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1. RESUMEN ANALITICO DE INVESTIGACION “RAI”

Fecha De Aprobacién:
Fecha De Elaboracién Del RAI:

Acceso Documento: Biblioteca Central Universidad Sur colombiana, Centro

De Documentacion Programa De Lic. En Educacion Artistica Y Cultural.

Titulo de la Investigacion: “A TRAVES DE LA MIRADA DE JESUS”

Autor: Sandra Yicela Cafilon Scarpetta

Descripcion: La presente investigacion tiene como objeto capturar las
emociones y sentimientos de las personas con SD. Con base en la
observacion y registro de la rutina diaria de una persona con SD, teniendo

en cuenta el entorno y los factores que influyen en su comportamiento.

La creacion como factor necesario en el proceso de materializacion de la obra
fotografica, busca establecer y plasmar la emocion directa de la persona
con Sindrome de Down en cada momento de su cotidianidad. Esta serie se
complementoé con la informacién recolectada y los conceptos trabajados en el

marco teorico.

Metodologia: La metodologia empleada en el presente proyecto es de tipo
cualitativo, la cual se basa en el analisis de caso de JESUS DAVID
BUSTOS joven con SD. Se Fundamentd en revisiones bibliograficas para
apoyar los conceptos recogidos mediante cuestionarios y la sistematizacion

del diario de campo.

Contenido Teérico: El sindrome de Down: caracteristicas fisicas y cognitivas

Comunicacion, lenguaje y habla, Habilidades sociales, Desarrollo socio-
emocional Emocion y sentimientos en personas con sindrome de Down,
Educacién emocional en personas con Down, Familia como eje fundamental en

el desarrollo emocional en personas con sindrome de Down, Integracion de las



personas con sindrome de Down, Arte y Sindrome de Down, Desarrollo de la

estética relacional en nifios con sindrome de Down.

Fuentes Bibliogréficas: para la fundamentacién del presente proyecto se
realizé larevisibn de 5libros 4 proyectos y 7 articulos deinternet y La
pelicula, yo también.

Palabras Claves: Sindrome de Down, Emociones, Sentimientos, Vida

cotidiana, Estética relacional.



2. INTRODUCCION

“Pues, << ¢ quién es el hombre?>>.
Un ser que ha de dar testimonio de lo que es.”

Martin Heidegger

So6lo cuando se reconoce, acepta, entiende y se sabe expresar adecuadamente
los sentimientos, se puede aumentar el propio bienestar, entender y establecer
mejores relaciones con los demas. La comunicacion hace parte de la rutina
cotidiana, se hace uso de la misma para transmitir gusto, disgusto y un sin
namero emociones, sensaciones Yy necesidades. Los sentimientos son
incomunicables, lo mas que podemos hacer es intentar poner palabras a lo que
sentimos para transmitirselo a los demas. Es en este punto, donde las
personas con Sindrome de Down experimentan mas problemas. Ya que Una

de las caracteristicas del SD, esretraso en la emergencia del lenguaje.

Podemos encontrar personas con SD que exageran sus sentimientos con
exceso de contacto fisico, dado que no encuentran otra forma de comunicarlo,
hasta personas con SD. Que debido a sus limitaciones linglisticas tienen
dificultades para expresar lo que sienten y experimentan estos sentimientos sin
verbalizarlos y sin manifestaciones externas visibles, e incluso pueden
aparecer conductas poco habituales, semanas o meses después de que un

hecho concreto ocurriera.

La presente investigacion es una busqueda para lograr plasmar a través de
la fotografia un poco de las emociones y sentimientos, de una persona con
SD. Se hace uso de las herramientas visuales, la captura de imagenes
como fuente de apoyo para llevar a cabo dicho propésito. Ademas se
hard necesario el estudio de los comportamientos y entorno de las
personas con SD, realizando un analisis de caso Identificando conceptos

gue soporten la presente investigacion.



3. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las personas con sindrome de Down tienen una vida emocional tan rica como
los demés, se hacen duefios de si mismos y viven esa carga emocional con
igual o mayor intensidad que las personas sin sindrome de Down. Sin
embargo, ellos presentan dificultad para manifestar sus sentimientos a través
del habla debido a sus limitaciones linguisticas, pero son capaces de ensefiar
sus emociones a través de manifestaciones espontaneas, es decir, una vez se
produce el impulso expresan de inmediato una respuesta emocional sin

importar el entorno donde se encuentren.

A pesar de su espontaneidad, la limitacion en el lenguaje para expresar ideas,
sentimientos o emociones de manera oral o escrita, genera una serie de
conflictos consigo mismo, los cuales se revelan en comportamientos agresivos

o impulsivos como respuesta ante ese impedimento.

Aparte de sus limitaciones en el lenguaje las personas con sindrome de Down,
son catalogadas por su familia como nifios eternos, es decir, se cree que son
personas que no pueden mantenerse de manera independiente y que por lo
tanto, no son capaces de realizar otras actividades diferentes a las de su
cotidianidad por la limitacion que posee. Esta mirada limitante que la familia y el
comun de la gente posee frente al desarrollo de habilidades y destrezas de las
personas con SD para realizar X o Y actividad diferente a las cuales esta
acostumbrada la gente, impiden que se piense en la construccion de un
proyecto que contribuya a la superacion personal de estas personitas. Al
parecer, para las personas que los rodean es mejor mantenerlos aislados que
optar por construccion de un proyecto de vida que contribuya al desarrollo de

la confianza en si mismo asi como, la realizacidon de sus suefios e ideales.

A pesar de lo anterior, en el mundo existen ejemplos significativos de personas
con SD que llegan a establecer un vinculo de confianza en si mismos y alcanza
Autonomia, independencia personal y social, lo que les posibilita establecer
relaciones de pareja, privacidad o independencia laboral. Claro esta que este

tipo de independencia, se forman gracias a los programas que permiten



mejorar su condiciones de vida y la manera de interactuar con el mundo.
Lamentablemente este tipo de programa sistematico que incluyen la terapia
fisica, ejercicio y actividad disefiada para remediar retrasos en el desarrollo no

existen en la region del Huila.

En cuanto a las habilidades sociales y de comportamiento se puede afirmar
gue en muchas ocasiones se hallan reducidas al nucleo familiar, esto se debe
al evidente el rechazo y marginacion existente de la misma sociedad con las
personas con SD, pues los rasgos fisicos y cognitivos han sido catalogados
por la ignorancia de la gente como inferiores. Tradicionalmente las sociedades
han considerado a las personas con el Sindrome de Down como imperfectos,
por lo tanto, simplemente deciden no acercarse porque desconocen que esta
es una condicion genética y no una enfermedad contagiosa, pasando por alto

su dignidad humana y el lugar que ocupan dentro de la sociedad.

Asi mismo se tiene la creencia que la poblacion a la cual se hace referencia en
este proyecto, es agresivo lo que limita las relaciones interpersonales y
restringe ampliar su circulo de amigos. Las personas con SD son agradables,
ofrecen gestos de carifiosos, amigables, cautivan a los demas con una sonrisa
0 una caricia. Frente al contexto planteado ¢(Como ve la sociedad a las
personas con SD?¢Cuales son los referentes que tiene el comun de la gente
frente al comportamiento de las personas con SD??Cual es el nivel
comunicacion oral de los nilos Down? ¢De que manera manifiestan la alegria
o la tristeza las persona con sindrome de Down? ¢ Cuales son las situaciones
mayores impulsos emocionales en las personas con SD? ¢Cudles son las
imagen que permiten decir que las personas con Down comparten sus
sentimientos con otras personas?¢;Por qué es importante capturar los
sentimientos y emociones de las personas con SD para ser traducidas a través
de la imagen fotogréfica? Teniendo e en cuenta estos interrogantes cabria
preguntarse ;COMO REPRESENTAR A TRAVES DE LA FOTOGRAFIA LOS
SENTIMIENTOS Y EMOCIONES DE PERSONAS CON SINDROME DOWN
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4. ANTECEDENTES Y JUSTIFICACION

4.1 ANTECEDENTES

El Sindrome de Down fue descrito clinicamente por Langdon Down en 1866, y
su causa fue determinada por Lejeune y el grupo de Jacobs de manera
independiente en 1959. Sin embargo, la evidencia de que el sindrome de Down
existi6 antes de la descripcion de Langdon Down, estd sustentado en que las
representaciones artisticas de este sindrome han sido elaboradas hace 2.000
afios, como parte de las representaciones ceramicas de las culturas Tumaco -
La Tolita (300 AC - 600 DC, cultura que habitdé la costa Pacifica colombo-
ecuatoriana) y la cultura Tolteca (500 DC, México).

Otras representaciones posteriores de personajes con caracteristicas de este
sindrome han sido encontradas en diferentes pinturas como “La Virgen y el
Nifio” de Andrea Mantegna (1430 - 1506), La adoracion del nifio Jesus (1515)
realizada por un seguidor de Jan Joest of Kalkar, donde representa a Jesus y a
dos angeles con caracteristicas del sindrome de Down (figura 1), asi como el
cuadro de Sir Joshua Reynolds (1773) “Retrato de Lady Cockburn con sus tres
hijos”, en el que aparece uno de los hijos con rasgos faciales tipicos del

sindrome de Down.

Internacionales

El presente antecedente es de caracter internacional hace referencia al
trabajo fotografico titulado “UN DIA EN LA VIDA DE JUANITO”, publicado en

el afio 2010 realizado por Sonia Giménez Bellaescusa’.

! Disponible en http://www.fotoansola.com/es/concurso2010/concurso_fase2.html visitada el 10

de agosto del 2012
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El trabajo de la fotégrafa Sonia Giménez es muy espontaneo captura las
imagenes mas importantes y representativas de Juanito desde que se levanta,
hasta en sus oficios laborales, el deporte y su familia etc.

Juanito para sus familiares y amigos es un nifio feliz, él mismo asi lo expresa,
"yo soy feliz", y de este modo se muestra en su dia a dia, contagiando a las
personas que le rodean de su particular forma de mirar la vida, calmada,
sociable, sin prejuicios, con altas dosis de ilusion, y ganas de disfrutarlo
absolutamente todo.

La serie un dia en la vida de Juanito, se encuentra en la Internet donde
muestra distintos lugares donde una persona sindrome de Down, ensefia
rutina diaria expresando alegria y entusiasmo esto lo convierte en una
herramienta util para el desarrollo de esta investigacion, ya que también se
realizara un estudio de caso, para poder encontrar los momentos precisos y
capturar las situaciones, emociones y sentimientos mas espontaneos en una
persona con SD. De manera que se tiene que establecer un contacto muy
cercano con la persona para poder inferir en sus actividades cotidianas y poder
realizar el estudio fotografico que se necesita para desarrollar esta

investigacion.
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El tercer antecedente hace referencia a el trabajo fotografico titulado
‘GERARDO CON TITO” publicada en el 2012 realizada por Pablo
Rivara®. Nace el 4 de octubre de 1974, fotégrafo uruguayo, fotoperiodista, con

experiencia en fotorreportajes, moda, retratos y publicidad.

El fotografo Suele crear situaciones donde la imagen expresa ternura vy
afecto de parte de Gerardo a su mascota, pocos nos detenemos a
brindarle afecto a estos seres que nos acompafian, Gerardo se ve aferrado

por un lazo de amistad sincero y fraternal hacia tito.

El antecedente es herramienta Gtil en la presente investigacion ya que la
composicion da crea un vinculo afectivo al observarla. El contacto con
animales, objetos o personas hace que el nifio deje a flote sus emociones y lo
incentiva a reirse, a expresar afecto, a jugar etc. y estas son los elementos que
se utilizaran para estimular y propiciar espacios y situaciones para poder

fotografiar los momentos mas emotivos de una persona con SD.

2 Disponible en http://www.nuestramirada.org/photo/detras-de-una-mirada-22?context=user visitada
el 25 de septiembre de 2012
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El cuarto  antecedente hace referencia a la obra fotogréfica titulada
“‘MICAELA COCINA JUNTO A SU HERMANA” publicada en el 2012 y
realizada por Nicolas Garrido de Uruguay®. Nace el 25 de Marzo de 1979
dedicado al fotorreportaje.

P

La imagen de una nifia mirandose al espejo alegre y sonriente como
conociéndose a si mimas y sintiéndose feliz de ver su rostro, esta es la manera
en la que el fotografo capta el mensaje de autoconocimiento y alegria de una
nifia con SD. El presente antecedente aporta en el sentido de hacer uso de
los gestos para transmitir emociones de las personas con SD capturando la
manera de concebir la vida, la manera de vivir, sofiar y de ser felices con su en

la sociedad.

Otro antecedente de gran relevancia para este proyecto es la pelicula “YO
TAMBIEN” publicada en el afio 2009. Esta pelicula es dirigida por los
noveles Alvaro Pastor y Antonio Naharro y protagonizada por Lola Duefias,

ademas del debutante Pablo Pineda, quien interpreta a Daniel, un joven

% Disponible en http://www.nuestramirada.org/photo/detras-de-una-mirada-12/next?context=user
visitada el 27 de septiembre de 2012
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sevillano de 34 afos con sindrome de Down. Este personaje obtuvo un
titulo universitario que le permite comenzar su vida laboral en administraciéon
publica donde conoce a Laura, una compafiera de trabajo sin

discapacidad aparente.*

Y MEJOR ACTRIZ

; - “Tan arriesgada
‘ SUNDANCE ‘ como conseguida”
FUM FESTIVAL 2010 El Pais

LOLA DUENAS y PABLO PINEDA
en una pelicula de ALVARO PASTOR y ANTONIO NAHARRO

éPara qué quieres ser una persona normal?

