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Resumen
El presente articulo evidencia el valory el
significado que tiene un hijo o hija en la vida de
cualquier padre de familia y mas alin cuando se
trate de un hijo o hija con Sindrome de Down. A
través de los diferentes marcos legales que existen
para garantizar los derechos de la personas con
discapacidad ha permitido que éstas personas
sean vistas como sujetos de derecho y logren ser
incluidas en diversas actividades deportivas; es por
este motivo que surge una investigacién cualitativa
la cual tiene como objetivo resaltar las historias
de vida de varios cuidadores especificamente de
nifios, nifias y jovenes con Sindrome de Down;
inicialmente se aborda el concepto de Sindrome de
Down, las diversas teorias de estudio, se describe la
poblaciény se presentan las historias de vida de los
participantes pertenecientes a equipos deportivos,
con el fin de visibilizar cada uno de los relatos de
vida de estas personas. El anélisis arroja que el
papel de la familia es fundamental en tanto son
facilitadores para el desarrollo de estos nifios, nifias
y jévenes en su mayoria deportistas, y, por otro
lado, pueden generar barreras con sus actitudes de
sobre proteccion incrementando la discriminacion
social y educativa, lo que implica que se debe
seguir reformando las politicas educativas
basandose en la normatividad vigente.

Citar como:

Abstract

This article shows the value and meaning that a
son or daughter has in the life of any parent, and
even more so when it comes to a son or daughter
with Down Syndrome. Through the different legal
frameworks that exist to guarantee the rights of
people with disabilities, it has allowed these people
to be seen as subjects of law and to be included

in various sports activities; It is for this reason

that a qualitative investigation arises which aims
to highlight the life stories of various caregivers
specifically of children and young people with
Down Syndrome; Initially, the concept of Down
Syndrome was addressed, the various study
theories, the population is described and the life
stories of the participants belonging to sports
teams are presented, in order to make visible each
one of the life stories of these people. The analysis
shows that the role of the family is fundamental as
they are facilitators for the development of these
boys, girls and young people, mostly athletes, and
on the other hand, they can create barriers with
their overprotective attitudes, increasing social
and educational discrimination, which implies that
educational policies must continue to be reformed
strongly in the current regulations.
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Introduccion

En primer lugar, el nacimiento de un nifio con sindrome de Down (SD) representa
todo un reto para cualquier familia. En ese sentido, Igual afirma que
el nacimiento de un nifio con este diagndstico es una situacion que viene
acompanada de un gran impacto familiary social.

Ser padres es una gran alegria, pero ser padre de una persona con sindrome
de Down puede ser considerada una gran bendicion. A diario encontramos a
muchas personas que estan orgullosas de sus hijos e hijas, otros simplemente,
consideran el hecho de ser padre o madre de algin con joven con este tipo de
diagndstico como algo negativo, desde una perspectiva enmarcada desde el
modelo de prescindencia donde se considera que las personas con discapacidad
no tienen algo que aportar a la sociedad; como dice Lizama , Se asumia
que sus vidas carecian de sentido y que, por lo tanto, no valia la pena que la
vivieran, estas creencias aumentan la posibilidad de que la sociedad actual siga
generando barreras y siendo excluyente con este colectivo de personas.

La llegada de un nifio o nifia con sindrome de Down a la familia acarrea una serie
de emociones y sentimientos que experimentan los padres y madres ante la
noticia de un nacimiento de un nifio o nifia con este diagnodstico. En ese sentido,
Esquivel . afirma que un suceso de estos se caracteriza en su mayoria
por culpabilidad, temor, dolor, tristeza, rechazo, miedo, preocupacion, falta de
informacion, desesperacion entre otros, aspectos que experimenta un nucleo
familiar.
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Cuando los padres comienzan a investigar y a conocer el diag-
nostico médico de sus hijos e hijas, e inician el proceso educativo que
incluye la incorporacion a sesiones de terapias asistencia por parte de
profesional, estos adquieren mayor conocimiento sobre la condicion
que presenta su hijo o hija, pues para Esquivel permitiendo que
la fase de duelo sea superada y se empiece a buscar alternativas para
brindarles mejores condiciones.

