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RESUMEN

Este trabajo presenta ampliamente una nocién tedrica sobre los estudios de la juventud con
Sindrome de Down (SD) desde la perspectiva de las ciencias sociales y humanisticas. Su finalidad
es conocer y mostrar la capacidad de agencia que poseen, asi como las influencias que los

entornos que habitan ejercen sobre la vida de los jévenes que participaron en la investigacion.

A partir de lo anterior, se afirma que el SD se construye socialmente de acuerdo con las
formas en que la sociedad define, clasifica o jerarquiza a este grupo social. Todo ello, conlleva a
su aceptacion o rechazo, debido a que estos elementos estan estrechamente ligados a la nocion
de normalidad, diferencia que se ha construido sobre el tema, especialmente durante el siglo

XXI.

En este contexto, en medio de los discursos de inclusiéon social resulta importante
comprender ;Cémo se desarrolla la vida de las juventudes que presentan la condicion del SD?
Para ello, es necesario partir de que, en la actualidad, los tratamientos dirigidos a la poblacion
dependen de los médicos y psicdlogos quienes determinan las necesidades fisicas e intelectuales
de cada individuo, asi como de sus capacidades, destrezas y limitaciones personales. En
consecuencia, se hace necesario partir de los relatos, motivaciones y acciones de los individuos

con SD. Este elemento fue, precisamente, la apuesta de la investigacion.

En esta tesitura, el trabajo surge por un fuerte interés personal de abordar el tema de
acuerdo con una perspectiva sociologica y cultural, a partir de las implicaciones que las practicas
artisticas adquieren al ser factores de inclusion social. De esta manera, la investigacion se enfoca
especialmente en las aproximaciones teérico — metodolégicas que reconocen las agencias
juveniles. Dicho posicionamiento teérico-metodologico adquiere relevancia conforme a un
prominente hallazgo de la tesis porque las investigaciones relacionadas con la poblacién con SD
se refieren primordialmente a la nifiez, con fuerte influencia de perspectivas biomédicas, que

configuran a este grupo en torno a las limitaciones y a las creencias sobre su condicion.



Por su parte, la ruta metodoldgica fue de corte cualitativo, puesto que se enfocod en
describir, documentar y analizar las experiencias situadas de los participantes. De tal modo, el
trabajo se construye desde un enfoque fenomenoldgico, hermenéutico e interpretativo, a partir
de los aportes de Martin Heidegger (1972), para descubrir el significado del ser o la existencia de
los seres humanos de una manera diferente a la que propone la tradiciéon positivista. En esa
misma linea, el método fue el curso de vida, de la mano de la antropologa Mercedes Blanco
(2011), quien introduce el término de trayectorias, punto nodal del trabajo. La autora define curso
de vida como un enfoque teérico —metodologico que abarca los origenes y el desarrollo de la vida

de un individuo en su devenir en el mundo.

En el estado del arte, por su parte, se constata que las practicas artisticas son una
herramienta de inclusién social que posibilita un lenguaje en el que cada joven puede expresar
su vision del mundo como resultado de las experiencias vividas; en este aspecto, la musica, el
teatro, la gimnasia artistica, el canto, la pintura, la fotografia, entre otras practicas promueven la
capacidad de agencia y de creatividad de los jovenes. Por lo anterior, la apuesta de la investigacion
es que la educacion artistica para personas con discapacidad se debe situar en espacios no solo
de atencion especializada, sino también en las escuelas y espacios de caracter inclusivo y no
inclusivo, para promover el arte como verdadera herramienta formativa y no meramente como

una actividad de entretenimiento.

Incluir socialmente a los jévenes con SD implica poner atencioén en el entorno familiar,
asi como en los espacios sociales en los que interactian cotidianamente; ejemplos concretos de
practicas inclusivas son: mirarlos a los ojos, incluirlos en conversaciones, dirigirse a ellos con
preguntas sencillas y cortas, preguntarles sobre sus gustos e intereses o sobre los lugares favoritos
de la ciudad o las actividades que realizan. De este modo, podemos encontrar que los jévenes

comprenden mas y mejor de lo que pensamos.