2, | DONOSTIAZINEMALDIA
‘ FESTIVAL DE SAN SEBASTIAN
INTERNATONAL P FESTAGA.

W
‘ & \’ .
" \ﬁmicmmagsn

La pelicula tuvo un impacto positivo y se premio a Pablo Pineda como mejor
actor por que es quien sensibiliza y ensefia a el espectador que su
condicion fisica no es impedimento para superarse de forma intelectual y
formar una relacion de pareja. El presente antecedente aporta en el
sentido de la obra que busca sensibilizar y mostrar las emociones vy

sentimientos de las personas con sindrome de Down.

* Disponible en http://es.wikipedia.org/wiki/Yo, tambi%C3%A9n consultada el 25 de septiembre
de 2012.
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Nacionales

Se hace referencia a el trabajo fotogréfico del calendario titulado
‘PROTAGONISTAS DE NUESTRA PROPIA HISTORIA” publicado en el
2011 realizado por Raul Garrido® tiene estudios de Sociologia lo cual le ha
servido para observar y capturar todas las sensibilidades del ser humano a
través del lente, dejandole a cada fotografia una huella como el pincel deja en

el lienzo el sello de su pintor.

El calendario que se realizo tuvo como protagonistas a personas con SD
Interpretaron personajes que ejercen diferentes oficios. De manera que cada
mes estad representado por un nifilo 0 una nifla con sindrome de Down,
ataviados con el vestuario de un bombero, un vendedor de bufiuelos, un
beisbolista, una bailarina de ballet, un pianista, un saxofonista, entre otros.
Calendario en el que proyectan todo su amor y dulzura a través de las

imagenes.

El aporte mas significativo de este trabajo es el de crear situaciones a traves de
las profesiones, debido a que las personas con SD son consideradas por
algunas personas como incapaces de laborar y esta situacion de las carreras,

de pensar y fantasear con el futuro, abre un espacio para la imaginacion y las

5 Disponible en http://www.elpilon.com.co/inicio/fundacion-cesarense-sindrome-de-down-lanza-
calendario-%E2%80%9Cprotagonistas-de-nuestra-propia-historia%E2%80%9D/ visitado el 28 de
septiembre del 2012
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emociones para este tipo de personas las cuales tiene habilidades en las que
se pueden desempeifiar.

4.2 JUSTIFICACION

Los sentimientos y emociones son reacciones normales de nuestro cuerpo a
situaciones vividas, que se centran en un objeto central la mayoria de las
veces, pueden ser desde una persona completamente identificable, hasta un
objeto o0 un escenario cualquiera que precisamente, ha adquirido su
significancia tras el suceso. Las emociones ayudan a identificar diferentes
aspectos de las situaciones en las que viven los seres humanos, que pueden

pasar desapercibidos para la consciencia.

En general, conocer y manejar las emociones es vital para tener una buena
calidad de vida, una interaccion adecuada y una comunicacion que cubra las
necesidades propias de individuos que funcionan armoniosamente dentro de
una sociedad. Pero como toda accidon tiene una reaccion, igual y opuesta,
cuando no se expresan los sentimientos o se hace de una manera inadecuada,
se pueden presentar muchos problemas. Problemas que pasan la linea de
socializacion y afectan directamente al individuo, reprimiéndolo, cohibiéndolo, y

convirtiéndolo inevitablemente en un proyecto de vida perdido.

El papel que cumplen los sentimientos y emociones en las acciones del ser
humano son fundamentales, sin embargo, existen personas que cuentan con
gran facilidad a la hora de expresar los sentimientos y emociones de manera
verbal y no verbal, otras son solamente buenos y otros no cuentan con esa
facilidad ya que prefieren callar pero con sus gestos lo dicen todo. En este
campo las personas con SD por sus limitaciones motoras y cognitivas
especificas, se les dificulta expresar sus emociones y sentimientos a partir de
la comunicacién verbal, pero si tienen una gran facilidad para expresarlas de
manera no verbal: pues con su cara, manos y cuerpo cuentan todo lo que estan

sintiendo.
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Desde esta mirada se plantea este proyecto de investigacion - creacion, el cual
busca mostrar las emociones y sentimientos reflejados en todo el cuerpo de
los nifios SD a través de la fotografia. La propuesta plantea a través de la
observacion de un  analisis de casos las formas de interaccién y
manifestaciones de amor y de carifio con la familia, los amigos y compafieros
en un dia de su vida cotidiana. Bajo esta mirada se propone la creacion de una
serie fotografica que busque sensibilizar al publico receptor, para que de esta

manera cambie la concepcién que se tiene frente esta poblacion.

Para el desarrollo de la propuesta se plantean como actividades fundamentales
1. la visita a la Fundacion Sindrome de Down del Huila la cudl trabaja con la
figura llamada plan padrino, el cual busca que personas con los suficientes
recursos economicos le brinde una beca a un nifios con SD con ezcasos
recursos exceso econdémico. 2. La escogencia de un nifio que permitiera el
logro de los objetivos del proyecto, para ello se escogid a Jesus Bustos, un
nino que a pesar de sus limitaciones cognitivas posee facilidad en la
comunicacion verbal, sin embargo no era requisito para el analisis de la
propuesta. 3. Visita a la residencia de Jesus, ubicada en el barrio La Trinidad,
donde se realiz6 la observaciéon de su comportamiento frente a su familia y
allegados, asi como con sus pertenencias. Luego de visitarlo en su casa, se
propuso una salida a un centro comercial con el propésito de lograr unas
imagenes fotografica de su comportamientos frente a otro contexto diferente a

su escuela y su hogar.

Todo este proceso significo involucrar a los miembros de la familia, a los
docentes y compafieros de Jesus, con el propdsito de captarlo en pleno
contacto con su vida cotidiana. Bajo estos parametros la propuesta busca
detenerse a contemplar la necesidad de llevar a la practica un proyecto de
innovacion para trabajar la educacién de emociones basicas y las relaciones
sociales entre el grupo de nifios/as con Sindrome de Down, analizando cémo
se desarrollan cada uno de los momentos del dia, las rutinas del aula, algunas
actividades concretas, el juego entre sus iguales y sus vinculos afectivos, para

comprobar si existe relacion entre emociones y vinculos afectivos.
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Finalmente es importante destacar que este proyecto se caracteriza por su
novedad, pues los documentos fotograficos recolectados permitiran perpetrar
una nueva mirada frente a la idea tradicional que se tiene de los nifios con
Sindrome Down . Al mismo tiempo, este modelo de trabajo servira de base a
otras instituciones dedicadas a tratar nifios con diferentes limitaciones, lo que
permitird ampliar la posibilidades de inclusion social de nifios y jovenes .asi

como la apertura de nuevos espacios de creacion.

5. MARCO REFERENCIAL

5.1 Fundamento tedérico

El siguiente estudio se realiza con base a referentes tedricos que a
continuacion estaran citados con el proposito de dar un sustento teorico a la

presente investigacion.

5.1.1 El sindrome de Down: caracteristicas fisicas y cognitivas

El sindrome de Down, descrito por primera vez en 1866 por el médico ingles
John Langdon Down. Esta discapacidad esta asociada a la alteracion genética
gue se produce en el momento de la concepcion y consiste en el exceso de un
cromosoma o parte de €l en la formacion de pares cromo somaticos. En un
individuo sano se forman 46 y alguien con sindrome de Down posee 47, mas

cromosoma 21.°

El SD es la causa mas frecuente de limitacién cognitiva, la poblacién que lo
padece presenta caracteristicas fisicas muy particulares, lo que significa que
todos los sujetos no son iguales, pero si les da un aspecto similar. Estas

caracteristicas son las siguientes:

e craneo y cara. la braquicefalia y la atenuacion de la eminencia occipital
parecen inherentes al tris6 mico - 21. es caracteristico por su parte el

aplanamiento de la cara que hace que sea recta de perfil.

® PEREZ CASTELLO, Josep Antoni. Entrenamiento de la comunicacion referencial en los
nifios con sindrome de down: una perspectiva vigostkiana. Barcelona, Ed. Universidad de
Barcelona-Departamento psicologia basica, Universidad, 1991, p 4
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labios. al nacer y durante la primera infancia suelen ser iguales que los de
los nifios normales. s6lo més tarde y quizas relacionado con la boca abierta
y con la profusién habitual de la boca, estan excesivamente humedecidos y
propensos a resecarse y a cortes en ellos. a veces se producen
descamacion y costras. esto se puede corregir si se realizan ejercicios
especificos y se tratan con vitaminas y hormonas.

boca. la boca es relativamente pequefa. la mayoria de los autores insisten
gue el paladar es arqueado, profundo, estrecho y los rebordes alveolares
acortados y aplanados en su cara interna

lengua. en los primeros meses de vida la lengua se cubre de gruesas
papilas y hacia el quinto afo tiene ya surcos profundos e irregulares en gran
parte de su extension. a veces, se suele dar algun caso de trisomia con
lengua de grandes proporciones, pero lo habitual es que sea de tamafo
normal. de hecho es la pequefiez de la boca combinada con el débil tono
muscular del nifio lo que puede hacer que la lengua salga ligeramente de la
boca.

dientes. los dientes suelen aparecer tardiamente; son pequefios; estan mal
alineados, amontonados o muy espaciados.

ojos. el signo aislado mas frecuente es la oblicuidad de las hendiduras
palpebrales. los ojos son ligeramente sesgados con una pequefia capa de
piel en los angulos anteriores. la parte exterior del iris puede tener unas
manchas ligeramente coloreadas, son las llamadas manchas de brusmfield.
un tanto por ciento apreciable de estos nifios tienen nistagmo, cuya
motivacion habria que buscarse en la miopia y en las cataratas. a partir de
los 7 afios se aprecian cataratas con relativa frecuencia pero no llegan a
crear conflicto visual. a menudo muestran estrabismos, de marcada
tendencia a la correccidén espontanea.

nariz. es frecuente el hundimiento de la raiz nasal. la nariz es un poco
respingona y los orificios nasales dirigidos ligeramente hacia arriba.

orejas. las anomalias morfolégicas de las orejas son practicamente
constantes y de lo mas variado. el término descriptivo de orejas con

implantacion baja es poco preciso, pero, dada su frecuencia, deberia ser un
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signo caracteristico. es comun que sean pequefias y de forma redondeada
y con el hélix enrollado en exceso.

e cuello, tronco y abdomen. el cuello es habitualmente corto y ancho. el
tronco tiende a ser recto, sin la ensilladura lumbar fisiolégica. muchos tienen
pezones planos. el abdomen frecuentemente es abultado, por la flaccidez e
hipotonia de los musculos parietales.

e (genitales. algunos barones tienen testes pequefios, criptaquidia uni o
bilateral, escroto o pene hipoplasico y horizontalidad de vello pubico. en las
nifas, los labios mayores suelen ser de tamafio exagerado y a veces los
menores aumentados de tamafio hacen igualmente protrusién. el clitoris
tiende a estar agrandado. las mamas, durante los primeros afios de la
pubertad permanecen pequefias, después se suelen agrandar y contener
una grasa subcutanea excesiva. la libido, en los varones, esta disminuida y
el semen posee un numero reducido de espermatozoides incapaces de
engendrar. por el conltrario, en las hembras existe una mayor apetencia
sexual y pueden dar a luz un hijo.

e extremidades. en proporcion con la longitud del tronco, la de las
extremidades inferiores esta sensiblemente acortada, cosa que se aprecia
por la simple observacion. las manos suelen ser pequefias con los dedos
cortos y anchos. a menudo la mano soélo presenta un pliegue palmario en
lugar de dos. el dedo mefique puede ser un poco mas corto de lo normal y
tener sblo dos segmentos en lugar de tres. la parte superior del mefique
esta a menudo curvada hacia los otros dedos de la mano.
los pies pueden presentar una ligera distancia entre el primer y segundo

dedo del pie con un corto surco entre ellos en la planta del pie.

De otra parte, la limitacién cognitiva en personas con SD’, se caracteriza por
adquisicion lenta e incompleta de las habilidades mentales y se caracteriza por
un funcionamiento intelectual significativamente inferior a la media. Esta
limitacién tiene lugar junto a especificaciones asociadas en dos o0 mas de las
siguientes areas de habilidades adaptativas: comunicacion, cuidado personal,

vida en el hogar, habilidades sociales, utilizacion de la comunidad,

" RUIZ, Emilio. Caracteristicas Psicolégicas del nifio con Sindrome de Down. Fundacion
Sindrome de Down de Cantabria Santander, Espafia. 2003.p 7-11
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autogobierno, salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, ocio y

trabajo.

5.1.2 Comunicacién, lenguaje y habla

El lenguaje oral se adquiere de forma natural, es un proceso que no es
consciente ni planificado, y que se inicia y desarrolla en un entorno informal. El
habla es una actividad genéticamente programada, sin embargo sélo se
desarrolla en interaccidén con personas otras personas o en especial con los
adultos, mediadoras, quienes ofrecen un modelo asequible que se apoya y

refuerza en un contexto significativo.