Hoy en dia, existen muchas investigaciones que dan cuenta de
cOémo a los nifios, nifias y jévenes con sindrome de Down les pueden
favorecer la actividad fisica y el deporte para que tengan una mejor
calidad de vida. Por lo anterior, en este articulo se buscd reflejar las his-
torias de vida de cuidadores que han mostrado un camino construido
con esfuerzo, dedicacién y mucho amor, rompiendo con todos los es-
qguemas, paradigmas, creencias e imaginarios que rodea la vida de una
persona con este diagnostico.

Marco de referencia

El sindrome de Down (SD) o trisomia 21 se reconocié hace mas de
un siglo como una entidad nosolégica en la cual ocurre una alteracion
genética producida por un sindrome que se establece propiamente en
el cromosoma 21 de ahf el concepto de trisomia 21 nosologica Mora-
les, P “et al.” genéticamente el cromosoma en vez de duplicarse
como naturalmente es la programacion genética este se triplica lo que
trae consigo una seria de alteraciones.

Los nifios y jovenes con sindrome de Down se enfrenta a muchas
caracteristicas en su desarrollo propias de la alteracion producida por
la triplicacion del cromosoma 21 ggeneralmente la persona con sin-
drome de Down tiene tendencia al sobrepeso y a estar en baja forma
fisica, no por su deficiencia sino por falta de ejercicio aqui el deporte
como facilitador, como medio de inclusion social permite a la persona
con discapacidad intelectual canalizar mejor sus aspiraciones, encon-
trar su personalidad, saber superar con mayores recursos las posibles
dificultades de relacion con el entorno, con sus amigos o su familia Pi-
neda, A. . P, & Garcia, B. M. G 2010

Para dar sustento a la investigacion se ha realizado una busqueda
de documentos y trabajos que giran en torno al concepto de sindrome
de Down y deporte Por un lado, Mufioz ha definido este diag-
nostico como la causa mas frecuente de déficit cognitivo; se trata de
una alteracion cromosémica, caracterizada por un exceso de material
genético y presentan un conjunto de caracteristicas a nivel cognitivos,
a nivel fisondmicos y a nivel de salud.

Entonces, conviene citar una parte de las referencias investigadas
sobre la problematica. Tal es el caso, del estudio realizado por Flores
et, al. (2014) denominado: El nacimiento de un nifio con sindrome de
Down, trabajo dedicado a conocer el impacto de los padres frente a la
noticia de que su hijo tiene este diagnoéstico, y a resaltar algunas reco-
mendaciones que debe tener el personal médico al momento de dar la
noticia de un dictamen, pues corresponde a uno de los problemas mas
comunes encontrados en el personal de salud, dado que, no tienen
empatia al momento de abordar al padre de familia.

Adicionalmente, el sindrome de Down es uno de los mas temidos
por los padres, quizas porque es el mas conocido o el mas estigmati-
zado; aunque en la actualidad el panorama de estos nifios ha cambia-
do mucho gracias a equiparadores de oportunidades como el arte el
deporte y la cultura, hoy pueden alcanzar mejorias en su calidad de
vida; sin embargo, todavia existe muchas barreras de tipo personal y
contextual al respecto

Siguiendo el marco de este estudio, Flores et, al. (2014) destacan
también la fase de negacion que se presenta con el diagndstico ante
una noticia no esperada. Es un mecanismo de defensa de los padres
para afrontar la situacion. Luego, sigue la etapa del enojo e ira. Los
padres se culpabilizan entre ellos como si uno de ellos tuviera la cul-
pa. Finalmente, este articulo expone algunas recomendaciones como
escuchar a los padres, sin interrupciones; tratar de tener empatia, dar
explicaciones claras, comprensibles, evitar dar informacién confusa vy
otras técnicas para afrontar la fase de duelo.