La investigacion presenta las trayectorias de vida de seis jovenes, a partir de las voces y
narraciones de las madres de cada uno de ellos, quienes dieron testimonio de las implicaciones a
nivel familiar y social que han transcurrido desde el nacimiento de sus hijos. A través de estas
narrativas, los jévenes tomaron protagonismo de sus propias vidas. Cada mama da cuenta del

curso de vida de sus hijos, quienes han enfrentado logros y dificultades, aun cuando hay avances



relacionados con el tratamiento y acceso a los servicios de atencidn para las personas con SD.
Sin embargo, la presencia de mitos, estereotipos y creencias infundadas forman parte de las

dificultades que la sociedad pondera sobre las personas que nacen con esa condicion.

El analisis de las trayectorias permitio identificar que el contexto en el que se circunscribe
la vida de los jovenes se desarrolla en los entornos escolares, familiares, sexuales, institucionales
y, en algunos casos, en centros de aprendizaje musical que no son propios de la educacion

especial.

Otro hallazgo mostrado por las trayectorias de vida es que las experiencias juveniles se
encuentran en puntos de convergencia y divergencia. Por un lado, las familias manifiestan no
sentirse preparadas para abordar el tema de la sexualidad con sus hijos, aun cuando ellos expresan
interés en el noviazgo, situacion que sus padres y las instituciones no les permiten vivir lo cual
es resultado de situar a los jovenes en el falso romanticismo de ser eternos niflos y seres
asexuados. Por otra parte, se encontro la falta de credibilidad en que los jévenes con SD logren

establecer relaciones de noviazgo, que se puedan consolidar en matrimonio.

Adicional a lo anterior, la investigacion muestra la relevancia de la ciudad y de los espacios
urbanos como entornos habitados y apropiados por los jovenes, a partir de su asistencia a una
fundacién especializada y de su transito a escuelas regulares no inclusivas. De esta manera, la
participacion de los jovenes en las fundaciones y otros espacios representan una ruta de inclusion

y de mayor expresion de lo juvenil.

Es fundamental reconocer que realizar intervenciones para favorecer procesos de
inclusién social para los jévenes con SD requiere de un fuerte compromiso profesional que
contemple el seguimiento articulado entre familias, centros educativos regulares y organismos
de la sociedad civil; asi mismo, la exigencia de politicas publicas que garanticen el cumplimento
de los derechos de las personas con discapacidad, para que el protagonismo de los jovenes en la

sociedad sea una realidad y no una simulaciéon que termine siendo excluyente.

Por lo anterior, la investigaciéon demuestra que la inclusién educativa termina con la
secundaria, ya que no hay acceso a las preparatorias, y las fundaciones cumplen con una funcién
recreativa - formativa para el trabajo y la socializacion. No obstante, las intervenciones de las

instituciones especializadas en el contexto Chiapaneco se quedan en un nivel de bajo impacto,



debido a que le sobrepasan las demandas especificas de la poblacion juvenil con discapacidad
intelectual. Las fundaciones no cuentan con suficientes recursos: (econémicos y profesionales),

para solventar con mayor alcance e impacto los procesos de inclusién social.

Por ultimo, las aportaciones mas relevantes que ofrece esta investigacion son: la apertura
a una perspectiva del estudio sobre las juventudes que presentan la condicion del SD a partir de
los estudios culturales; la ampliacién, a su vez, a los estudios de las juventudes; y la comprension
de la influencia de diversas practicas artisticas en la formacion e inclusion de jovenes, con el fin
de contemplar su profesionalizacién y la adquisicion certificada para que se inserten en el mundo

laboral, logrando asi verdaderos procesos de inclusién social.



INTRODUCCION

Cuando nombramos a los “otros” generalmente lo hacemos desde la distancia que nos produce.
Las personas con Sindrome de Down han sido construidas como una forma de alteridad no
complementaria a la nocién de normalidad, si no como otra forma distinta de humanidad desde

un discurso médico dominante.

Desde la perspectiva biomédica, las personas con SD han sido descritas y construidas
desde las representaciones de sus alteraciones cromosomicas, de sus limitaciones fisicas e
intelectuales, esta construccion social de la discapacidad posee una tradicion histérica y oscila

entre la incapacidad (todo lo que no pueden hacer) y un falso romanticismo sobre su condicion.

