En tal sentido y luego de definir la estrategia comunicativa, en este caso la Cartilla; es

necesario mencionar aquellos puntos que se tuvieron en cuenta para su disefio y diagramacion.
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4.4. Etapa de produccion de la cartilla

4.4.1 seleccion de los colores. Para el disefio de la cartilla se quisieron manejar tonos
pasteles que pudieran brindar al lector un ambiente relajado pero que a la vez hiciera alusion al
amor, la paz y la tranquilidad, pues esto describe a la perfeccion lo que es un nifio Down en la

sociedad.

De igual forma para la creacion de la cartilla se pensaron en estos colores especificos para
dar armonia en la diagramacion del resultado final, pues se debe tener en cuenta que algunos
diagramas no van de manera horizontal sino en diagonal, es por eso que los colores daran esa

seriedad, pero a la vez el toque infantil que debe caracterizar la cartilla.

C:20 M:80 Y:0 K:0 C:40 M:0 Y:100 K:0
C:60 M:40 Y:0 K:20 C:0 M:40 Y:20 K:0
C:0 M:40 Y:80 K:0 C:0 M:60 Y:60 K:0

C:60 M:40 Y:0 K:40 C:0 M:20 Y:100 K:0
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4.4.2 Tipografia. Para esta cartilla se quiso manejar una tipografia que fuera entendible,
clara pero sobretodo que llamara la atencion del lector, es por eso que se buscé un tipo de fuente
que fuera acorde a los requerimientos necesarios para buscar una armonia entre color,
diagramacion y lectura.

Por esa razon se escogieron 3 tipos de fuente principales que dan identidad y se salen de
los formatos convencionales, aportando a este disefio creatividad, autenticidad, dinamismo,

colorido y facil comprension.

e Tipos de fuente.

e Tipo de fuente: Cheri Liney

e Tipo de Fuente: Ariall 2

Por ejemplo, en el caso de la frase: “Anualmente, el 21 de marzo se celebra el
“Dia Internacional del Sindrome de Down” En el mundo entero”...

Esta tipo de fuente fue seleccionada por su facil comprension y lectura para el lector.

e Tipo de fuente: Agent Orange
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213

EITAN T ADRE dellpadre®

4.4.3 Diseiio de la portada

Disefiol

DOWN
GENTE UNICA

FUNDACION

Down

GENTE UNICA

www.downgenteunica.com : - = FUNDACION

i

GENTE UNICA

En este disefio se realizaron las siguientes modificaciones; la imagen principal y el texto.

Se modificaron los anteriores aspectos porque la imagen principal de la cartilla no

generaba gran impacto visual, por esta razon fue sustituida por una donde el nifio con Sindrome
de Down abarca la mayor parte de la pagina, de igual forma el texto pasé de estar en la parte

superior a la inferior para darle mas protagonismo al nifio Down.
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Disefio 2: Disefio final

FUNDACION

GENTE UNICA

DOWNI
ENTE U

www.downgenteunica.com

NICA

4.5 Socializacién de la estrategia comunicativa en el proceso de inclusion social de los nifios

con Sindrome de Down

Para la socializacion de la cartilla “Down, gente Unica” fue necesario acudir a varios
centros educativos y sociales en los cuales trabajan con nifios que padecen Sindrome de Down,
alli se les brinda la atencion y la estimulacion adecuada a cada uno de los nifios que hacen parte

del centro educativo.

La Fundacidn IPS Opcion Vida, es una de las instituciones mas importante de la ciudad,
pues tienen a su cargo nifios con Sindrome de Down y otros trastornos genéticos, ahi se hizo
necesario socializar la cartilla con las personas que trabajan en el lugar, para que ellos sean los
encargados de trasmitir la informacion que les brinda la cartilla didactica a los padres de familia

y a la comunidad en general que acude al lugar.
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La institucién Educativa Suefios Infantiles es otro de los lugares en donde se decidio
socializar la cartilla pues tienen a su cargo 4 nifios con Sindrome de Down que actualmente estan
cursando su etapa escolar, es muy importante resaltar que en ambos centros en los cuales se
socializo la estrategia cuentan con profesionales capacitados en la atencion de las personas que

padecen este Sindrome.
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Capitulo 5: Conclusiones