Otro trabajo que brinda soporte a este articulo es el desarrollado
por lgual En este estudio se pretende dar a conocer la experien-
cia de una madre de familia en la crianza de su hija una mujer siguiendo
una metodologia cualitativa mediante la realizacién de una entrevista
semiestructurada. Alli, se analizaron aspectos del relato desde la co-
municacién del diagnéstico, el afrontamiento de la noticia, los cambios
en el estilo de vida, la familia, satisfacciones y enriquecimientos, pro-
blemas durante la infancia, preocupaciones actuales y su vision de fu-
turo. Estas intranquilidades embargan los pensamientos de una familia
en algunos casos esas noticias pueden llevar hasta el rompimiento del
lazo matrimonial.

En este trabajo también se analizaron otros aspectos de la vida
que rodea la crianza de una persona con sindrome de Down. Los pro-
genitores sienten también miedos y preocupaciones a medida que sus
hijos van pasando por las diferentes etapas de desarrollo, en especial,
en etapas como la pubertad; si bien, es cierto, es dificil hablarle a un
hijo sin discapacidad de sexualidad, para los padres de nifios con este
diagndstico, puede llegar a ser mas complicado y particularmente, por
las creencias e imaginarios frente al tema

De esta forma, la sexualidad de las personas con sindrome de
Down representa un area en la que queda mucho por conocer y por
aprender. El desconocimiento de algunas de sus familias los hace vul-
nerables a ciertas conductas de riesgo e incluso a practicas abusivas.
En ese sentido, Camargo & Coronado sefialan que, en algunos
casos, estas preocupaciones se deben, por una parte, a la educacion,
transmision de valores y a la puesta de limites a sus hijos y, por otra,
a la estigmatizacion y el desconocimiento de la sociedad sobre este
diagndstico.

En Gltima instancia, se referencia un estudio denominado Nifios
nacidos con sindrome de Down: Historias de vida de padres, elaborado
por Esquivel (2015), articulo que establece la premisa de que, la esti-
mulacién temprana se constituye en el programa propicio para iniciar
la atencion y educacién integral de nifios recién nacidos que presen-
tan sindrome de Down; se trabajo desde un enfoque descriptivo, tipo
caso, con priorizacion de datos cualitativos, referidos a las historias de
vida de padresy madres de familia que han procreado a un nifio o nifia
con este sindrome. Participaron miembros de familias (9 madres y un
padre) y su intervencion fue de caracter voluntaria. La recopilacion de
historias de vida, apoyadas en entrevistas realizadas a los padres y ma-
dres de familia, buscé conocer las impresiones mas profundas que los
padres y madres de familia experimentaron, antes y después del naci-
miento de un hijo o hija con dicho diagnéstico.

En este estudio se pudo identificar que, muchas veces la forma en
que los padres y madres de familia conciben su hijo se compara con la
misma sociedad que los estigmatiza. Aln encontramos quienes creen
que, al haber una condicién de discapacidad, la persona no es capaz
de desempefiarse en la sociedad y ser autébnoma e independiente e
inclusive poder participar en una actividad deportiva.

Teniendo en cuenta las afirmaciones de Flores al afirmar
que “los nifios pueden y deben practicar los diversos deportes y activi-
dades fisicas, por supuesto, adaptados a las peculiaridades bioldgicas



de cada uno de ellos” (p.23). Para un nifio con sindrome de Down, des-
cubrir la alegria por moverse, el desarrollo de los patrones de movi-
miento y la adquisicion de las habilidades motoras puede ser una tarea
dificil y frustrante; “el nifio tarda mucho en iniciar un movimiento, y la
adquisicion de los movimientos es un proceso lento con relacién a la
media de la poblacion” . Finalmente, este trabajo ofre-
ce, de acuerdo con los aspectos abordados, una serie de experiencias
que pueden contribuir a disminuir esas actitudes negativas que gene-
ran exclusion.

Metodologia

Para esta investigacion, se adoptd un enfoque cualitativo, con un mé-
todo biografico historias de vida que se centra en explorar las experien-
cias de vida de un grupo de madres y o cuidadora de nifios y jovenes
con sindrome de Down, Las historias de vida hacen parte de la inves-
tigacion cualitativa, por eso se abordd este estudio desde este para-
digma, donde la realidad es construida socialmente mediante defini-
ciones individuales de una determinada situacion .Asi, se
partié de la informacion obtenida de la realidad que viven estos nifios,
nifias y jovenes, y se reconstruyeron sus relatos.