Para entender como una sociedad construye a la otredad resulté muy util revisar la
construccion del concepto de locura que plantea Michael Foucault (1961), En el ensayo: Historia
de la locura en la época cldsica. Foucault nos muestra como una sociedad fue capaz de nombrar al
otro por medio del discurso, se trata de una narrativa social que impone una ley, es decir,
funciona como una marca que da cierto valor y define una identidad. La definicién de locura se
formula a partir de una serie de caracteristicas fisicas e intelectuales que estan supeditadas a las

normas que la sociedad establece bajo un marco de estructuras de convivencia y orden social.

Michel Foucault, (1961) realiza un interesante recorrido histérico y recupera la
concepcién que se tenia de las personas con lepra en la Edad Media a quienes se les concebia
como enfermos. A estas personas se les atribuyo el concepto de “loco” y también fueron
llamadas locas todas aquellas personas que presentaban dicha enfermedad y otras afecciones.
Por su situacién de enfermedad “los llamados locos”, fueron excluidos de toda participacion
social, segregandoles en lugares insalubres al considéralos un peligro por ser portadores y

reproductores de las enfermedades.

Foucault identifica tres grandes momentos histéricos sobre la locura. La primera etapa
definida como locura Renacentista (S. XV y XVI) se caracteriza porque el hombre descubre en
figuras fantasticas uno de los secretos y una vocaciéon de su naturaleza. En el pensamiento
medieval, las legiones de animales a las que habfa dado Adin nombre para siempre,
representaban simbolicamente los valores de la humanidad. Pero al principio del renacimiento

las relaciones con la animalidad se invierten; la bestia se libera; escapa del mundo de la leyenda y



de la ilustracion moral para adquirir algo fantastico, que le es propio. Y por una sorprendente
inversion va a ser ahora el animal, el que asechara al hombre, se apoderara de él y le revelara su

propia verdad (Foucault: 1961, p. 21).

La connotacion de bestia atribuida a un individuo concebido como “loco”, constituye
la primera construccién social que coloca a un ser humano que presenta una condicién de vida
diferente y de alguna manera de desventaja con los otros, cuya condicion se encuentra dentro de
los parametros que el entorno social determina como cordura. Si bien, se adheria a la verdadera
naturaleza del hombre, entonces el trato que se otorgaba a las personas con la condicién de

locura era y sigue siendo ajeno a cualquier trato digno.

Durante la edad clasica (Finales del S. XVI y casi la totalidad del S. XVII), se trata de una
época de entendimiento para la existencia de la locura. No hay posibilidad para ningan dialogo,
para una confrontacién entre una practica que domina la contra — natura y la reduce al silencio,

y un conocimiento que trata de descifrar verdades de la naturaleza.

La locura nunca se ha manifestado con un lenguaje que le fuera propio. No es la
contradiccion la que esta viva en ella, sino que es ella la que vive separada entre los términos de
la contradiccion. En tanto que el mundo occidental estuvo consagrado a la época de la razon, la
locura ha permanecido sumisa a la divisién del entendimiento (Foucault: 1961, p. 9). Por lo
anterior, en la época clasica se concibié a la locura como una caracteristica inversa a la
normalidad, es decir; una condicién ligada a los aspectos religiosos los cuales definfan a una
persona en relacion a lo divino, puesto que sostenfan que el loco habfa recibido un castigo, por
lo tanto, las personas no eran juzgadas por el trastorno mental, sino que eran consideradas

victimas inocentes de fuerzas o energias de las que no se tenfa control.

La concepcion de locura en la época clasica evoca a la figura del loco, como un ente
inocente, poco valorado y por lo tanto excluido, hecho que se consolida como base de la
concepcion de la discapacidad, al negar y menospreciar a una persona en condicién fisica e

intelectual desigual.