La dotacion genética no garantiza el aprendizaje de un lenguaje, pues no es
posible que se aprenda lenguaje en el aislamiento. Podria decirse que
nacemos con una predisposicion para este proceso y que las personas
intervienen como agentes, como actores que comparten el interés por algo, es
decir, que para que la adquisicion de lenguaje se produzca deben cumplirse
dos requisitos: potencialidad de los dispositivos cerebrales, auditivos y visuales;

y la existencia de un estimulo social.

El déficit linglistico acompafia a la deficiencia mental. Las limitaciones
lingUisticas estan relacionadas con el retraso mental y éste con una grave
disminucién de las neuronas, que afecta a las células granulosas de diferentes
areas corticales. en las personas con sindrome de down el peso del cerebro
esta significativamente reducido, les resulta mas dificil dar respuestas
verbales que motoras, por esta razon les cuesta explicar lo que estan

haciendo o lo que van hacer.?

El problema del lenguaje mas frecuente en personas con sindrome de
Down es la falta de fluidez verbal, no cuentan con un lenguaje

perfectamente fluido, las palabras suelen ser pausadas, haciendo paradas,

® FUNDACION IBERO AMERICANA DOWN 21, La educacién de las personas con sindrome
de Down p. 150-151
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o volviendo una y otra vez sobre lo que ya se ha dicho. Estos problemas
son comunes tanto en la infancia, como en la edad adulta.® Al respecto se
pueden encontrar los siguientes ejemplos:
e repetir toda o0 una parte de una palabra mientras se piensa o
gue sigue en lafrase.
e largas pausas en mitad de una frase hasta encontrar la siguiente
palabra
e pausas largas inusuales de la frase, seguida de dos o tres
palabras que suceden con rapidez, haciendo dificil la
comprensién por parte del oyente.
e enfatizar palabras o partes de una cuando no hay porque
resaltarlas.
e hablar a trompicones hasta encontrar la silaba o palabra
adecuada(ah,er,um).
e dificultades para comprender lo que le estan diciendo.

e tartamudeos.

En el sindrome de Down, el nivel comprensivo es superior al del lenguaje
expresivo, esto implica que en ocasiones sepan lo que quieren decir pero
no puedan expresarlo y repitan siempre las mismas respuestas sin
variacion. Para compensarlo, se apoyan en el lenguaje de gestosy en

onomatopeyas.™®

5.1.3 Habilidades sociales

Se entiende por habilidades sociales una serie de conductas y gestos
aprendidos que expresan sentimientos, actitudes, deseos y derechos de la

persona. Se afirma que los nifios con sindrome de Down suelen ser

° PEREZ CASTELLO, Josep Antoni. Entrenamiento de la comunicacion referencial en los
nifos con sindrome de down: una perspectiva vigostkiana. Barcelona, Ed. Universidad de
Barcelona-Departamento psicologia basica, Universidad, 1991, p4g.10.
® PEREZ CASTELLO, Josep Antoni. Entrenamiento de la comunicacion referencial en los
nifios con sindrome de down: una perspectiva vigostkiana. Barcelona, Ed. Universidad de
Barcelona-Departamento psicologia basica, Universidad, 1991, p4g.10
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socialmente sensibles y atentos a las emociones de los otros**. Por lo tanto es
importante es saber interpretar las respuestas dadas por el Down frente a las
emociones de los otros asi como saberlas explicar de forma correcta a partir de

Sus gestos y expresiones de su rostro.

Las habilidades sociales han sido descritas como uno de los aprendizajes
mas relevantes en la vida de las personas con sd. Dicho aprendizaje
deberia estar incluido intencionadamente en la educacion. Ademéas de las
relaciones con los otros, al ser estas conductas aprendidas siempre son
mejorables.

Las personas con SD necesitan el apoyo de manera intencionada,
sistematica y transversal para lograr aprender de forma amena
habilidades sociales. El aprendizaje de dichas habilidades desde edad
temprana favorece enormemente una sana convivencia, aprender a saludar
y despedirse, a mirar a los ojos al hablar con otro, a usar un tono adecuado
al hablar, permite una mejor interaccion. Ademas al aprender a expresar sus
emociones en la formay en los momentos adecuados logra una participacion
en el entorno, esto lo demuestra al usar el “por favor” y el “gracias”, al mantener
la distancia fisica con el otro, al no interrumpir conversaciones y al procurar

mantener su presentacion personal.

Desde lo anterior, se puede afirmar que las personas con sindrome de Down
capaces de manejar habilidades sociales pueden trabajar en grupo con mayor
seguridad, e incluso, resolver problemas de manera adecuada. Cada
habilidad aprendida es un aprendizajes importantes para todas las personas,
sin embrago, cobra mayor relevancia al ser aplicado en las personas con
discapacidad intelectual, por ser personas vulnerables. En sintesis, el
dominio de dichas habilidades en personas con SD facilitara enormemente

sus interacciones familiares, escolares ,de amistad ,de trabajo y de pareja.

5.1.4 Desarrollo socio-emocional

1 GORRIZ Plumed, Ana B Teoria de la mente y sindrome de down: revisién tedrica p 2
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Las emociones son "estados del sujeto” que nos mueven a conseguir objetivos
en la vida. Sabemos que no podemos estar "sin sentir algo”, pero para que las
emociones'? existan como tal requieren ser comunicadas. En las personas con
sindrome de Down el area del lenguaje, en especial aquella referida al lenguaje
expresivo, es una de las mas comprometidas debido a la patologia de la
persona con SD, por lo tanto su necesidad inmediata es la de "aprender" a
comunicar, pues a diferencia de las demas personas, el sindrome de Down no

adquiere esta habilidad de forma espontanea.

desde el punto de vista mas formal un individuo con sindrome de Down vive los
afectos con igual o mayor intensidad que una persona del comun, y los
distorsionan menos, ya que sus gestos son asociados directamente con

la emocién que desean transmitir, ya sea de alegria o tristeza .

Al igual de lo que ocurre con las habilidades emocionales, el desarrollo de las
destrezas sociales no es espontaneo y requiere ser aprendido ya que en las
personas con sindrome de Down este aprendizaje es mas lento y requiere ser
realizado en forma constante y desde distintos contextos (hogar, escuela, lugar

de trabajo, etc.).

Existen dos caracteristicas en las personas con sindrome de Down que

dificultan atin mas el desarrollo de sus habilidades sociales:

¢ visibilidad: la patologia no pasa desapercibida por el entorno y su fenotipo
es facilmente identificable por terceros, aun cuando éstos no sean
profesionales de la salud. esto implica que el entorno "se adapta” a

interactuar con una persona con SD.

e curiosa paradoja: a diferencia de un par sin sindrome de Down, el entorno
social espera de ellos comportamientos inadecuados. de esta manera
cuanto se comportan en forma "adecuada" socialmente son vistos como

una rareza, mientras que cuando su conducta es disruptiva no genera

'2 Disponible en  http://medicinafamiliar.uc.cl/html/articulos/152.html visitado el 30 de octubre
de 2012
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mayores reacciones y se considera como "normal”. este fenbmeno genera
un refuerzo positivo de conductas inadecuadas e impide una socializaciéon

eficiente.

El desarrollo de habilidades emocionales y destrezas sociales no es
espontaneo en las personas con SD. Ya que su capacidad para de
integrarse, se ha visto afectado por la marginacion y exclusién por parte de
algunas personas. Quienes al observar las condiciones fisicasy cognitivas
de las personas con SD, deciden excluirlas y tomar como normal los
comportamientos inadecuados que puedan llegar a tener. Se deben seguir
las recomendaciones que incluyen conocer algunos aspectos diferenciales del
desarrollo de las sus capacidades y la forma de aprender de las personas
con SD, e incorporar aspectos en un aprendizaje dirigido y contindo. En
sintesis, analizar cada caso de manera particular ayuda elaborar una
ensefianza personalizada acorde a la historia de vida las personas con
sindrome de Down que les permita tomar confianzay lograr integrarse a

la sociedad.

5.1.5 Emocién y sentimientos en personas con sindrome de Down

Las emociones son personales e intransferibles, intentar teorizar sobre la
forma en que las personas con sindrome de Down viven sus experiencias
afectivas puede parecer imposible, especialmente si se tiene en cuenta sus

dificultades expresivas.*

Las emociones son descritas como estados del sujeto, y en las personas con
sindrome de Down tienen un significado tan rico e importante como lo tienen
para las personas normales. Los sentimientos los invaden, ellos se hacen
duefios de sus propios sentimientos sin embargo, se supone o se deduce, que
las personas con sindrome de Down menos instruidas o menos formadas

intelectualmente, distorsionan en menor medida sus emociones, llevando en

B RUIZ, Emilio .Revista Sindrome de Down Volumen 21, Septiembre 2004
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muchos casos a experimentarlas en toda su riqueza, es decir, con mayor

intensidad que otros.

Las personas con sindrome de Down poseen una riqueza emocional que se ve
reflejada en la enorme variedad de personalidades y temperamentos que
presentan. En la persona con SD, la personalidad recoge los patrones tipicos
de conducta que caracterizan la adaptacion del individuo a las situaciones de la
vida, aun asi se encuentran personas con sindrome de Down impulsivas y
reflexivas, sociables y reservadas, reposadas e inquietas, introvertidas y
extrovertidas, en otras palabras, las formas de vinculacion con los objetos de la
realidad, y de expresion emocional, son enormemente variadas en esta
poblacion. Lo que quiere decir que cada individuo posee una interpretacion

propia de la realidad, acorde a su experiencia vital y a sus preferencias.

A pesar de las caracteristicas personales descritas anteriormente hay algo que
si es constante en ellos y es la afectividad. En muchos casos los nifios y nifias
con sindrome de Down poseen una especial capacidad para captar el
"ambiente afectivo" que se respira, al menos entre los familiares o encargados
de su cuidado, en general de personas a las que les une un especial carifio,

aspecto que agradecen con reciprocidad afectiva.

Algunos padres explican esto diciendo que tienen una especie de "antena
emocional” que les faculta para percibir lo que otros estan sintiendo, aun antes
de que las otras personas sean conscientes, al parecer son particularmente
sensibles a la tristeza y la ira de los demas, aunque también captan con
rapidez el carifio y la alegria de quien les recibe con naturalidad. En las
investigaciones realizadas abundan las anécdotas de padres que relatan como
sus hijos pequefios con sindrome de Down han logrado percibir en ellos su
desanimo o su abatimiento, cuando otros familiares no habian dado muestras

de percibirlo

Paradojica y tragicamente la dificultad para la comunicacion linguistica puede
limitar la expresion de las propias emociones en las personas con sindrome de

Down. Esto significa que no las estén viviendo en toda su intensidad una
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emocidn, sino que simplemente no pueden verbalizarlas. Por ejemplo, si a un
nifio con sindrome de Down le ha ocurrido algo afectivamente resefiable (como
un cambio brusco en su vida o la muerte de un familiar cercano) puede en
ocasiones vivirlo sin verbalizarlo e incluso sin manifestaciones externas
visibles, o puede presentar conductas poco habituales a las semanas, o incluso
meses después de haber ocurrido el acontecimiento.

Las reacciones mas visibles frente a un hecho que afecta su parte emocional
pueden estar manifestadas a través de la pérdida de apetito, problemas de
suefio, bajones de rendimiento académico, aparicion de comportamientos
inadecuados en el colegio 0 en casa. Todas o cada una serian la expresion no
verbal de las intensas emociones que estan viviendo o han vivido por un SD.
Estas situaciones pueden desembocar en una depresion si no son detectadas y

tratadas desde un principio.

La explicacion biologica radica en que el cortex cerebral en las personas con
sindrome de Down en ocasiones tiene mayores dificultades para regular e
inhibir las conductas, lo que ocasiona que el control sobre la manifestacion
externa de sus emociones sea menor. por esta misma razon frecuentemente
muestran espontaneamente la expresion de sus afectos, ya sea con exceso de
contacto fisico o emisiones verbales estridentes. Sin embargo, es importante
aprendan a controlar sus emociones, por lo tanto, se ha de trabajar desde que
son pequefios, entrenandolos en las habilidades sociales adecuadas para el
normal desenvolvimiento social y proporcionandoles un control externo que con

el tiempo se ha de convertirse en autocontrol.

La creencia generalizada es que la forma "cariiosa" y "sociable" que
demuestran las personas con sindrome de Down, hace pensar que su habilidad
de control emocional o de interaccion social es destacada. Sin embargo, el
nivel de interaccidn social espontanea es bajo, por lo que la adquisicién de las
habilidades y el autocontrol preciso para actuar adecuadamente en todo tipo de

situaciones requieren del mencionado entrenamiento o preparacion especifica.
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Ademas es frecuente ver que en las personas con sindrome de Down se
producen bloqueos en los que no son capaces de tomar una decisién o de
responder a las demandas de una situacion. Esta situacion suele darse
especialmente en momentos de ansiedad o cuando se les exige mas de lo que
son capaces de hacer. Frente a lo anterior, es conveniente ensefarles a
superar esos bloqueos, o por lo menos, a permanecer con ellos el menor

tiempo posible.