La poblacién sujeta de estudio esté representada por 12 cuidadores
de nifios, nifias y jovenes con discapacidad intelectual (sindrome de
Down) adscritos a los procesos del para deporte en el departamen-
to de Cordoba cuya meta es mejorar su calidad de vida mediante el
deporte inclusivo. Por su parte, la muestra se selecciond mediante el
criterio de la intencionalidad, en ese sentido, se procedi6 a escogera 5
cuidadores.

Las estrategias de recoleccion de informacion que se llevaron a cabo
estan determinadas por el tipo de investigacion (cualitativa); es decir,
se realizo la observacion directa y la entrevista semiestructurada para
la elaboracién de los relatos de las historias de vida. Para ellos, la rea-
lizacién de una practica deportiva ha favorecido su desarrollo, es por
esta razon, que esta investigacion es de gran impacto en el departa-
mento de Cérdoba.

Se programé un encuentro con cada cuidador y/o padres de familia
en la Universidad de Cérdoba, sede Monteria, donde se le brindé a un
entorno cdmodo y seguro que favoreciera la apertura y sinceridad en
sus respuestas. Se establecié un ambiente amigable que promoviera
un dialogo fluido y honesto.

Durante la entrevista, se formularon una serie de preguntas cuidadosa-
mente elaboradas para profundizar en las experiencias y perspectivas
de cada cuidador. Se registraron las respuestas mediante grabaciones
de audio y se tomaron fotografias con su respectivo permiso para do-
cumentar el desarrollo de la actividad, posterior a eso se hizo la trans-
cripcion de las respuestas y su respectivo analisis de la informacion y
una triangulacién de estas con la teoria

Resultados

Una vez aplicados los instrumentos se procedié con el andlisis de
los resultados, haciendo uso de la triangulacién de informacion, se con-
trasté la teoria, lo observado vy los datos que arrojaron las entrevistas.
En este estudio se emplearon entrevistas semiestructuradas permi-
tiendo recoger la informacion necesaria de las historias de vida de los
participantes.

Se inicia con la narracion de la entrevistado nimero uno (1), dicha
persona nacio en Monteria, Cordoba, el 05 de septiembre de 1990. La-
bora como auxiliar de seguridad y salud. Su embarazo fue tipico, y se
enter6 de que su hijo tenia sindrome de Down cuando el medico se o
entregd en sus brazos una vez finalizado el proceso de parto. Mas alla
que, su hijo naciera con sindrome de Down, dicha madre estaba muy
feliz porque su suefio era tener un hijo, independiente, de su condicién.
Lo anterior, incide en la construccién de un vinculo fuerte con su hijo,
que permite visualizar implicaciones tanto psiquicas como emociona-
les, en el proceso de vinculacion por ello, el diagnésti-
co aqui pasa a un segundo plano, pues ella define el nacimiento de su
hijo como un suefio hecho realidad y este tipo de diagnéstico como un
estado de amor.

Hasta el momento, en estos 5 afios que tiene su hija, siente que
la sociedad la ha recibido bieny no ha sido objeto de discriminacién, ni
nada por el estilo, por ello se ha comprometido a educarla; incluirla en
actividades deportivas, suefia que su hija sea deportista reconocida o
médicay aporte a la sociedad.

Esta madre reconoce que su hija tiene una discapacidad, pero
que, no es una enfermedad como muchas personas lo creen, y que es
una nifia muy independiente a pesar de su corta edad; tiene temores
asociados a esas barreras actitudinales a las que su hija en el trans-
curso de la vida se va a enfrentar, y es por ello, que quiere prepararla
para que esto no sea una piedra en el zapato en su camino. En ese
sentido, Contreras & Garcia refieren que es mas facil preparar a
los alumnos para las dificultades que puedan presentarse que eliminar
los riesgos los riesgos estan latentes en el contexto.