En la época moderna (S. XVIII) la sinrazén reaparece lentamente, vuelve a ocupar su
lugar en la familiaridad del paisaje social. A finales del siglo XVIII, la experiencia de la sinrazén

no cesara gracias a Holderlin, Nerval y Nietzshe de ir siempre hacia las raices del tiempo. La



sinrazon se transforma asi en el contratiempo del mundo. Mientras que el conocimiento de la
locura, al contrario, tratara de situar de manera cada vez mas precisa en el desarrollo de la
naturaleza y de la historia. A partir de esta fecha, el tiempo de la sinrazén y de la locura tendran
dos vectores opuestos: el uno es retorno incondicionado e inmerso absoluto; el otro, al contrario;

se desarrolla segun la créonica de una historia (Foucault: 1961, p. 19).

En palabras de Foucault (1961), la locura sin duda tiene algo que ver con los extrafios y
diferentes caminos del saber. Las creencias respecto al miedo en esta época aludian a la relacion
de la locura con el mundo. Por lo tanto, el surgimiento de creencias asociadas al rechazo hacia

los individuos considerados locos.

Es durante este periodo que se registra la creacion de los orfanatos, manicomios y centros
de reclutamiento para las personas en condiciones de vida como la locura y la discapacidad.
Michel Foucault, analiza las formas en como se construyen los procesos de subjetivacioén creando
modelos de sujecion a partir de una de las formas del poder como es el control por medio de la
segregacion institucional y, por lo tanto exclusion y prohibicion de los derechos humanos que
permitan una integracion social igualitaria a la de todos los individuos que forman parte de una

cultura determinada.

Foucault sefiala que las instituciones determinan una ruptura entre los habitos esenciales
de la vida, los cuales son dormir, jugar y trabajar en distintos lugares, con diferentes personas y
bajo diferentes autoridades. Sin embargo, el poder funciona como un ejercicio en la institucion,
toda vez que circula a través de su practica cotidiana e impersonal, as{ se produce en las relaciones
e interacciones de los nifios y el personal, siendo la accién la que vehiculiza al poder; es decir,
por medio de la disciplina que garantiza la sujecion constante de sus fuerzas y les imponen una

relacién de docilidad-utilidad (Gonzélez y Rios: 2020, p. 22).

Por lo anterior, Hernan Fair (2009) retoma el planteamiento de Foucault para analizar la
circulaciéon del poder en instituciones como los hospitales, los manicomios, las escuelas y las
carceles. Afirma que en toda relacion social hay siempre relaciones de poder, es decir, que toda

relacion entre los hombres es politica.

Foucault nos muestra que el surgimiento de creencias asociadas al rechazo hacia los

individuos considerados “locos”, se debi6 a la falta de comprension de su condicién de locura



o demencia, situaciéon que dio referencia a las percepciones sociales de la locura a partir de la

edad media y las épocas posteriores.

En la actualidad la locura, la discapacidad y el SD, son construcciones sociales
fuertemente influenciadas por lo que la sociedad dice de ellos, su forma de definirlos, aceptarlos
o rechazarlos esta estrechamente ligado a la nocién que esta sociedad del siglo XXI ha construido
sobre la “normalidad”; en este contexto, toda condiciéon de vida va a estar supeditada a las

normas que establecen la sociedad, la cultura, la comunidad, el entorno del cual forme parte.

Durante el siglo XX, “ILa sociedad no consider6 que las personas con SD pudiesen recibir
educacion. A partir de la segunda mitad del siglo XVII autores como (Troncoso y Del Cerro:
1998), refieren que” aquellos con discapacidad intelectual vivian en un régimen de exclusion”

(Florez y Ruiz: 2009, p. 64).

En la actualidad, los tratamientos dirigidos a las personas con discapacidad y SD
dependen de lo que los médicos y psicologos determinen como necesidades fisicas e intelectuales
de cada individuo, asf como de sus capacidades, destrezas y limitaciones personales. Las personas
con SD viven experiencias diferenciadas ya que algunos pueden recibir atencion adecuada en su
casa con sus familiares, y cuentan con la posibilidad de integrase a la vida social, mientras que
otros son recluidos a los ambitos domésticos y son objeto de burlas, discriminacion, abusos y

rechazo.