La rigueza de sus vivencias emocionales y su facultad para captar emociones
ha llevado a afirmar que no es correcto asegurar que las personas con
sindrome de Down tienen deficiencia psiquica o mental, pues sus carencias
son solo cognitivas, mas no afectivas, por eso es mas apropiado decir que su
discapacidad es intelectual, y no incurrir en imprudencias al extenderla a toda

la riqueza que compone la complejidad de la mente humana.

5.1.6 Educacion emocional en personas con Down

La dicotomia entre la razén y el sentimiento se recoge popularmente en la
distincion entre el "corazon"y la "cabeza". Esa separacion arbitraria y falsa
suele llevar a suponer que los aspectos intelectuales pueden ser objeto de
aprendizaje, pero en el terreno de las emociones el hombre ha de conformarse
con vivirlas y dejarse llevar por ellas. Sin embargo, la mente emocional y la
mente racional operan de manera coordinada buscando en todo momento el

ajuste mutuo y el equilibrio.

Del mismo modo que se pueden educar los elementos del conocimiento
intelectual, se puede entrenar a los sujetos en el manejo eficaz de sus propias
emociones. La educacion emocional ha de permitir alcanzar un mejor
conocimiento de las propias emociones y el dominio suficiente como para llevar

a la persona hacia su proyecto vital individual.

En un programa de educacion emocional para personas con Sindrome de

Down se deberian incluir 4 aspectos basicos.
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1. La autoconciencia emocional: Es el conocimiento de las propias emociones,
“saber ponerles nombre”. Aprender a nombrar las emociones es la primera
forma de empezar a conocerlas. La capacidad para percibir los propios
sentimientos y saber identificarlos ayuda a conocerse a si mismos y a

comprender mejor las causas de las conductas.

2. El control emocional: Es la capacidad de controlar las emociones, reaccionar
de forma adecuada. Al principio, cuando esta en la infancia el control de las
emociones es externo (son controlados por otras personas), a medida que

Crecen y con una adecuada educacién aprenderan a controlarse a si

mismos

3. El aprovechamiento productivo de las emociones: Qué hacer cuando se esta
sintiendo algo para intentar sacar el maximo provecho de la situacion ej.: “si
estoy muy nervioso, puedo hacer algo de deporte para intentar cansarme y

Descargar energia”.

4.- La empatia: Es la capacidad de entender los pensamientos y emociones
ajenas, de ponerse en el lugar de los demas y compartir sus sentimientos. Las
personas con sindrome de Down en muchas ocasiones tienen dificultades para

ver la realidad desde puntos de vista distintos al suyo.

Se debe resaltar la importancia de incluir los programas de educacion
emocional, el entrenamiento en habilidades sociales, la resolucion de conflictos
interpersonales, el conocimiento y control de las propias emociones o el
reconocimiento de las emociones ajenas, como parte fundamental en la
intervencion con personas con Sindrome de Down, ya que se trata de no ser
esclavos de las exaltaciones sino duefios de ellas, no se pretende anular los

impulsos de la emocion, pero si de armonizar la cabeza y el corazoén.

Por consiguiente, si de verdad se busca enriquecer la personalidad de los nifios
y jovenes con sindrome de Down, es preciso introducir en ellos el conocimiento
y el dominio de las emociones, con el objeto de ayudarles a mejorar

situaciones complejas donde tenga que cuestionarse, los ayudara a entenderse
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como seres dentro de la sociedad, asi, ejercicios de aprendizaje ligados a
situaciones personales o cotidianas que les generen interrogantes, esto ayuda

a definir emociones que, por su naturaleza, no comprenden.

5.1.7 Familia como eje fundamental en el desarrollo emocional en
personas con sindrome de Down

La familia es la unidad basica de la sociedad humana, es el centro fundamental
del desarrollo de la vida afectiva y moral del individuo la familia es un sistema

social viviente, fuente tanto de gran tensiobn como de recursos de apoyo.

Los lazos emocionales entre los miembros de las familias se encuentran entre
los mas iniciales y poderosos lazos experimentados, conectando entre si a los
miembros de la familia a lo largo de sus vidas y aun después de su muerte,
trascendiendo el tiempo, la distancia y los conflictos, esta conexidbn emocional

es una caracteristica basica de la familia.

La familia puede considerarse como un sistema complejo en la que sus
miembros desempeiian distintos roles y se interrelacionan para llevar a cabo

una serie de funciones importantes para cada individuo.

Al contemplar las familias de las personas con sindrome de Down se analiza
una situacién particularmente especial desde su nacimiento. Aunque el
comportamiento inicial es probablemente triste y doloroso al contemplar la
llegada del nifio con SD es absolutamente normal que afloren sentimientos de
rechazo, miedo, impotencia o culpabilidad, que no se sienta al hijo como propio
(pues no es el que habian imaginado), que se produzca un auto

cuestionamiento, que se generen conflictos en la pareja,

En ese momento es fundamental para los padres el poder desahogarse y
también tener acceso, poco a poco, a orientaciones practicas sobre el qué
hacer. Muchas veces son otros padres de nifios con discapacidad los que
mejor pueden ayudar en el proceso de aceptacion. Hasta el momento las
madres han sido el tema de la mayoria de los estudios sobre las familias de

nifios y adultos con sindrome de Down, y el hallazgo comun ha sido que estas
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madres afrontan mejor la situacion, brindando desde el nacimiento apoyo a el

recién nacido.*

5.1.8 Integracién de las personas con Down

Mejorar la calidad y condiciones de vida de las personas con sindrome de
Down no sélo es creer que pueden encontrar su camino en la vida, con los
mayores niveles de autonomia e integracion, consiste también, en establecer

las condiciones idoneas para que ello sea posible.

La participacion social se expresa en la normalizacién y la incorporacion a la
vida comunitaria con plenos derechos ciudadanos, es decir, brindando el
derecho a la participacion y a la representacion en cualquier ambito; el hecho
de que se incorporen a los diferentes aspectos de la vida social es clave para

lograr la integracion de las personas con SD.

El tema de la incorporacion a la vida social ha cobrado gran interés en esta
normalizacion que se desarrolla de forma lenta pero actualmente, ha generado
mayores oportunidades para que las personas con sindrome de Down puedan
desarrollar una vida autonoma, no solo laboral, sino con participacion en
actividades culturales, deportivas, recreativas y de tiempo libre, que faciliten el

despliegue de todas sus potencialidades.

Bajo el despliegue de medidas que han sido propuestas para integrar a las
personas en cualquier espacio, pero para lograr aplicarlas es apropiado hablar
del mencionado apoyo a las familias, con el fin de ir mas alla de la simple
satisfaccion de necesidades. El fin de estas medidas es entrar en el terreno de
los apoyos para la autonomia personal, es decir, brindar oportunidades para la
eleccion y la toma de decisiones, como evidencia de una vida integrada en la

comunidad.

1 AMADOR, Castro Maria del Carmen, Revisién familias de las personas
con sindrome de Down: perspectivas, hallazgos, investigacion y necesidades
revista sindrome de Down volumen 25, marzo 2008 p 29 30.
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Como primera medida esta el Desarrollar planes individualizados de acceso a
la practica deportiva normalizada.

e promover la préactica deportiva normalizada e integrada de las personas
con sindrome de Down.

e promover la utilizacion de las instalaciones comunitarias para la practica
deportiva.

e integrar a las personas con sindrome de Down en la federacion
correspondiente al

Deporte que practican y en las pruebas y competiciones ordinarias.

e promover la creacion de oportunidades de integracion laboral en el
mundo de la actividad fisica y el deporte. en el deporte y la actividad
fisica, desde la ética de los principios rectores de este plan, se debe
priorizar la participacion de las personas con sindrome de down en
actividades ordinarias, en instalaciones comunitarias y con los apoyos
necesarios.

Promover la participacion de las personas con sindrome de down en las
actividades turisticas, culturales y recreativas normalizadas.

e promover la constitucion de grupos normalizados creados de forma
natural segun afinidades e intereses comunes.

e promover la conciencia del ocio como valor relacionado con el bienestar.

Al igual que en el deporte, en las actividades culturales y turisticas se debe
apostar por el uso de los recursos comunitarios y con la participacion de las

propias personas con sindrome de Down en la toma de decisiones.

Ademas existen medidas propuestas que garantizan y velan por el bienestar
de esta poblacion, se propone garantizar el derecho de las personas con
sindrome de Down a expresar su afectividad y vivir su sexualidad.
e promover programas de formacién para familias y profesionales.
e desarrollar programas de educacion sexual para personas con sindrome
de Down.
e disefiar materiales didacticos para la formacion de familias, profesionales

y personas con sindrome de Down.
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e promover las condiciones adecuadas para que las personas con

sindrome de Down puedan ejercer su derecho a vivir en pareja.

Estas medidas como se puede ver, son fuente clave para adentrarnos en el
mundo de la expresién y la sensibilidad de estos particulares seres humanos el
apoyo constante y el fortalecimiento de la autoconfianza de estas personas
hace que se facilite su integracion .

5.1.9 Arte y Sindrome de Down

El arte es inherente a todos los seres humanos, esta presente en todos los
momentos de la vida ya que satisface el sentido creativo. EIl arte ayuda al
desarrollo mental y fisico y en las personas con sindrome de Down permite

comunicarse con el mundo que lo rodea.

La danza, el teatro, las artes plasticas y la musica pueden facilitar la adaptacion
a situaciones nuevas dentro de un medio social que permita cultivar el
sentimiento estético en los individuos. La educacién artistica permite la
formacion de individuos con capacidad creadora, con recursos, con iniciativa y
sin dificultades para relacionarse y desarrollarse en medio que les permita

interactuar.

Las personas con SD tienen una marcada inclinacion por las artes ya que se
convierte en la herramienta que les permitira transmitir sus ideas y emociones.
Los nifios y nifias con retardo mental que manejan un vocabulario muy limitado
descubriran que para ellos es mucho mas facil comunicarse a través de la
danza que hablar, que a través de la pintura pueden expresar ideas, emociones
y reacciones ante determinadas situaciones y experiencias derivadas de su
trabajo artistico transmitiendo informaciones a otras personas sobre la forma de

ver el entorno que lo rodea.

Por medio de la muasica se pueden detectar problemas auditivos motrices de
lenguaje y de fonacién. Asi mismo la danza favorece el desarrollo integral de
las personas con discapacidad al tiempo, que favorece el trabajo en grupo y
fomenta la integracion y la camareria entre sus compafieros de clase y en

general con las personas que lo rodean.
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El arte en las personas con discapacidad mental se convierte muchas veces en
su herramienta de comunicacion ya que a través del arte puede desarrollar
habilidades y destrezas que le permiten desarrollar mecanismos para expresar

sus ideas con un gran sentido artistico.

Se puede producir un gran sentimiento de realizacion especialmente en los
nifios que todavia no han experimentado el sentimiento del éxito en ninguno de
sus otros esfuerzos. Toda la actividad inicial debe ir orientada hacia la
adquisicion de confianza, en todo caso la iniciacion a las artes no debe ir
orientada principalmente a producir una obra de arte, sino al conocimiento de
los elementos con los que trabajara, debe familiarizarse con estos y degustar el
trabajo artistico el cual debe convertirse en un comienzo en un trabajo ludico
gue le permitira, la libertad de escoger las areas en la cuales el quiere trabajar.
Es importante resaltar que todos los trabajos deben ser expuestos para ellos
mismos puedan autoevaluarse asi como también dar una descripcion de lo

realizado.

Todas las manifestaciones son validas, pero no obstante el nivel de exigencia
debe aumentar cada determinado tiempo ya que sera la calidad del trabajo que
realice lo que le dara la oportunidad de sobresalir y trascender sus propias

limitaciones.

5.1.10 Desarrollo de la estética relacional en nifios con sindrome de Down

El arte relacional es una corriente artistica que se empieza a analizar en los
afios 1990, se le caracteriza por dar una mayor importancia a las relaciones
gue se establecen entre y con los sujetos a quienes se dirige la dinamica o la

propuesta artistica.

Los trabajos que se identifican con esta corriente artistica tienden a suceder
dentro de actividades y contextos cotidianos como lo hace saber Nicolas

Bourrianud en su obra escrita llamada “estética relacional”.

Este autor que ha llevado su vida por la senda del arte ha sido escritor, critico

de arte y curador francés, identifica y aclara que en los afios 90 la
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problematica de la legibilidad de las expresiones artisticas tienden a generar
muchas controversias y mala interpretacién de los conceptos artisticos, de igual
manera propone aportar a la reconstitucion y lectura de los problemas del arte
contemporaneo reconfigurando las acciones posibles de las vanguardias y del
arte.

Para ello le da un claro ejemplo “si ayer el arte tenia que anunciar un mundo

futuro, hoy modela universos posibles™

, por ello los artistas deben generar
nuevas propuestas que lleven al espectador a involucrarse en los conceptos y
obras artisticas generando en ellos la particularidad de proponer ideas y

autocriticas.

Dentro de las propuestas de la estética relacional, la fotografia ha sido una
forma clave de mostrar mas alla de lo que se percibe con el ver, lleva a que las
personas observen y detallen los elementos compositivos de una obra o de una

simple foto que busca guardar algo que el autor o fotografo quiso decir.