A través de diferentes actividades realizadas con la comunidad ocafiera, las instituciones
educativas, fundaciones y por medio de distintos métodos de recoleccion de informacién como
la encuesta a aproximadamente 60 personas familiares de nifios con Sindrome de Down y
personas de la comunidad en general , se logro determinar que una de las causas principales que
genera la exclusion social y el rechazo de los nifios Down es la falta de informacion que hay en
el municipio sobre lo que es el Sindrome de Down, como tratar a un nifio que padece esta
condicion o que hacer en caso de que en su nucleo familiar haya un nifio que presente esta
anomalia.

En cuanto a la estrategia comunicativa es importante resaltar que es de vital importancia
que se sigan realizando este tipo investigaciones, pues a través de ellas se pueden evidenciar las
necesidades que tiene la comunidad de ser incluida, escuchada o tolerada, en este caso los nifios
con Sindrome de Down, que gracias a esta investigacion han sido tenidos en cuenta en diferentes
espacios de integracion social.

Asi mismo, una de la conclusion que logro definir gracias a la estrategia comunicativa
implantada es que la sociedad necesita sistemas de informacién que les proporcionen datos
importantes sobre un grupo social determinado, es decir, a través de la cartilla muchas fueron las
personas que se informaron y lo seguiran haciendo sobre lo que es en realidad el Sindrome de
Down, de una manera colorida y didactica.

Por tal razdn, se decidio que la estrategia comunicativa que mejor se adaptaba pata lograr
la inclusion social de los nifios con Sindrome de Down, es informar a padres de familia y
comunidad en general sobre lo que es en realidad el Sindrome de Down por medio de una cartilla

educativa.
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Esta cartilla esta disefiada de una manera didactica, con colores Ilamativos y con gran
impacto visual para que quien la vea se interese en conocer a fondo la historia que guarda un
nifio con Sindrome de Down, su estimulacién, alimentacion, cuidados y las vivencias de

diferentes nifios a nivel nacional y mundial.

Es asi que con esta estrategia se busca lograr crear conciencia de una condicidn que hace

diferente a una persona, pero que puede lograr sus objetivos de manera exitosa.
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Capitulo 6: Recomendaciones

Teniendo en cuenta todos los aportes realizados en esta investigacion, se hace necesario

hacer algunas recomendaciones en cuanto a la utilizacién de la cartilla “Down, gente Unica”.

Una de las recomendaciones a tener en cuenta para la utilizacion de la cartilla es que esta
dirigida a padres de familia, estudiantes y comunidad en general, es decir, a todas las personas
que quieran conocer e indagar sobre el Sindrome de Down, profundizar sobre los cuidados, la
alimentacion y los controles médicos que se deben seguir a la hora de interactuar con un nifio

Down lo podran hacer sin ningun tipo de problema a través de esta cartilla.

De igual forma, el disefio creativo y llamativo con el que se realizo la cartilla hace que los
nifios sientan interés en conocer sobre esta condicion, generando asi cierto vinculo con las
personas Down, es decir, se generara un interés hacia la lectura, confianza y tolerancia, valores

que entrelazados daran la oportunidad de empezar con una sociedad educada, e incluyente.

La cartilla podra ser utilizada en instituciones educativas, fundaciones sin &nimo de lucro,
entidades privadas y personas en general que tengan a su alrededor nifios Down, o que

simplemente quieran conocer un poco mas sobre esta condicion.

Los nifios con Sindrome de Down, son personas con un amplio abanico de capacidades que
si se les brindan espacios de integracion y estimulacion lograran desenvolverse de manera

exitosa en la sociedad
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Apendices



= | Universidad

sexmss, | Francisco de Paula Santander

Clr Ocana - Colombia A .

Viioc Mnediscacion Apéndice A. Encuesta aplicada.