Por lo anterior, es preciso conocer como se han modificado en tiempos recientes las
percepciones hacia las personas con SD, a partir de comprender conceptos como inclusion
social. De tal modo, que en medio de estos discursos de inclusioén social resulta muy importante
comprender scémo se desarrolla la vida de las juventudes que presentan la condiciéon del SD?
¢Cuales son sus ambitos de participacion, bajo qué margenes construyen sus experiencias
juveniles? sQué acercamientos tienen con el arte? y ¢qué transformaciones ocurren en sus vidas
a partir de su incorporacion a experiencias artisticas? De tal modo, conocer ¢De qué manera, las

familias e instituciones limitan o contribuyen a la inclusién social de estas juventudes?

Por otra parte, en la investigacion cientifica enfocada a la comprension de las personas
con SD se ha privilegiado el abordaje de sus problemas médicos y también se ha dedicado mucho

tiempo a caracterizar sus problemas de aprendizaje y adaptacion psicosocial al entorno. Los



esfuerzos por concretar su integracioén social y educativa son relativamente recientes. Hasta hace
unos afos, las personas con SD vivian en anonimato bajo la tutela de sus padres o personas
adultas a cargo de su cuidado en centros especiales. Muy recientemente se ha promovido que los
nifios, nifias, jévenes y adultos con Sindrome acudan a escuelas regulares, construyan amistades,
sostengan relaciones de pareja y consigan trabajos formales suficiente y dignamente

remunerados.

Adicional a lo anterior, el joven con SD comparte los problemas de cualquier otro joven.
Ellos experimentan los cambios biolégicos — fisicos propios de la pubertad, enfrentan la
necesidad de reafirmacion y requieren ser reforzados en su autoestima, identidad y sentido de
pertenencia, buscan formar parte de una colectividad o grupo de amigos. Los jévenes con SD
experimentan emociones como la rebeldia frente a la imposicion, la necesidad de expresar
afectos y sentirse queridos, el afan de independencia, la expresion de su sexualidad; asi también,

buscan alcanzar su plena autonomia, proyectos y metas.

Por otra parte, la politica de integraciéon educativa implementada desde inicios del afio
2000 en México, ha promovido que los nifios y jovenes con SD estudien en escuelas regulares,
y se incorporen a las aulas comunes junto con chicos y chicas sin discapacidad y con docentes
especializados en el apoyo a la inclusion; sin embargo, esto no siempre ha ocurrido con éxito,
por ello se ha implementado el modelo de asistencia especializada a través de fundaciones,
porque son espacios controlados de mayor empatfa y reciprocidad, las fundaciones a favor de
las personas con SD se han convertido en un espacio esencial para la socializaciéon de las

juventudes con esta condicion.

Mas alla de todas las dificultades que se pueden presentar para el desarrollo de estas
juventudes en el espacio doméstico y escolar, cada dia se observa con mayor claridad y
contundencia la presencia de jévenes en el espacio puiblico; es por ello, que los espacios urbanos

representan en primer lugar, un ambito de estudio para visibilizar a las juventudes con SD.

En el contexto anterior, conocer las maneras en que los jovenes interactian en los
espacios urbanos y también, abordar aspectos de la cultura como el ocio y la creatividad. Asi
mismo, los espacios de esparcimiento dirigidos a la poblaciéon juvenil y en concreto a la juventud
con SD; representa una oportunidad de romper con la vision de los esquemas médicos

rehabilitadores que constituyen al joven en virtud de su condicién, para incidir en un cambio de



paradigma, el cual integre una visién social de sus fortalezas, habilidades, destrezas, aprendizajes,
y conceptualizarlos como actores activos, agentes protagonistas de su propia trayectoria personal

y social.

Ademas, propongo que los espacios urbanos son una oportunidad de aprendizaje que
contiene elementos para enriquecerse de lo que la sociedad y entorno pueden ofrecer para las
juventudes con SD; de esta manera, la investigacion busca ampliar las formas de comprendetlos,
de situarlos en el entorno social contemporaneo y de contribuir a su autonomia y con ello,
generar un espacio de reflexion, de didlogo con sus familias, docentes y cuidadores que les provea
de una inclusién social activa y asi los jovenes construyan amistades, concreten aspiraciones y
metas de vida como la inclusién laboral, el desarrollo de habilidades para realizar practicas

artisticas, creativas, entre otras.