En relacion con la presente estéticay sus principios el presente proyecto
establece una conexion directa con la comunidad a  investigar en este
caso el de las personas con SD, el partir de las vivencias ,el contextoy
sus costumbres ayudan a entender un poco sus estados de animo ya
gue esta poblacion tiene una forma diferente de expresarse se trata de
identificar sus formas de expresion desde la observacion directa de su
entorno como lo es el hogar de la persona las relaciones que establece en
la sociedad y el lugar que ocupa en la sociedad, ademas el acercamiento
permite ser participe de los sucesos espontaneos Yy hacer registro
fotografico de ellos dichos sucesos enriquecen el uso de la presente
estética ya que al ser el momento capturado desde la realidad instantanea
de la persona con SD sin esta ser alterada permite dar a conocer de
forma en que estas personas encuentran en pequefios episodioslo mas
placentero y enriquecedor de la vida , lo que los hace personas

agradecidas por el contar con lo que contamos y olvidamos apreciar.

15 «si ayer el arte tenfa que anunciar un mundo futuro, hoy modela universos posibles “

BOURRIAUD, Nicolas, Estética relacional P. 146
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6. OBJETIVOS

6.1 Objetivo General

Desarrollar una propuesta de investigacion creacioén a través del campo de la
fotografia, que permita dar a conocer las vivencias emocionales vy
comunicativas tanto en el espacio escolar, familiar y social de la poblacion con

Sindrome de Down.

6.2 Objetivos Especificos

e Utilizar el lenguaje fotografico para capturar la expresion de sentimientos y
emociones en personas con Sindrome de Down en diferentes espacios de

su cotidianidad.

e Construir un archivo fotografico para ser intervenidas con el sistema de

herramientas de photoshop.

e Realizar un montaje fotografico en el espacio publico, que permita el
reconocimiento y la reflexion del espectador frente a importancia de la

poblacién con SD.
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7. METODOLOGIA

7.1 Estrategia metodoldgica

Este proyecto de investigacion-creacion se desarrollé a partir de los principios
fundamentales de la metodologia cualitativa, la cual permiti6 analizar el
comportamiento emocional que caracterizan a los jévenes con sindrome de

Down.

La propuesta se desarrollo a través de la técnica de andlisis del caso del joven
JESUS DAVID BUSTOS. Para el desarrollo de la propuesta se realizaron
visitas a la Fundacién para observar su desempefio escolar, al hogar para
analizar la relacion con su madre y sus cosas personales y una salida al centro
comercial san Pedro plaza para observar su comportamiento y emociones a
suscitadas el entorno. Estas observaciones sirvieron de base para el desarrollo
de la propuesta fotografica, la cual recoge un archivo de 180 fotografias de las
cuales se preseleccionaron 12 para ser intervenidas con el ambiente

Phptoshop.

7.2 Técnicas de investigacion

La recoleccion de imagenes e informacion se registr0 por medio de la
observacion, lo que permiti6 comprender los hechos béasicos de la cotidianidad
de un joven con sindrome de Down. Las observaciones fueron realizadas en el
hogar, fundacion sindrome de Down del Huilay el centro comercial san

Pedro plaza la ciudad de Neiva.

Como instrumento de trabajo se emple6 camara digital, encuestas, y diario de
campo el cual permitio llevar un registro escrito, con base alo que se
observo directamente el contexto en el que vive el joven con SD, lo que
permitid capturar por medio de la fotografia los sentimientos y emociones

generadas en Iso diferentes espacios de experiencia.

Universo
Para la investigacion se tom6 como universo a los jovenes con sindrome de

Down de Neiva Huila
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Poblacion
La poblacion de estudio la constituye cerca de 50 personas

pertenecientes a la fundacion sindrome de Down de Neiva - Huila

Muestra
Se toma la fraccidbn de una persona el andlisis de caso del joven JESUS
DAVID BUSTOS.

7.3 Técnicas de creacion

Para el desarrollo de este proyecto de investigacion-creacion fue necesario
capturar imagenes fotogréficas donde se reflejara la emocion del joven en
el momento preciso, al momento de la captura se buscdé dar un toque

paisajistico y natural.

Una vez realizadas las fotografias mediante el lente de la camara se continud
con el proceso de ser modificadas e intervenidas con los programas de
Photoshop, software, y editores online empleados en las técnicas de la

fotografia digital.

De esta manera se realizO una serie fotografica enfocada a mostrar las

emociones y sentimiento del joven con sindrome de Down.
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8. TALENTO HUMANO Y RECURSOS MATERIALES

El talento humano y los recursos materiales utilizados para la elaboracion de

las imagenes fotograficas se relacionan a continuacion:

Talento humano:
o Personal técnico y terapéutico fundacién sindrome de Down del Huila
e Jesls David bustos joven con sindrome de Down

e Maria nidia bustos madre de Jesus joven con SD.

Recursos materiales:
e Camara Fotografica Digital de 7.2 mega pixeles.
e Computador con software PhotoShop Portable cs3

e Banco de fotografias elementos varios
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9. ANALISIS

JESUS DAVID BUSTOS naci6 el 8 de julio de 1995 enla ciudad de
Neiva. Desde su concepcién ha contado con el apoyo incondicional de su
madre, las sefiora MARIA NIDIA BUSTOS, quien a sus 30 afios de edad,
dio a luz a su segundo hijo llamado Jesus. Al momento de nacer los
médicos le informaron sobre la condicion de sindrome de Down que
padece su hijo. Para ella el que su hijo padeciera de este sindrome fue

extrafo, ya que en lafamilia no se registran antecedentes.

La madre relata con carifio los grandes logros de Jesus, quien a los 8
meses de edad paso por una cirugia de corazén abierto. Ella resalta que
“‘desde sus primeros pasos y pese a su condicion de sindrome de Down ha
sido una bendicion tenerlo hoy en dia a mi lado... el es mi alegria y mi
motor para levantarme todos los dias y luchar por el bienestar de él. No he
contado con el apoyo del padre y esto no ha sido necesario, he sabido ser
madre y padre al mismo tiempo para él. Desde pequefio el padre mostro
apatia por compartir tiempo con Jesus a diferencia de el apoyo que le
brindo al hermano mayor. Desde los siete afios el padre se alejo y los
afos en los que estuvo en el hogar fue una persona entregada al alcohol ,
actualmente no existe ningun contacto con el padre ya que no muestra

interés por saber de él.” '

De igual modo la sefiora maria dice “la relacién con el hermano mayor ha
sido de apoyo constante, aunque actualmente no viven en el mismo hogar,
el vive al pendiente de Jesus.”r” Al mismo tiempo al preguntar sobre la
relacion de Jesus frente a familia ella relata “se ha mostrado siempre
tierno, amoroso y ha sido colaborador conmigo y su hermano. En cambio la
relacion con su papa ha sido muy aislada, ellos no comparten tiempo, de igual
manera el papa ya se encuentra en otra ciudad y esta ha sido la excusa de él

para no estar en su crecimiento”.'®

16 Bustos, maria nidia. Madre de Jesus David. Entrevista realizada el dia 8 de octubre de 2012.
1 Bustos, maria nidia. Madre de Jesus David. Entrevista realizada el dia 8 de octubre de 2012.
18 Bustos, maria nidia. Madre de Jesus David. Entrevista realizada el dia 8 de octubre de 2012.
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Al hablar de otros familiares y la relacién con sus vecinos la madre de
Jesus responde “antiguamente viviamos en casa de la abuela paterna, un
dia cuando me fui a trabajar lo deje en la pieza que viviamos. Cuando
volvi estaba lleno de arufiones en todo el pecho, la abuela le pego
porque él no le hacia caso. Eso mas eltrato que recibia Jesus de ella,
me motivo para salirme de la casa ahora que vivimos solos él estd mas

»19

tranquilo en cuanto a sus vecinos atribuye que los nifios de la

cuadra suelen gritarle apodos, los adultos son amables y atentos con él.

En cuanto a la formacion académica de Jesus, la madre sostiene que
acudio a CARIHUILA al tener el nifio 4 afios de edad, ella deseaba contar con
una educacion integral para su hijo, pero en esta fundacion solo conto con
formacion béasica en estimulacion, ademas de los contenidos basicos
educativos. De todas maneras, ella complementaba con ejercicios en su hogar.
Pero siempre tratandolo de una manera normal, sin consentimientos por tener
el sindrome de Down. A los 16 afios de Jesus la fundacion CARIHUILA lo retira
por no tener comportamientos adecuados, ya que mostro agresividad constante
con el equipo técnico y sus comparieros. Lo que creo una mala convivencia en

la fundacion.

Al preguntar ¢ como mira la vida de Jesus en un futuro? ella afirma que
“Es dificil pensar en el futuro ya que su Unico apoyo soy Yyo... A corto
plazo y por la falta de plata, no se sabe si el, pueda seguir en la
fundacién ya porque los costos son asumidos por el plan padrino al que

pertenece”. *°

Un dia en la vida de Jesus inicia desde la preparacion para salir a la
fundacién, inicia a las 5:30 am se bafa y viste solo, y se prepara para
desplazarse a la fundacion a las 7:00 donde inicia su rutina académica.
Terminada su jornada estudiantil toma la ruta del bus hacia el lugar donde
labora la sefiora Maria Nidia, alli donde Recibe su almuerzo, su gusto por

la comida es variado suele ser muy gloton. Al ser las 2:00 pm ambos se

19 Bustos, maria nidia. Madre de jesus David. Entrevista realizada el dia 8 de octubre de 2012
20 Bustos, maria nidia. Madre de jesus David. Entrevista realizada el dia 8 de octubre de 2012.
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dirigen a su hogar. JesUs es una apasionado a los programas de concurso
de la television se muestra emotivo ante la participacion de espectadores

y expresa alegria al ver ganar a quienes participan.

Visita a lafundacién sindrome de Down del Huila

El dia 10 de octubre del 2012 se realizd la primera visita a la fundacion
sindrome de Down del Huila, con el fin de buscar acercamiento y aplicar la
prueba de tepsi. En esta prueba se observa que Jesus reconoce todos los
colores primarios, secundarios y neutros y los pronuncia sin ninguna
dificultad. Tiene buen trazo con el l4piz, aunque presenta dificultades en el
reconocimiento de figuras geométricas, sin embargo al pronunciarlas no
tiene dificultad pero al trazarlas presenta confusion ente cuadrado y

triangulo.

El dia 12 de octubre se realiza la segunda visita, en ese dia se aplica la
prueba que permite el reconocimiento de conceptos de tamafios grande,
mediano y pequefio. Jesus hace reconocimiento y pronuncia de forma
clara cuando se pregunta el tamafio de un objeto cuando estan ubicados en
orden de pequefio mediano y grande hace el reconocimiento y pronuncia
de forma fluida pero al preguntar variando los objetos, presenta dificultad
para reconocerlos. Reconoce entre mas y menos, reconoce objetos vy
animales pronunciandolos de forma clara. Reconoce acciones como saltar,
cortar. Reconoce absurdos como (los zapatos no se pueden comer). De
igual forma identifica los nUmeros hasta el 16, lasletras ACDEIMOPRS
F. Las vocales las conoce solo en orden, si se intercalan suele
confundirlas. Escribe de forma correcta mama, papa hace reconocimiento

de las letras empleadas para escribir mamay papa.

El 14 de octubre se realiza la dltima visita de observacion a la fundacion
sindrome de Down del Huila. Ala hora de aplicar color lo hace de forma
correcta busca no salir de la limitaciones no aplica color en una misma
direccibn cambia constante mente la posicion de la hoja. Suele mostrar

interés en las actividades realizadas.

43



Salida al centro comercial san Pedro plaza

El 9 de noviembre se realiza la primera salida en compafila de Jesus
con el propésito de capturar nuevas imagenes en un contexto diferente a
su hogar. Al llegar a su casa esta listo y se dispone a salir conmigo, la madre
se despide dando la bendiciony un beso a Jesus ademas le dice “se porta

bien y hace caso™

Jesus se acerca Yy saluda de manera formal expresando alegria y
emocidn, expresa alegria con una gran sonrisay saltos de emocion por salir
de casa. De camino al centro comercial mira por la ventana del vehiculo, al
observar a sus vecinos se despide. Al llegar al centro comercial Jesus
muestra interés por la fuente ubicada en el pasillo, al estar cerca de ellale
hago entrega del lanza burbujas, la primera reaccion de Jesus fue la de
curiosidad por el objeto, luego recibe instrucciones de uso y rapidamente las
entiende dandole el uso adecuado al objeto. Al acercarnos a los juegos
Jesus muestra interés en los caballos, se acerca a ellos mecanicos y
enseguida sin importar las vallas decide subir sin escuchar las
advertencias de la encargada del juego. Al estar el en el caballo parece
desconectarse de quienes estabamos acompafandolo y al hablar ignoraba
todos los comentarios fue una reaccion nueva. Durante las observaciones
anteriores, al realizar preguntas y al compartir didlogos el muestra interés por
dar a conocer su opinion respecto al tema. de regreso a casa Jesus dice

“gracias, perdon no vuelve a pasar “%

aun cuando parecia no estar
prestando atencion a los llamados de atencion que le llegue hacer a la hora
de subir sin  haber obtenido permisos es consciente de la falta que

cometio.