En esa misma linea de este estudio, se resalta una segunda histo-
ria de vida (entrevista, 2). Una madre con un gran liderazgo en cuanto
a lo que se refiere a luchar por los derechos de los nifios y jovenes con
sindrome de Down. La madre es administradora de empresas, vive en
Monteria, Cérdoba y su embarazo fue normal; una vez finalizada la ta-
rea de parto recibié una de las noticias mas dificil que ha tenido que
recibir, pero que, a su vez, para ella ha sido una de las mas grandes
bendiciones en su vida: el médico le dijo que su hijo habia nacido con
este diagndstico y, en ese momento sintio mucho temor no es facil en-
frentarse a una sociedad tan excluyente.

Para esta madre el sindrome de Down es una alteracién genética
que trae consigo otros cambios de la salud en el caso de su hijo, como
a nivel cardiaco e hipotonia muscular. Los avances en los Gltimos afios
han permitido identificar diversos procesos neuropatoldgicos relacio-
nados con las alteraciones del neurodesarrollo subsiguiente

Uno de los temores que tenia, era como podia escolarizar a su
hijo dado que, en Monteria solo en ese momento se pensaba desde
una educacion especial, mas no, desde una educacion inclusiva como
se hacia en otras ciudades. Durante sus primeros aflos de vida, recibio
mucha discriminacion en las escuelas publicas, por ello, se convirtio en
una lider netamente dedicada a su hijo; lo vinculo al deporte, al arte, a
la cultura, a diversas actividades que pudieran darle esa sociabilidad
que le permitiera sentirse importante en la sociedad vy lo logré, pues
su hijo es reconocido en dichas areas y disfruta bastante el baloncesto
adaptado. Vargas afirma que, una persona con discapacidad se
ve favorecida a partir de la implementacion de estrategias del aprendi-
zaje activo lo que le da una visién més independiente.

Para ella, su hijo no tiene discapacidad, tiene una deficiencia que
se pueden equiparar cuando la sociedad deje de ver a las personas
con sindrome de Down como especiales y los reconozca como suje-
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tos de derecho como lo confirma la convencion de las naciones unidas

Estas dos historias de vida que se han referenciado reflejan la im-
portancia de la aceptacion de la familia frente al sindrome de Down.
Ahora bien, muchas veces nos dejamos intimar por comentarios malin-
tencionados de muchos que no reconocen la diversidad en la sociedad
lo que hace que algunos padres de familia se dejen afectar por esos co-
mentarios, en cambio, se sugiere, buscar fuentes confiables que edu-
quen frente a estos imaginarios. Esta es la historia de la entrevistada
(3), una madre sofiadora oriunda del municipio de San Pelayo, Cordo-
ba, es técnica en atencion a la primera infancia. Madre de un joven que
nacio sin ninguna condicion de salud, pero que, a los dos meses de
nacido empez6 a ver rasgos fisicos que les llamaron la atencion, y en un
control médico el doctor percibid lo mismo, le envid unos examenes y
estos arrojaron que su hijo tenia este tipo de diagnostico. Esta fue una
noticia que describe la entrevistada como algo terrible, una sensacion
que no puede describir frente a un dictamen que crea la sensacion de
ansiedad por el futuro del nifio. Los primeros meses son terribles aso-
ciados a fases de duelo

Esta madre define el sindrome de Down como la alteracion en el
cromosoma 21y este le da un déficit de atencién y aprendizaje al nifioy
describe a su hijo como una persona maravillosa que le cambi6 la vida,
que, en un principio tenia angustia y entr6 en una fase de negacién,
pero 14 afios después siente que ha sido escogida por Dios para edu-
cary sacar adelante a su hijo. Suefia con ver a su hijo como un hombre
de bien sirviendo a la sociedad, sabe que no es facil porque aln para
muchos, tener este diagnostico es asociado seglin De Salvia, a
un castigo divino enmarcado desde las concepciones del modelo de
prescindencia de la discapacidad.