Por otra parte, cabe destacar que recientemente se ha prestado atencién a la etapa de la
juventud y se ha comenzado a visibilizar y reconocer sus deseos, motivaciones, ilusiones, asi
como los miedos y frustraciones que experimentan y que afectan su desarrollo y trayectoria de

vida.

Si bien, la ciencia médica y la psicologia han construido una otredad distante en torno a
las personas con SD, hoy en dia sabemos que los jévenes comparten los mismos problemas que
podria enfrentar cualquier otro joven. Ellos experimentan cambios biologicos — fisicos
relacionados con su sexo, experimentan también la necesidad de reformar su autoestima,

identidad y sentido de pertenencia a un lugar, a su familia y grupo de amigos.

En mi observacion y colaboracién con organizaciones, y con familias he podido observar
que las personas con SD forman una parte muy importante de sus entornos sociales primarios,
contribuyen a las tareas del hogar, cocinan, tienen responsabilidades y toman decisiones por sf
mismas. En la escuela, pueden estudiar en aulas comunes junto con jovenes sin discapacidad y
con docentes de apoyo a la inclusién. En ese aspecto, la escuela y la familia son los espacios

primarios de socializacion.

Lo anterior, representa una oportunidad de superar los esquemas médicos
rehabilitadores que constituyen el arquetipo del joven con SD y con ello ampliar la comprension

sobre estas juventudes emergentes cuyas representaciones médicas y psicologicas los han

10



confinado al espacio de lo privado. Esta investigacion buscé en primer momento conocer las
percepciones que socialmente se construyen sobre la discapacidad y en concreto del SD: sin
embargo, a medida del avance de la misma, fui descubriendo que los cuestionamientos debian
centrarse en torno a la configuracién del ser joven, asi mismo, de las expresiones juveniles,

practicas artisticas y la incidencia de las fundaciones especializadas.

Adicional a lo anterior, el objetivo de la tesis es; comprender como las experiencias de
practicas artisticas — creativas favorecen la inclusion social de jévenes con SD. De esta manera,
fue fundamental partir de conocer las narrativas de los jévenes y las familias para conocer las
incongruencias y conflictos que viven. Todo ello, situé a observar como las practicas artisticas

contribuyen a repensar la categoria de la juventud a partir de la condicion del SD.

De modo especifico, me interesé conocer las expresiones artisticas que favorecen el
desarrollo integral de jévenes que presentan SD. En este contexto, las familias e instituciones
desempefian un ejercicio fundamental para los procesos de inclusiéon social ligado a limitaciones
y fortalezas con las que cuentan. De tal modo, se encontré una serie de contradicciones que
soslayan la vida de los jovenes con las familias e instituciones en las que interactuan

cotidianamente.

Por otra parte, es fundamental dar a conocer cudles son las razones que me acercaron a
esta investigacion, en primer lugar, comparto un fuerte interés personal por la seleccion del
problema, gran parte de mis intereses giran en torno a conocer el mundo de la juventud con SD,
indagar sobre los cambios y contradicciones que histéricamente y en la actualidad han estado
presentes en el abordaje del tema, posicionarme desde la perspectiva social y cultural para realizar
intervencién con estos grupos juveniles, conocer los factores que determinan la vida de las
juventudes en los entornos familiares, urbanos, e institucionales. Esto conlleva, a mostrar de qué
manera se pueden generar propuestas tedrico - metodoldgicas para contribuir al desarrollo de
habilidades que permitan una mejor inclusién social a las juventudes que presentan esta

condicidon de vida.