La percepcidn que obtengo durante las visitas de Jesus, es la siguiente
aunque no se comunica de forma verbal fluida, muestra gusto en sus

gestos ademdas hace uso de palabras como complemento “esto me gusta,

2L Bustos maria nidia. Madre de Jesus David. Entrevista realizada el dia 9 de noviembre de 2012.
22 Jesys David bustos. Salida realizada el dia9 de noviembre
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tranquilizate, perdéname y a qué bueno*®

o cuando se trata de disgusto, "no
quiero”. Al iniciar las visitas se mostraba distraidoy daba pocas respuestas
verbales y fisicas, se mostraba desinteresado por atender a lo que se
preguntaba o a el acercamiento que queria tener para iniciar el proceso de
trabajo. Poco a poco fui ganado su confianza, el hecho de hablarle de buena
manera, el saludarlo de forma carifiosa y fijarme en su vestuario y
elogiarlo lo bien que lucia con su uniforme, fueron formas que me
ayudaron acercarme a Jesus y poder convivir con €l durante un tiempo donde

pude conocer sus intereses, emociones y sentimientos.

2 Bustos Jestis David. joven con sindrome de Down vista realizada el 9 de noviembre de 2012
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10. DISCUSIONES

PRE ICONOGRAFICO

Factico

Las formas puras de la serie fotografica del presente proyecto de investigacion
creacion son doce fotografias, cada uno de 70 centimetros de ancho por 100
centimetros de alto, impresos en papel Kodak para conservar sus detalles. Su
formato en su generalidad es horizontal, con escalas cromaticas tonales frias,
calidas y neutras también, presentan luces direccionadas segun la
composicion. Muestra lineas en sentido horizontal en su mayoria, y en algunos
casos lineas onduladas. Existe representaciones del cuerpo natural, como
protagonista una persona con SD ademas de objetos representativos para el

caso analizado

Los centros varian de acuerdo a la accion individual de cada fotografia, busca
resaltar en primer plano a la persona con SD, como segundo plano un
fondo paisajistico. Los ejes de la composicion son horizontales y en algunos
casos oblicuos, en relacidén a la posicidon que ocupan los centros dentro de la

serie fotogréfica.

Expresivo

El serial fotografico denotativamente es bastante amplio y rico en el tema que
esta investigacion quiere resaltar, por qué se identifican expresiones de
tranquilidad, alegria, agrado, inquietud, disfrute, aprecio y también se muestra
seriedad incluso bravura como en el caso de la imagen numero 8; al observar
la imagen numero 1 se ve a un joven con total felicidad describiéndose con
expresiones de sonrisa y palmoteo. Para el caso connotativo se puede analizar
gue es un joven que dependiendo del estimulo presenta una reaccion, otro
ejemplo es cuando Jesus observa las flores, posiblemente les esté dando una

interpretacion, ya que la fotografia refleja que las esta observando
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detalladamente, seguramente realizando un analisis de su forma, de su color,

incluso se puede percibir la admiracion que Jesus tiene por ellas.

También se observan expresiones de timidez y hasta incluso de grandeza

como se evidencia en la imagen numero 4 y 6, cuando Jesus levanta su rostro.

Existe una foto bastante curiosa en la cual se observa un joven con
expresiones de personalismo ya que se encuentra dando la espalda porque
quiere jugar solo, o también da la percepcidon de que sienta timidez. Las
expresiones dadas en estas fotografias son amplias y de facil entendimiento
para el receptor sin embargo, se debe tener en cuenta que dependiendo de las

experiencias personales se da un concepto.

Iconografico

A nadie escapa que la atencidn social desde instituciones publicas y privadas a
los discapacitados hoy dia es intensa, positiva y temprana. Queda un largo
camino por recorrer aun, puesto que es muy grande la diferencia social que
existe entre una persona discapacitada y otra con sus capacidades humanas
completas, pero a tenor de lo que la Historia nos manifiesta en sus documentos
escritos 'y graficos podemos decir que los logros alcanzados son
espectaculares. Y este es el tema de nuestra investigacion, como se manifiesta

a través de la Historia este problema visto bajo el prisma del Arte.

Porque la discapacidad existe desde que el hombre existe. Cuando un animal
salvaje mutilaba a un hombre en una caceria, cuando en un enfrentamiento
tribal se perdia un miembro del cuerpo o, lo que era peor, la vista, 0 cuando
una madre alumbraba a su ijo en condiciones inhumanas tras dolorosas horas
de sufrimiento para ambos, se producia una ruptura con el hilo natural de la
existencia. Entonces aparecia en aquel mundo natural el problema del
discapacitado. La respuesta se producia en funcién de la utilidad del
discapacitado en relacion con el grado de civilizacion despegado de la vida
salvaje. En aquel mundo de utilidades, un discapacitado suponia una carga

afiadida a la dureza del entorno y no serd hasta que el hombre se haga
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sedentario cuando se acepte como sujeto improductivo en la familia.

Para iniciar el analisis iconografico es importante remitirnos al arte
precolombino colombiano y especificamente a la cultura Tumaco, la cual se
ubico en una amplia zona del pacifico que hoy corresponde al sur de Colombia
se establecié hace aproximadamente 2.500 afios, un pueblo cuyos origenes no
se han establecido del todo, pero cuya produccion artistica no ha dejado de
maravillar a los investigadores. por el realismo desarrollado en sus

representaciones antropomorfas.

Dentro de la produccion ceramico se observa que esta cultura ya representa
aspectos caracteristicos de persona con sindrome de Down. Los Tumacos han

dejado testimonio de la enfermedad desde tiempos precolombinos.

FIG. NO.

En la FIG. NO. es una ceramica donde plasmaron con un realismo
impresionante las caracteristicas propias de una persona con caracteristicas
tipicas de sindrome de Down, como hipoplasia medio facial, fisuras palpebrales
inclinadas hacia arriba, protrusién de la lengua; quizas sea esta pieza ceramica

la primera representacion de sindrome de Down en la historia.

Desde la mirada del arte la historia a demostrado que la perfeccién artistica
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s6lo podia corresponder la perfeccién corporal. Los discapacitados mentales y
los deformes servian para el desahogo de la plebe, como manifiestan las
figurillas de tres enanos cabezudos, bailarines de mérito, ejecutando danzas
callejeras al son de las castafiuelas clasicas, bronces descubiertos en un
buque griego naufragado en Madhia en la costa de Africa, actualmente en el
Museo de Tunez.

Este amor por los deformes para risién de observadores o para jacara de amos
y siervos no se pierde en el devenir del Arte. Asi, en la Situla de Certora —una
situla es una vasija que contiene el agua de las ceremonias funerarias-
encontrada en Bolonia, colonia etrusca, vemos escenas de la vida rural,
cazadores que traen la pieza al sefior, mujeres ataviadas con sus ropas tipicas,
guerreros con sus armaduras, hombres arando el campo, y dos sefiores
sentados tocando la flauta y la lira mientras dos enanos bufones sobre el

espaldar del sillon les jalean con sus contorsiones.

En Roma el arte de la escena representd personajes de teatro heredado de los
griegos a través de diversas técnicas. En la pintura la representacion de
actores comicos en una cratera de Capua, al sur de Italia, o en las figurilla de
terracota, aparecen actores comicos del tipo de los phyakes o grupos
itinerantes de mimos disfrazados o personas discapacitadas que servian para
hacer reir con sus pantomimas y farsas comicas. Al margen de esta utilidad, los
discapacitados no suponian tema artistico ni social alguno. En una civilizacion
tan pragmatica como la romana no tenian cabida los sujetos incapaces de
realizar algun bien a la patria romana. Quedaban al amparo de la filantropia de

los poderosos.

A decir de los escritos conservados, Roma era bullidero de lisiados producidos
por las numerosas guerras que entablé la Republica y el auge dominador del
Imperio, amén de los producidos en circos y anfiteatros donde las luchas entre
hombres o entre hombres y fieras, entretenian los ocios de los mas favorecidos

o acallaban los estdmagos hambrientos de la plebe.

El arte romano, que exploté el retrato para demostrar la grandeza de sus
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emperadores y personajes importantes, que, incluso, recoge en sus escenas
oficios utiles como tendero, afilador, o tabernero, o representan escenas
populares como dos hombres jugando a los dados, luchas, guerras, cacerias,
celebraciones religiosas, esclavos, deportistas, animales mitolégicos y dioses
propios y extrafios, no tuvo, sin embargo, el mas minimo recuerdo artistico para

los discapacitados porque, simplemente, éstos no eran utiles a Roma.

Con el Cristianismo vinieron a cambiar las cosas. El valor del ser humano,
creado a imagen de Dios, situé a los discapacitados a la altura de los
poderosos porque todo hombre es hijo de Dios. La caridad, virtud cristiana por
antonomasia, se extendi6 como el Cristianismo y las personas mas
desfavorecidas de la sociedad encontraron auxilio entre sus hermanos de fe. El
mismo San Pablo en sus cartas a las distintas iglesias exhorta a practicar la
caridad. Fueron los obispos los encargados de recoger y distribuir las limosnas
de los fieles, y los mismos paganos testimonian que los cristianos auxiliaban a

todos los necesitados aun cuando no practicaran su religion.

Sin embargo en el arte patrocinado por el cristianismo solo la belleza podia
aclamar a Dios, suma perfeccién, por lo que los deformes, disminuidos fisicos,
incapaces, quedaron en el arte como representacion del mal, del pecado, del
demonio, porque la fealdad so6lo puede emanar del infierno. Dios no puede
crear fealdad. De ahi que en los relieves de las iglesias donde bebian el
catecismo los iletrados aparezcan las virtudes representadas por hermosas
mujeres mientras que los vicios opuestos a ellas se vean significados por

hombres horrendos, bufones, tullidos o deformes.

Con el resurgir del arte descriptivo que se operd en el Renacimiento, vuelve el
retrato a la paleta de los pintores, olvidado, como hemos visto, durante la Edad
Media, porque el arte sélo sirve a Dios. De registro realista y superficial en el
norte de Europa, aparece, en cambio, en los artistas italianos como heredero

del griego, intentando sugerir el estado animico del retratado.

Pero como el Renacimiento bebia en las fuentes del clasicismo tuvo la osadia

de alejar de la paleta todo lo que no fuera en consonancia con este canon de
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belleza. Paralelamente aparecen los primeros cuadros de género e historicos,
en los que los pintores narran escenas cotidianas o de hechos acaecidos en las
guerras o en pasajes biblicos y mitolégicos. Y es en estos cuadros en donde
podemos encontrar representaciones puntuales de discapacitados, ya en el
siglo XVII en que se han asentado perfectamente estos géneros pictoricos,
sobre todo en el arte holandés que se vio privado por el calvinismo del uso de

las iglesias como soporte de pinturas y esculturas.

Brueghel el Viejo hace plante a la pintura heredada de los antiguos que se
hacia en ltalia y presenta su alternativa manifestando las cosas por su
significado y no por su atractiva apariencia. En La parabola de los ciegos,
inspirada en Mateo 15, 14 y en Lucas 6, 39, representa una escena de su pais
natal en que el encorsetamiento de la religion calvinista que se impuso con la
ruptura de la unidad religiosa europea, llevé a la sociedad, rica y populosa a
primera vista, a un ascetismo exacerbado provocando la miseria en las grandes
ciudades. En el mismo sentido es el cuadro de Los lisiados, llamado también
de Los mendigos y de Los leprosos. En él, el artista hace una critica de la
sociedad de su tiempo representando en los cuatro personajes a los cuatro
estamentos, el rey, el obispo, el soldado, el burgués y el campesino, aludiendo

a la degeneracion humana.

En Espafa, José Ribera, el espafiolito, valenciano de Jativa, contemporaneo
de Brueghel, pinta en lItalia atraido por los grandes pintores, pero a diferencia
de éstos la naturaleza no tiene restricciones para él. En su paleta tienen cabida
lo mismo lo bello que lo feo, lo monstruoso que lo divino. Aquellos pintores, a
los que él admira, no hicieron mas retratos que de los grandes mandatarios de
los estados italianos, ya fueran sefiores u obispos, papas o reyes, y mujeres
hermosas reales o de ficcion. Para Ribera lo importante es el ascetismo, no la
voluptuosidad. Le importan los mendigos, los hombres de la calle, los ancianos,

los cojos, los desposeidos de la vista.

Asi tenemos El lisiado al que coloca en la majestuosidad del soldado que
desfila, oponiendo su discapacidad para tal oficio a la picaresca sonrisa del que

sabe que solo es un juego del pintor. O esta Mujer barbuda, cuyo hirsutismo,
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aparecido a los 30 afios siendo ya esposa y madre, la convirtio en el animal
exotico que debe exhibirse en la Corte para admiracion y asombrosa repulsa
de los ignorantes.

Bartolomé Esteban Murillo pinta, en cambio, mas ligado a la Iglesia. En plena
apoteosis del dogma de la Inmaculada Concepcion, que los sevillanos
defendian con especial celo como cosa propia, Murillo, sevillano él, se recre6
en pintar a Maria bajo esta advocacién y su particular iconografia hasta
convertirse en su especialista. Aprovechando el amparo de la Iglesia sevillana,
se dedicé a pintar para género humano de tal forma que desbancé a Zurbaran
del fervor popular al responder al deseo de la Contrarreforma de despertar la
piedad del creyente con la contemplacion de sus pinturas.