Desde los 5 afios ella, ha decidido darle participacion a su hijo en
diferentes actividades; lo ha vinculado a fundaciones, a grupos depor-
tivos que le han ayudado mucho, en especial, a ella en su rol de madre,
dado que, tenia muchos imaginarios frente al trato de su hijo en dichos
equipos o al hecho de estar conviviendo entre grupos sociales, por ello,
lo tenia aislado de guarderias ni en hogares comunitarios.

Al'igual que otros nifios con sindrome de Down, su hijo presen-
ta otros diagnosticos asociados como una hipoacusia leve y un déficit
cognitivo que le ha afectado su rendimiento académico, pues no le ha
permitido avanzar en sus grados; actualmente, con 12 afios sigue en
bésica primaria, reconoce que el sistema educativo no le ha ayudado
y, que, inicialmente tuvo problemas para su acceso a la escuela, en la
medida en que, los docentes querian promoverlo sin ningln proceso
real con el fin de sacarlo lo mas pronto de la escuela y quitarse esa res-
ponsabilidades de crear estrategias y ajustes razonables para él.

También, recibié mucho bullying y discriminacion por parte de
compafieros y docentes, lo que hizo que tomara la decisidon cambiarlo
de escuela. Finalmente, encontré una escuela que desde el primer dia
le abri6 las puertas y una docente que ella nombra como espectacu-
lar, que ha ayudado mucho a su hijo sobre todo al reconocimiento de
los compafieros en la escuela frente a esto. Vallejos afirma que,
dentro de la labor docente se debe conocer las principales caracteris-
ticas del estudiante, asi como las nuevas tecnologias y herramientas
que pueden favorecer el desarrollo satisfactorio del alumno con sin-
drome de Down, es la labor del maestro moderno e incluyente, asimis-
mo, la nueva generacion de docentes debe educar con una visién de
alfabetizacion emocional, que trabaje la aceptacion de las diferencias
individuales

Para nadie es un secreto que cuando hablamos de un hijo con
discapacidad, siempre vemos liderando el proceso a la madre ,algu-

nos padres consideran que ellos se encargan mas del trabajo y que el
resto como el cuidado, debe ser asumido por la madre; en otros cosas,
vemos como muchos padres al ver que su hijo tiene una discapacidad
abandonan el hogar y dejan todo en manos de la madre que le toca
asumir ambos roles, pero, también vemos otros padres muy empode-
rados, con lo que tiene que ver con sus hijos y, si tiene una discapaci-
dad, se convierten en un soporte y junto a la maméa empiezan un tra-
bajo arduo en familia como equipo para sacar adelante a su hijo, a esto
se hace mencion la historia de vida del entrevistado cuatro (4), el cual
corresponde a un docente de informética educativa y medios audiovi-
suales, de 45 afios de edad, quien nunca imagind que a sus 27 afos, su
vida iba a dar un giro inesperado.

Durante el embarazo de su esposa todo fue tranquilo. El 21 de
noviembre de 2011 acudié muy alegre a la clinica a llevar a su esposa
porque iba a tener a su bebé, unas horas después cuando ya tenian su
hija en sus brazos, el médico le dijo que tenia que comunicarles que su
hija habia nacido con sindrome de Down; su esposa se puso a llorar,
crefa que el mundo se le venia encima, su semblante cambid, pero lue-
go, reacciond y dijo: “esto no me va a quitar la alegria de ser padre”, y
prometio junto con su esposa sacar a delante a su hija, ademas, como
docente ya habia tenido alumnos con ese diagnéstico en su aula de
clase.

La experiencia docente llevd a este padre a buscar una escuela
para que su hija se formara, algunos amigos le recomendaron que la
llevara a una escuela especial pues su hija iba a estar bien identificada
con sus compafieros, asi como ella, la vision pedagbgica de este padre,
lo llevo a reconocer que debia educar a su hija como lo dice la ley, de
forma regular en concordancia con la normatividad. Para Mahoney &
Perales ,laimplicacion de los padres es el elemento esencial para
el éxito de las intervenciones sobre el desarrollo en nifios pequefios
con este diagnéstico, esto se reflejo en el actuar del padre de familia
que decidi6 que su hija debia estar en una escuela regulary actualmen-
te, esta cursando grado once con el curriculo adaptado a ella.