El estudio, representa la oportunidad para incidir en un cambio de mirada, de enfoque;
para posicionar a las juventudes con SD como individuos con habilidades y caracteristicas que
les identifica como jévenes pertenecientes a una cultura urbana, asi como de las apropiaciones

del espacio social en el que habitan.
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En ambitos relacionados a la investigacion social, realizar el presente estudio requiere
enfocar una investigaciéon de corte cualitativa, de modo que; toda informacion recabada en la
implementaciéon de la misma sera de gran utilidad, puesto que pretende abrir una fuerte
invitacion a realizar estudios relacionados con el tema, debido a que las investigaciones de las
juventudes con SD son poco abordadas en el ambito de las ciencias sociales; en este sentido, la
mayor parte de las investigaciones centran su atencién en la infancia. A partir de una

interpretacidén personal, observo que existe mayor simpatia por la nifiez que por las juventudes.
) y

Pienso que esta investigacion permitira encontrar practicas incluyentes a partir de un
lenguaje desde las artes, porque también representa un medio para que los jévenes desarrollen,
adquieran habilidades y destrezas con las cuales puedan incluirse por sus capacidades, lo que

permitird ver a la discapacidad como un asunto de obligatoriedad para todos.

En consecuencia, ser reiterativa en abrir las pautas y horizontes teérico - metodologicos
desde las ciencias sociales y las humanidades, para posicionar a los jovenes con SD como agentes
creativos de cambio. A partir del reconocimiento de su individualidad que, permitira disminuir
los discursos referentes a la discriminacién y vulneracién que implica socialmente el concepto
de la discapacidad y por lo tanto del SD. En este sentido, el desarrollo e implementacion del
estudio representa la oportunidad de generar conocimiento al campo de la investigacién social
con perspectiva humanista, referente a una nueva forma de nombrar a las juventudes con SD.
Cabe destacar que tan solo con nombrar juventudes, es un primer acercamiento para disminuir

y posteriormente erradicar los discursos y enfoques médico — rehabilitadores.

La investigacion buscé indagar sobre las trayectorias, las practicas creativas y artisticas,
asi como la apropiacion de los espacios sociales que las juventudes con SD presentan en su
cotidianidad. Pienso que este conocimiento compartido puede contribuir en el cierre de brechas
de desigualdad ya que al abordar la discapacidad como un concepto re-construido, es posible

romper con las ideas y percepciones que los limitan.

La investigacion apuesta por entender la discapacidad como una condicién de vida, una
forma de alteridad hacia la autonomia de las personas, asi como también la oportunidad de
romper con todo tipo de barreras y generar practicas de vida con enfoques de inclusiéon social

en los diferentes ambitos sociales como la familia, la escuela, y las instituciones. Por lo tanto, la
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inclusién social es un asunto que no solo compete a la educacion especial; esto es, un asunto que

compete a todos y todas desde los particulares posicionamientos sociales y culturales.

En un principio, el objetivo general de la investigacién estaba centrado en analizar las
trayectorias de vida de jévenes que presentaran la condicion del SD. Sin embargo la ruta
metodologica a partir de las intervenciones en el trabajo de campo, fue orientando a la
reconstrucciéon del mismo. De manera que, la intervenciéon llevé a comprender como las
experiencias de diversas practicas artisticas favorecen la inclusion social de los jovenes; debido a
que en la convivencia con los talleres participativos y entrevistas con los familiares, se observaron
aspectos de mayor relevancia para la vida de los j6venes, eso es, la presencia de contradicciones
en las que estan inmersos; por un lado, el papel real en el que las familias e instituciones situan a
la practica artistica, asi como los factores en los que se circunscribe la vida de los jévenes
principalmente el tema de la sexualidad en donde las familias y las instituciones no les dejan vivir

con plenitud.

Para finalizar con la parte introductoria, cabe destacar que la tesis estd compuesta a partir
de cuatro capitulos en donde el primero de ellos, muestra los elementos te6ricos como la ciudad,
lo urbano y lo juvenil que sustentan la investigacion; asi también el estado del arte, que da
evidencia de las practicas artisticas como una herramienta de inclusién social que posibilita un
lenguaje en el que cada joven puede expresar su vision del mundo como resultado de las
experiencias vividas. De manera que, el concepto de arte para personas con discapacidad es uno
de los elementos nodales que sustentan las aportaciones de las practicas artisticas para generar

procesos de inclusion social.