Murillo es tan cercano al espectador porque acorta la distancia entre lo humano
y lo divino, haciéndolo cotidiano. Por eso en
sus cuadros los discapacitados sevillanos
aparecen como principal motivo y como fin de
la caridad de la Iglesia. No perdamos de vista
en su contemplaciéon la proliferacion de
hospitales que tuvo lugar en Espafia bajo el
patrocinio de nobles y eclesiasticos —nobles
también- en concordancia mimética a las
fundaciones entabladas por la Corona que se
iniciaron con los cuatro hospitales que en su
tiempo fundaron los Reyes Catdlicos, Burgos,

Granada, Santiago y Ponferrada.

Tras ellos, tuvo lugar un bullir fundacional de
centros benéficos en los que se recogia a los enfermos y discapacitados.
Murillo pint6 para el Hospital de la Caridad de Sevilla a Santa Isabel curando a
los tiflosos 0 a Jesus curando al paralitico, y para los capuchinos a Santo
Tomas de Villanueva repartiendo limosnas a los desvalidos. Una vez mas el
arte se nutre de la vida, y la vida, en simbiosis con el arte nos deja retazos

dolorosos de cotidianeidad.
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Si un pintor interpreta el momento historico que le toco vivir y recoge en su
paleta magistralmente su coherencia con la vida, ese es Veldzquez. Alejandose
de la rigidez preconizada por Pacheco, Velazquez recrea en sus cuadros la
esencia vital de los seres y las cosas, y en sus retratos la melancolia de los
bufones se nos queda en la retina desvistiendo nuestra memoria de

compasion, por el sefiorio que les impregna.

Aquellos seres discapacitados por la naturaleza se ven arropados en el lienzo
velazqueiio por el sutil velo de la tristeza que trasfunde la decadencia de
aquella sociedad encorsetada. Con la misma implacable soledad en que hunde
a sus personajes discapacitados acomete con estoicismo la aceptacién del
destino de infortunio. La amargura y el desengafio estan oscurecidos por la
leve sonrisa del que ignora su cruda realidad y se siente por un momento
importante, como este Pablo de Valladolid, al que pinta como si fuera un noble,
de ahi su desgarrado realismo. Tanto en El bufon Calabacillas, discapacitado
fisico por su estrabismo y mental por su vacuidad cerebral, de ahi lo de
calabacillas, como en El nifio de Vallecas, oligofrénico hidrocéfalo, afectado de
pardlisis facial, o como en los bufones El primo y Sebastian de Morra,
Velazquez realza con cruda penetracion la miseria humana, inatil en aquella
sociedad si se la desviste de la inocente simplicidad que les hacia acreedores

de la estima de la Corte como objetos de entretenimiento.

Estos discapacitados nos sirven para manifestar la desconfianza del ser
humano en si mismo. En ellos, la profunda hostilidad al trato con los hombres
gue denunciaba Quevedo en sus obras —del mismo tiempo que Veladzquez-
surge de un pesimismo que adquiere tintes nobles de humana compasién. Para
Velazquez no existen las diferencias clasicas entre lo bello y lo feo y su pintura
parte de la creencia inquebrantable en la existencia objetiva de los seres y las
cosas y a la vez en el enfrentamiento que existe entre el mundo sensible y el
mundo espiritual. Por eso pinta con la misma majestuosidad a los principes

gue alos mendigos.

Cuando Velazquez pinta a estas “sabandijas de palacio” obligado por

contrato a pintarlas a la par que a la familia real, intenta arrancar de sus
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deformes figuras cierto grado de humanidad, a diferencia de otros pintores mas
crudos y realistas, con el toque magico de sus pinceles por el que el

espectador da vida a sus figuras inmoviles y lo lleva a su proximidad.

Pocas veces el arte o la literatura o la muasica nos regalardn ejemplares
“discapacitados” como los referenciados por los artistas a través de la historia.
En este momento recordar a Quevedo, en las Letras, un cojo de mucho
cuidado, afortunadamente para aquellos que se recrean con su acida obra. O
Beethoven, sordo como una tapia o discapacitado auditivo como decimos
eufemisticamente ahora, cuya 92 Sinfonia, de haber sido la 12 y la Unica,
hubiera bastado para encumbrarle a la gloria de los genios. O Goya, otro sordo
ilustre. Sus dltimos cuadros estdn mas cerca de la intimidad del alma humana,
con sus miedos, sus anhelos, sus tabues, sus ansias de despegar los pies del
mundo animal que atenaza al individuo, que casi se convierten en retratos de

muchas pobres almas que circunda el mundo.

Las vanguardias pictéricas de entonces, del siglo XX -hoy son ya pasado en la
Historia del Arte- dejaron el tema del cuadro al margen de la investigacion
pictorica. Ya no hay tema, solo forma, color, intencion. El ojo del espectador
ingenuo, acostumbrado a sacar lectura del cuadro que contempla, se ve
frustrado en su afan por acomodar su experiencia estética con lo que le
muestra el artista, de ahi que rechace lo que le presentan como arte porque el
arte del siglo XXl camina ya en la desestructuracion de la belleza, en la

degeneracion.

Al respecto Panofski afirma que al espectador ingenuo no se le puede exigir
gue valore la obra de arte al margen de su subjetividad, de su experiencia vital,
porque la lectura que hace de ella la hace con los ojos del sentimiento y no con
los de la razon. En cambio, la discapacidad de las personas que habitan en el
contexto alcanzan el plano de la razén, porque de razon es, y de justicia, son
considerados todos discapaces. Los planos de la capacidad humana, como los
de un cuadro, admiten lecturas diversas y en cada lectura se volca la
experiencia vital, la subjetividad. Y no es la filantropia de la Antigulledad, ni la

caridad del Cristianismo, ni la beneficencia de la Modernidad, ni el realismo
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complaciente del Barroco, ni la lastima autosuficiente y morbosa del romantico
orgulloso, ni la denuncia interesada de la contemporaneidad a partir de la
lectura que debe hacerse del cuadro tenebroso de la vida del discapacitado,
sino de la igualdad social en derechos y posibilidades que luego ellos y

nosotros pintaremos del color que mas nos guste.
Andlisis Iconolégico

Durante muchos afios la atencién que se ha dirigido a la poblacién en
condicién de discapacidad estuvo contextualizada desde la caridad; se
entendia como un favor o una ayuda que se daba de buena voluntad a las
personas que “para su desdicha” habian nacido o adquirido una condicién de
discapacidad. Hoy en dia por el contrario, es una cuestion de derechos, que va
ligada al respeto que las personas en condicion de discapacidad ya que
merecen un espacio de interaccion libre, como cualquier otro ciudadano. No

un como favor.

La historia ensefla desde lo social, que el concepto de discapacidad ha
evolucionado de acuerdo con los imaginarios y actitudes de las diferentes
sociedades y culturas a través del tiempo. Dichos imaginarios y actitudes en
relacion con las personas en situacion de discapacidad, se han caracterizado
por una vulneracién sistematica de sus derechos humanos, esto es: esclavitud,
Burla, asesinatos, estigmatizacion, exclusion de diversos escenarios Yy

rechazo.

Gomez?*, identifica como estos imaginarios y practicas adn coexisten y
sobreviven en nuestra sociedad colombiana y al interior de muchas escuelas.
Algunas de las condiciones que irrespetan los derechos al interior del entorno
educativo son: la negacion del acceso a la escuela, la educacién de dudosa
calidad, el irrespeto al estatus de edad, el rechazo o negacion a la

flexibilizacién curricular y las didacticas y curriculos flexibles, la terminacién

2 GOMEZ, C. Conceptualizacion sobre la Discapacidad: Reflexiones para Colombia .Bogota: Tesis
Maestria en Discapacidad e Inclusidn Social , Facultad de Medicina. Universidad Nacional de Colombia
2007.
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anticipada de la vida escolar para reemplazarla por la vida laboral, el
desconocimiento de las condiciones de vida de los estudiantes que pasan afio
tras afio por las aulas sin ningan avance, el pasar por encima de su derecho a
la autodeterminacion, y el generar ambientes hostiles que terminan por

excluirlos del contexto escolar.

Durante muchos afos y hasta fechas recientes, era impensable que una
persona con sindrome de Down pudiese aprender a leer y escribir. Alguien
asumié el reto de ensefarles y al hoy una gran cantidad de personas con
sindrome de Down aprenden a leer y a escribir de forma comprensiva. Esto
muestra como las oportunidades y los entornos pueden determinar el desarrollo
de la persona, o pueden truncar su proyecto de vida. Paraddjicamente el
alcanzar este nivel en las personas con sindrome de down , en nuestro
pais es algo que va alargo plazo ya que la normatividad que rige la

inclusion educativa no se lleva a cabo.

En un plano econémico, las personas en situacion de discapacidad. Son
y han sido marginadas del contexto laboral ya que no cuentan con
facilidades para acceder a un empleo, y quienes lo consiguen logran solo
acceder a empleos donde se realizan oficios basicos, lo que reprime el
deseo de auto realizacion de estas personas. ademas de las condiciones
de vida enlas que se encuentran, ya que las estas familias a las que
pertenecen estan clasificadas en los estratos socioeconémicos 1y 2, existe un

circulo perverso entre la discapacidad y la pobreza.

En Colombia en un plano politico y practico, se sigue en la basqueda de ir
mas alla del modelo médico o individual, en el que se encuentran enmarcadas
las condiciones de vida de las personas con discapacidad, evolucionando
hacia una comprension que tenga presente la interaccién del individuo con su
entorno. Esto puede orientar unas respuestas mas eficientes en relacién con
las personas en situacion de discapacidad. En el escenario educativo, implica
ver al estudiante con discapacidad intelectual, como un ser lleno de
capacidades, pero que debe tener oportunidades en la interaccion con pares,

con maestros, con su familia, para llegar a una realizacion personal en
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condiciones de dignificacion. Las politicas internacionales, han sido un marco
inspirador para el surgimiento de nueva legislacion que sefiale y respete los
derechos de las personas en situacion de discapacidad Intelectual en
Colombia.
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11. ESTRATEGIAS DE COMUNICACION Y DIFUSION DE LA OBRA

El presente proyecto de investigacion busca sensibilizar y dar a conocer las
emociones y sentimientos de una persona con SD. Es por este motivo que
se plantean las siguientes estrategias de montaje, comunicacion y difusién de

la serie fotogréfica.

Se ambiciona que esta serie fotografica este ubicada en espacios cotidianos de
la comunidad motivo por el cual, el primer espacio fue la universidad
Surcolombiana. Alli en el Halll se realizé6 una pequefia muestra conjunta con
otros compafieros como resultado del seminario de investigacion-creacion
donde se expusieron dos imagenes pertenecientes al presente proyecto, en

un formato de 100 cm de alto por 70 cm ancho.

De igual forma se pretende ubicarlas en espacios abiertos, como el Terminal de
Transporte de Neiva — Huila. Para la instalacion se imprimiran las 12
fotografias en formato publicitario de 1.00 x 0,70. Sobre paneles trasnparentes.
El lugar la serie tendrd impacto ya que es un espacio visitado por
personas de diferentes lugares y diferentes condiciones econdémicas. El
montaje se realizara en la parte frontal de las taquillas de venta de

tiguetes ubicadas en los médulos principales.
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12. CONCLUSIONES

Una vez realizada la investigacion-creacion, se plantean las siguientes

conclusiones.

El uso del lenguaje fotogréafico es de gran utilidad para capturar las distintas
manifestaciones emocionales generadas a partir de los diferentes contextos
en donde habitan las personas con Sindrome de Down. Ante las dificultades
presentadas en su proceso comunicacion oral, los nifios y jovenes con
Down demuestran sus sentimientos y emosciones a través de expresion

corporal.

Al observar la realidad de JESUS DAVID BUSTOS joven con SD, de
alguna manera permitié cambiar la perscepcion tradiconal del comun de la
gente frente a su comportamiento. Ellos son catalogados como personas
sin autocuidado, limitadas y agresivas, sin embargo tales comportamientos
dependen de la realidad a la cual estan sometidos a vivir. Las persona
con Down presentan dificultades motrices y para expresarse de manera oral
por lo tanto requieren de progrmas de estimulacién temprana, terapias de
leguaje y fisica factores que contribuye n a mejorar la calidad de vida de

dicha poblacion.

El analisis de caso como técnica de estudio permitio identificar los factores
mas influyentes dentro del campo de la formacion emocional.. Es importante
destacar como las relaciones familiares determinan en gran parte el
comportamiento al interior de la vida familiar, escolar y social. Por lo tanto
el interes que muestra la familia por conocer a fondo sobre la discapacidad
y reconocer a su hijo como Down, permite ofrecerle los medios y la atencion

necesaria para su normal desarrollo en la sociedad.

En el Huila aunque existe la fundacién sindrome Down, es un dilema el
hecho de la atencion integral. La Fundacion ofrece formacion académica en
educacion hasta un cierto nivel, dejando en el aire el deseo de superacion

académica de su poblacion.
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Para la construccion del archivo fotogréafico fue necesario el contar con el
conocimiento previo sobre el manejo de lacamaray las herramientas de
disefio  fotografico. El resultados del proceso son 280 imagenes
relacionadas con el entorno y las emociones que generan los cambios de

ambiente y los objetos en la persona con SD.