Como todo nifio con este diagnostico presentan otras deficien-
cias, pues la menor presenta una miopia y a su vez, un retraso en el
desarrollo del lenguaje, por ello, desde los cuatro meses de edad esta
recibiendo terapias; sus relaciones sociales son relativamente buenas,
aunque tiende a ser un poco solitaria, pero como familia, le han en-
seflado a valerse por si misma y a saber manejar las situaciones y ba-
rreras a las que se puede enfrentar. Como lo afirma Punset (2010) de
cierto modo, como familia hemos de preparar a los hijos para estos
retos siempre a su lado hasta que pudiese valerse por si mismo; Esta
familia logd satisfacer de cierto modo las necesidades de su hija 'y han
ensefiado a gestionarlas mediante el deporte adaptado, pues como
dicen sus padres, este ha facilitado su desarrollo y autonomia perso-
nales. Inicid con actividades de aprendizaje progresivo adecuado a la
edady estado fisico y luego con actividades integradas con otros nifios
con discapacidad lo que ha mejorado su sociabilidad.

La Ultima historia de vida por contar en este articulo es la de la
entrevistada nimero cinco (5). Es una sefiora de 45 afios, de profesion
tecnodloga en radioterapia dedicada a trabajar con pacientes con can-
cery narra que hace 25 afios llegd a su vida su tesoro mas preciado, su
primer hijo, el cual finalizado el trabajo de parto el médico le dijo que
habia nacido con sindrome de Down, ella al escuchar esas palabras, se
llend de mucho miedo e incertidumbre, pues no sabia que iba a hacer
a partir de ese momento.

Ella se asesord de su familiay de otros profesionales de salud que
le dijeron que un sindrome de Down no era una enfermedad ni mucho
menos el fin del mundo y que ella debia educar a su hijo como cual-
quier ser humano. Dur6 alrededor de 2 afios esa etapa de duelo que,



incluso la llevé a renunciar a su trabajo para evitar la tipica pregunta
;como esta el nifio?, adicionalmente, se le escondia sus amigos, su vida
social desapareci¢ y adquirié un odio hacia su bebe que la mantenia
alejada de él.

En ese camino de duelo y de rechazo hacia su hijo, su salud es-
taba empeorando, habia adquirido habitos de fumar y beber alcohal,
sumado a que tenia hipertension y ansiedad. Una tarde haciendo una
fila en una entidad de salud, observé una sefiora que también hacia
fila y que estaba con su hijo con el mismo diagnéstico, acercandose
a él y dandole un abrazo, rompié en llanto y esta mamé la apoyo vy le
dio unos consejos, de igual forma, compartieron sus teléfonos e inicié
una nueva era en su vida. Ambos nifios comparten actividades depor-
tivas en un equipo, el cual ha contribuido a mejorar su calidad de vida.
Como sefiala Garcia & Llull la actividad motriz genera un poder
recuperador en el desarrollo perceptivo- motor de las personas con
deficiencia mental. Ademés, su influencia sobre la esfera psicologica,
social y afectiva es muy relevante.

Impacto del deporte

El deporte en su razén social permite la obtencién de muchos
beneficios a todo grupo poblacional y mas aun a las personas con sin-
drome de Down , los cuales de acuerdo a sus caracteristicas genéticas
se enfrentan a muchas barreras sociales y algunas alteraciones que po-
nen de cierta forma en riesgo la salud de ellos, en el desarrollo de esta
investigacion y de acuerdo a los comentarios dichos por los participan-
tes sus hijos han experimentados grandes beneficios significativos des-
de 3 elementos esenciales en el area de salud , a nivel de la inclusion
social y a nivel de la autonomia e independencia :

Beneficios del

o -
- Inclusién

Autonomia e
independencia

- Otro beneficio

Fuente Elaboracion Propia

En el &rea de salud se encontrd que el 33 % representada en 4
cuidadores manifiestan que su hijo ha recibido beneficios a nivel de sa-
lud en la promocion de habitos v estilos de vida saludable y esto a su
vez mejora considerablemente su calidad de vida en concordancia con
Quero Alcaraz, A. La practica deportiva proporciona una mejora
del estado fisico y éste es importante para la calidad de vida de la per-
sona con sindrome de Down.