ENCUESTA APLICADA A 60 PADRES DE NINOS DOWN, PADRES DE NINOS CON

OTRA DISCAPACIDAD Y COMUNIDAD EN GENERAL.

Facultad de Educacién, Artes y Humanidades

Programa de Comunicacién Social

Obijetivo: Conocer cual es la principal causa que genera la exclusion social de los nifios con
Sindrome de Down en Ocafia, Norte de Santander

Seleccione con una (X) en la respuesta que usted considere.

Responda con sinceridad el siguiente cuestionario.

1. Sefiale su relacion con el nifio o nifia con sindrome de Down.

Padre Madre Ninguna relacion

2. ¢ Cual es su nivel de estudios?

Sin Estudios Primarios Secundarios Universitarios

3. ¢Cual es el estrato social donde vive?

1 2 3 4

4. ¢ Tiene en su entorno algun nifio con Sindrome de Down?
Si No
5. ¢Sabe usted que es el Sindrome de Down?

Sl NO

77

6. ¢Sabe usted a que edad las mujeres son mas propensas a quedar embarazadas de un nifio

con sindrome de Down?
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Sl NO

7. ¢Sabia usted que los nifios con Sindrome de Down tienen derecho a pertenecer a una
institucion educativa?

Sl NO

8. ¢Ha interactuado alguna vez con un nifio que padezca Sindrome de Down?

Sl NO

9. ¢Cudl cree usted que es la principal causa de la exclusion social de los nifios Down?

Los padres Los colegios La falta de informacion No sabe

10. ¢En caso de ser padre o madre, responda:

¢ Como es el trato de la comunidad en general con su hijo con Sindrome de Down?

Lo juzga Comparte con él Le daigual

GRACIAS.



Apéndice B. Cronograma de actividades.

CRONOGRAMA OCTUBRE 2016

TIEMPO/ SEMANAS

1

2

RESPONSABLES

ACTIVIDADES

Realizacion de
encuestas a las
familias de Nifios con
Sindrome de Down.

Nallelyth Garay / Sulay Quintero

Tabulacion de la
informacion obtenida
en las encuestas.

Anélisis de la
informacion

Nallelyth Garay/ Sulay Quintero

Actividad ludica en el
parque principal de
Ocafia, para observar
el comportamiento de
las personas al
momento de
interactuar con los
nifios Down.

Nallelyth Garay / Sulay Quintero

Nallelyth Garay / Sulay Quintero

Capacitacién a las
familias y nifios con
Sindrome de Down
con Psicélogos

Disefio y produccion
de la estrategia
comunicativa
(Cartilla) que
incentive la inclusién
de los nifios con
Sindrome de Down

Psicdlogo del Hospital Emiro
Quintero Cafizares, seccional
Ocafia

Implementacidn de la
estrategia
comunicativa (
Cartilla) en la
Fundacion IPS
Opcién Vida, UFPS
Ocafia, y Alcaldia
Municipal

Nallelyth Garay / Sulay Quintero

Nallelyth Garay / Sulay Quintero

Socializacién de la
estrategia utilizada.

Nallelyth Garay / Sulay Quintero
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Apéndice C. Disefio de la cartilla Down

Investigacon:

Disono y Diagramacion:
Mesissa A o

FUNDACION

GENTE UNICA

DOWNI
ENTE UNICA

www.downgenteunica.com

N FUNDACION
c X I
GENTE UNITA oo,
Sabias Que? El Sindrome de Down, es uno de ¥
alecta apeosimadaments a une de cada B00 bebis,
L Sindrome de Down tienen un riesgo de 15 a 20 d il
leucemia.
Carca dal 10% de los babis Do nacan con Inestinales que
deben ser corregidas, quinirgicamente,
Uno de cacda Diez nifos con Sindrome de O de cumplir 5 afosa a o
facch v
Abara misma, las prusba: sal o bart
i iento de | lass hacen.
Insclusir e e un fawor &5 un Derechol. ¢l 21 de M e cad; celebra el "D5:

Sirdrome de Down” en &l mundo enter,

pagd.
pag 1l midicos asoCt ra nifos Con
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