Los escenarios escogidos para el desarrollo de la propuesta creativa fueron
la Fundacién, la casa y especificamente la habitacion y el barrio y un centro
comercial. En las imagenes tomadas en el hogar se identifican los los
objetos favoritos y con los que mas se identifica Jesus. Ademas en su
casa se pudo observar la relacion que tiene el joven con su familia; este

hecho es de gran relevancia para su desarrollo social.

El segundo escenario donde fue observado Jesus, fue La Fundacion
Sindrome de Down del Huila, especificamente en el salon de clase en el
gue adelanta sus estudios. Alli se pudo determinar que existe una la
relacion expontanea que tiene con sus compafieros y maestros. Demostro
facilidad de expresion integrandose con facilidad a su entorno, alli se logré
capturar su imagen en los momentos en que realizanba sus trabajos
académicos cotidianos, los cuales realizaba con seguridad siguiendo las en

orden los parametros exigidos.

En el tercer escenario ubicado en el Centro Comercial San Pedro Plaza,
donde se logré6 capturar una imagen diferente a las que se habian
evidenciado en los espacio donde se desarrolla su vida cotidiana. En este
espacio el joven tuvo comportamientos diferntes al entrar en contacto con la
gente, los juegos mecanicos, las vitrinas, los jardines etc., experiencias que
fueron aprovechadas para exploradas con la camara fotografica y obteber
nuevas expresiones. En general el mundo del Centro comercial produce
en Jesus gestos de curiosidad, alegria y en ocasiones de concentracion,

lo que permite enriquecer la propuesta fotografica.

Los enfoques empleados en su mayoria son de primer plano nitido y

fondo desenfocado resaltando la imagen principal. Los angulos en su
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mayoria se realizaron en contra picada y picada .Para la composicién
de las imagenes se hizo uso de los ambientes cotidianos enlos que
vive Jesls David Bustos, ademas de la busqueda de fondos
paisajisticos, sin alterar plano principal. Al realizar los acercamiento se
logré que parte de sus entornos se establecieran como fondos de las
fotografias, de esta manera se alcanzé mayor destaque de las expresiones

del rostro y de las manos.

La difusion de esta obra se realizara en el espacio publico, que permita el
reconocimiento y la reflexion del espectador a través de la imagen, si se
tiene en cuenta que la discapacidad ha sido un tema al que muchos le
han dado la espalda. El Sindrome de Down es considerado una
discapacidad sin curaya que este no es una enfermedad, actualmente
se cuenta con los tratamientos fisicos y cognitivos para hacer que

quienes lo padecen logren llevar una vida normal.

Desde esta perspectiva, se pretende a traves de la serie fotografica dar a
conocer las expresiones y emociones de JESUS DAVID BUSTOS, un
joven que con Sindrome de Down. Se busca lograr que quienes

observen las imagenes sientan que estas personas son seres humanos.

En este sentido, el arte es un instrumento basico para que la conciencia
humana se desarrolle y se sensibilice frente a situaciones del contexto. Las
diferentes expresiones artisticas son un dispositivo que contribuye a la
comprension, la esencia y la naturaleza de las vivencias exploradas por el
ser humano, ademas de poder desarrollar sus capacidades sensoriales y

expresar sus emociones a través de una técnica.
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13. RECOMENDACIONES

En el proceso de elaboracion del presente proyecto de investigacion

creacion, se encuentran ciertos puntos a tener en cuenta:

1. La realizacién de este tipo de trabajos requieren un acercamiento a la
comunidad discapacitada, por lo tanto se hace necesario el contar con el
apoyo y la orientaciéon del personal profesional que laboran en la Fundacion.
El hecho de indagar previamente sobre las condiciones de vida de las
personas SD. fue de apoyo a la hora de tener un acercamientoy lograr
registrar parte de la cotidianidad

2. En la recoleccion de datos fue necesario el contar con instrumentos
como el diario de campo, cuestionario y ficha de observacion, dichos
instrumentos se deben ser construidos anticipadamente, esto permite tener
claridad al momento de las visitas. Ademas dichos instrumentos facilitan el

registro de la informaciony tener un analisis organizado .

3.El conocer anticipadamente el manejo de la camara permite capturar las
imagenes que se quieren. Asi mismo el conocimiento y manipulacion del
software proporcionan las herramientas necesarias para los diferentes
fotomontaje. Sin embargo la creatividad se convierta en la aliada mas

importante en el desarrollo de estos proyectos.

Para lograr un proceso satisfactorio se hace necesario el plantear
anticipadamente o que se desea capturar antes de iniciar el proceso de
recoleccion de las imagenes. Se debe tener en cuenta los elementos
presentes en la composicion de la imagen, los recursos necesarios Yy
paisajes dichos aspectos son vital importancia a la hora de obtener una buena

captura de imagen .
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PROBLEMA DE

INVESTIGACION

¢, Como representar a través de la fotografia sentimientos y emociones en personas con sindrome Down?

SINTOMAS

1. las personas con
sindrome de Down presentan
PROBLEMAS FISICOS

CAUSAS

-La cabeza es méas pequefia.
-Menor desarrollo de los
huesos faciales.

-tendencia a la obesidad
-Boca pequefia en algunos
nifos sobresale la lengua.
Paladar méas estrecho, pueden
faltar piezas dentarias.

Y Extremidades mas cortas.

-Parpados rasgados, y en
algunos casos se presenta un
pliegue de piel en los angulos
interiores del 0jo, y problemas
de vision.

-Orejas pequeiias, conducto
auditivo mas estrecho.

CONSECUENSIAS

1. problemas de Torpeza
motora, tanto gruesa (brazos y
piernas) como fina (manos).

1.1 lentitud en sus
Movimientos ademas de Mala
coordinacion.

1.2 problemas para el
reconocimiento visual y
auditivo.

PRONOSTICO

Las personas con sindrome de

Down tienen limitaciones
fisicas y mentales, afectando
a su vez su proceso de

aprendizaje , es evidente la
necesidad de estimulacion
temprana y de personal
capacitado para lograr un
buen desarrollo , la poblacion
que lo padece el sindrome de
Down se ve obligada a llevar
una vida dependiente de los
adultos. El desconocimiento,
la sobreproteccion, el
aislamiento y la burla son
actitudes que evidentemente
debilitan la autoconfianza de

las personas con
discapacidad, limitando sus
condiciones para

desenvolverse y aprovechar
sus habilidades en funcién de
un desarrollo acorde a su
etapa de vida.
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2. las personas con
sindrome de Down presentan
PROBLEMAS COGNITIVOS

3. las personas con
sindrome de Down presentan
PROBLEMAS FAMILIARES

4. las personas con
sindrome de Down presentan
EDUCATIVOS

2. Las personas con sindrome
de Down tienen problemas
para procesar y retener la
informacion, se fatigan
rapidamente, se distraen
facilmente, su atencién no se
mantiene por un tiempo
prolongado. Presentan
deficiencias en la memoria a
corto y largo plazo, problemas
de comunicacion poseen
problemas para dar
respuestas verbales; dificultad
para vocalizar.

3. Problemas de
Sobreproteccion por parte de
la familia, impidiendo el
desarrollo de habilidades,
considerandolo un eterno nifio,
reprimiendo  deseos de
independencia.

4.es evidente el Problema de
capacitacion en los docentes
en aquellos planteles
educativos que manejan la

2. Su aprendizaje se realiza a
ritmo lento.

2.1Dificultades para trabajar
solos, sin una atencién directa
e individual.

2.2Respuesta verbal tardia
Defectos en el procesamiento
auditivo-verbal.

2.3Dificultad para la
consolidaciéon de la memoria.

2.4  Dificultad en la
emergencia del lenguaje
verbal.

3. dependencia a los adultos.

4. incumplimiento de laley...
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5.las personas con sindrome
de Down presentan
PROBLEMAS SOCIALES

ley de integracion de
personas discapacitadas.

las personas con sindrome
de Down presentan
Inseguridad ,debido al rechazo
por parte de los demas, Este
problema, por ejemplo, se
manifiesta en los colegios a la
hora de los descansos, en
los que si no se interviene
tienden al aislamiento, dada
Su escasa participacion en
juegos y deportes por iniciativa
propia.

5. Menor capacidad para
inhibirse.

5.1 Asilamiento
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FICHA DE OBSERVACION DE AULA

GRUPO: NOMBRE DE LA FUNDACION:

NOMBRE DEL ORIENTADOR FECHA:

TALLER NOMBRE TEMA
OBJETIVO

VALORES A OBSERVAR
1. poco adecuado necesita. 2. medianamente adecuado. 3. adecuado/ logrado.
Mejorar. En proceso.

Acerca de la motivacion.

1. tiene relacién con el tema propuesto.

2. muestra interés en la creacion de las actividades propuestas.

3. promueve y participa en las actividades realizadas

4.Tiene Sentido de iniciativa

5. muestra una actitud de apertura a los comentarios de sus comparieros y maestros
6. en su postura y desplazamiento demuestra respeto por sus comparneros

10. propone sus propias ideas y comparte con el grupo

11. se expresa de manera sincera cuando se le pregunta por sus creaciones

FORTALEZAS DEBILIDADES

N. no es posible observar.
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FICHA DE ANALISIS
EVALUACION PSICOPEDAGOGICA

El siguiente cuestionario contiene preguntas sobre datos clave para la
elaboracion de la actual investigacion , Se agradece su colaboracion y
coherencia en sus respuestas.

EVALUACION PSICOPEDAGOGICA

FECHA:

NOMBRE:

EDAD:

se escribe + cuando cumple o realiza la funciébn y - cuando no cumple o
realiza la funcion

AREA COGNITIVA
AREA COGNITIVA

PRINCIPIOS CLASIFICTORIOS
Colores

Primarios () secundarios () neutros ()
Tamarfos

Grande () mediano () pequeiio()
Formas

Figuras geométricas ()
OBSERVACIONES:

AREA DE PSICOMOTRICIDAD

ESQUEMA CORPORAL

Concepto corporal:( ) Imagen corporal:( ) Partes gruesas: ( ) partes
finas ()

OBSERVACIONES:

MOTRICIDAD FINA
Picado:() rasgado:() recortado: () ensartado:() Coloreado: () encajado:()
OBSERVACIONES:

MOTRICIDAD GRUESA

Marcha: () carrera: () salto:() frenoinhibrido : () salto combinado : ()
equilibrio estatico :( ) Equilibrio dinamico: ()

OBSERVACIONES:

UBICACION ESPECIAL
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LATERALIZACION

Lateralidad: () salto alternado: () carrera cruzada: () arriba abajo: ()
adelante atrds: () al lado: ( ) direccionalidad: ()
OBSERVACIONES:

AREA D E LECTURA Y ESCRITURA
Lenguaje comprensivo : ( ) lenguaje expresivo: ( ) lenguaje mimico: ( )
OBSERVACIONES:

ESCRITURA

Garabateo : ( )vocales: ( ) consonantes: () silabas: ( ) frases: ()
direccionalidad: ()

Der: () izq: () identifica palabra comunes : ( ) manejodedireccionalidad a el
escribir:()

Menejo derenglon: ( )

palabras
monosilabas: () bisilabas: () trisilabas : () polisilabas: ()
OBSERVACIONES:

LECTURA

Vocales : () consonantes: () fraces: () comprensionde lectura: ()
trancripcion del significado del dibujo:() Identifica palabras comunune lectura
de un pictograma:( )

OBSERVACIONES:

AREA PERCEPTIVA

PERCEPCION AUDITIVA

Intensidad: () ritmo: () memoria auditiva: ()
OBSERVACIONES:

PERCEPCION VISUAL

Sigue estimulos: () continuidad de formas: ( ) memoria visual: ()
relaciones de semejanza y diferencia: ()

OBSERVACIONES:

MEMORIA
e Repite los nombre de los objetos que se le nombran ()

e Evocalas laminas que se le muestran ()
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Recuerda numeros mostrados ( )
Recuerda las letras mostradas ( )
Realiza apareamientos de palabras ()

Arma una figura en elorden dado ()

OBSERVACIONES:

RELACIONES INTERPERSONALES

Frente a

la familia: ( ) el grupo: ()

Frente a la institucién

Iguales: ( ) docentes:( )Otros: ( )

OBSERVACIONES:
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ENTREVISTA

ANALISIS DE CASOS

Nombre de la madre:

Ocupacion:

Relacion con la Madre: buena ( ) mala () regular ()

Observaciones

Nombre del padre:
Ocupacién:
Relacion con el padre: buena () mala () regular ()

Observaciones

e ;Como fue el Apoyo de familia en el nacimiento y llegada al hogar?

e Como fue su infancia?

e ¢ CoOmo ha sido su relacion familiar? Hermanos/primos/tios/abuelos

e (COmo ha sido su relacidon con sus vecinos?

e ;/COmo es la Rutina diaria?

e ¢;Comportamientos de rabia/tristeza/alegria que los provoca?
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e (;Como lo ve en un futuro?

Actividades favoritas /desagradables

e ¢ Cudl es su Comida favorita?

e ¢Cuales son sus Lugares favoritos?

e ¢ Su ropa preferida/Su color preferido?

e ¢ Qué actividades realiza cuando no estaen

de semana?

la fundacion/tardes y fines

OBSERVACIONES GENERALES
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