Por otro lado, encontramos beneficios a nivel de la inclusion social
se encontré que el 33 % representada en 4 cuidadores manifiestan que
su hijo ha recibido gracias al deporte beneficios en lo que se relaciona
con su inclusion social, en concordancia con Quero Alcaraz, A. La
persona con sindrome de Down que practica un deporte proyecta una
imagen normalizada y comparte siempre las ilusiones, el esfuerzo y el
cansancio nunca en solitario esto indica que el deporte ayuda a cam-
biar esa concepcion historica que se tiene de la discapacidad desde el
punto de vista social dejando atras imaginarios enmarcado desde el
modelo de prescindencia.

Asi mismo se reporta beneficios a nivel de la autonomia e inde-
pendencia, muchos nifios y jovenes con sindrome de Down son some-
tidos a niveles extremos de sobre proteccion por parte de sus padresy
o cuidadores vy es precisamente por ese imaginario social de exclusion
que la sociedad ha tenido frente a esta poblacion en este trabajo el
25% , representado en 3 de los participantes manifiestan que sus hijos
han tenido mejora en cuanto a su autonomia e independencia vy esto
es una de las bondades del deporte en concordancia con Kerguelen
Soto, J. F el deporte permite que los jovenes con discapacidad
puedan ser mas autbnomos en su vida diaria.

Conclusiones

Ser padre de una persona con discapacidad hoy en dia no debe
ser motivo de discriminacion como lo fue en épocas pasadas, es co-
mUn ver niflos, nifas y jovenes alcanzando logros y metas propuestas
junto con el apoyo incondicional de su familia. De esta forma, este ar-
ticulo permiti¢ visibilizar la realidad con la que las familias con nifios,
nifias y jovenes con sindrome de Down se enfrentan desde el momento
de la concepcién hasta el nacimiento y ain mucho después; barreras
impuestas por la sociedad, imaginarios de los mismos padres y ma-
dres, pero que con un adecuado seguimiento y educacion pueden su-
perar esas nociones negativas frente a la discapacidad.

El papel de la familia es fundamental para el desarrollo de estos
nifios, nifias y jovenes, pues depende en gran medida de que tanto sus
padres generan en ellos independencia, autonomia y voz propia como
sujetos de derecho; con actitudes negativas de sobre proteccion y de-
pendencia solo contribuyen a que la sociedad perpetie modelos de
discriminacién y exclusion social. Adicionalmente, se debe seguir fo-
mentando la educacién inclusiva en todos los colegios, con curriculos
flexibles y ajustes razonables en todas las areas del saber, asi como lo
expresa la normativa actual nacional.

Por otro lado, el deporte se convierte en elemento importante
para su desarrollo integral y ahi el papel de la familia es fundamental
también para que los hijos adquieran independencia y mejoren su cali-
dad de vida; cuando una persona con sindrome de Down hace deporte
esto logra eliminar estigmas y creencia negativa de la sociedad

Si bien es cierto, en el plano de la salud muchos jovenes con sin-
drome de Down tienen asociadas otras deficiencias que les impiden su
pleno desarrollo académico social y motriz, hay muchas maneras de
promover la salud como lo es el deporte adaptado, pues este trae con-
sigo mejoras en la salud fisica manteniendo la condicion fisica, en lo
psicologico, mejorando la valia personal e independencia, en lo social,
fomentando las habilidades y relaciones personales como lo expresa-
do por los padres entrevistados en este articulo.

Finalmente, se debe continuar con la humanizacion de los servi-
cios de salud en tanto los profesionales de la salud deben contar con
una ética profesional que sea acorde a las necesidades, duelo y sen-
timientos que estén enfrentando un familiar, en el uso de términos y
expresiones acordes al momento y la situacion.
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