En el segundo capitulo se expone la ruta metodolégica que guio la intervencion del
trabajo de campo de la tesis, en continuidad en el capitulo tres da cuenta de la participacion e
inclusion juvenil a partir de la asistencia a la Fundacién en la ciudad de Tuxtla Gutiérrez; en este
aspecto, se realizé especial mencion a los antecedentes de la fundacién como una ruta de

inclusion para los jovenes.

Por dltimo el capitulo cuatro titulado Ser joven con SD, en donde se recuperan las
trayectorias de vida a partir de las narrativas de cada mama que accedi6 a dar voz a la vida de su
hijo/a. Asi mismo, se muestran las reflexiones finales a las que se llegd después de la

sistematizacion y analisis de la informacion.
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CAPITULO I

Marco teorico y estado del arte, lo urbano, la ciudad y lo juvenil

cEspecial?
Lo que tengo de especial, son unos padres y un entorno que han luchado porque sea lo mds antdnomo posible.

Pablo Pineda Ferrer
Actor - conferencista, Lic. En terapia del lenguaje

Incluir socialmente a los jévenes con SD implica poner atencion en la dindmica familiar, asi
como en los espacios sociales en los que interactia cotidianamente. Ejemplos concretos para
fomentar practicas inclusivas son: mirarles a los ojos, incluirlos en conversaciones, dirigirles
preguntas de las maneras mas sencillas y cortas, preguntarles sobre sus gustos, intereses y lo que
no les gusta; preguntarles sobre los espacios que habita, los lugares de su preferencia en la ciudad,
como también las actividades que realizan; de ese modo, podemos encontrar que los jévenes
comprenden mas y mejor de lo que pensamos; por ello, resulta de gran utilidad realizar
conversaciones lo mas comunes, tomando en cuenta su edad y los referentes del entorno como

el espacio social urbano y la ciudad en la que habita.

Por otra parte, las juventudes con SD en la sociedad actual contemporanea estan todavia
invizibilizadas. Debido a que los estudios de las culturas juveniles hoy también denominadas
tribus urbanas, se enfocan a los grupos que emergen por un lado en contextos sociales de
vulnerabilidad por diversos factores como son: demograficos, socioeconémicos, historicos,
psicoldgicos, politicos, entre otros. En este contexto, al inicio de los estudios de las juventudes
o tribus urbanas, no ha habido un planteamiento de que las personas con SD formen parte de
las diversas culturas juveniles como: Skatos, darketos, punks, emos, gamers, traperos, otakus,
entre otras diversidades de colectivos que manifiestan sus identidades por medio del encuentro
con los otros y consigo mismos; de tal modo, pertenecer y expresion del ser joven en la sociedad
y cultura de la que forman parte. Por lo tanto, es fundamental comprender quién es el joven con
SD, a partir de identificar a ese ser que requiere ser configurado mas alla de su condicién
biomédica para ser visible el lugar que ocupa en el espacio social.

Por lo anterior, el reconocimiento de la existencia de la cultura juvenil con SD en relacién
al espacio social, retomando la aportacion de Pierre Bourdieu (1997) en donde la disputa por el

reconocimiento de un espacio social cobra mayor sentido para que los jévenes, en este caso con
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SD, sean reconocidos como el resto de las juventudes, manifestando su capacidad de agencia e
identidad, por medio de la practica de diversas actividades artisticas, consumos, intereses,
demandas y gustos; no obstante; el espacio social de estas juventudes se configura en la
institucionalizacién por medio de las fundaciones que los remite a espacios privados y por lo
tanto en una vida que transita en el ocultismo. En consecuencia, es primordial, comprender al
joven con SD a partir del reconocimiento de un ser legitimo con potencialidades y capacidades
que lo configuran en virtud de una identidad y alteridad que le permiten aportar socialmente a
partir de su inclusion a diversos espacios, que no sean especificamente instituciones
especializadas; para ello la familia en primer lugar debe ser acompafiada por diversos entornos
sociales que le permitan romper con la perspectiva biomédica, para confiar de mejor manera en
las capacidades de sus hijos. En este contexto, las instituciones y la sociedad civil en general
podrian trabajar articuladamente para buscar, generar programas de apoyo a la juventud con SD,
como lo hacen otras instituciones que trabajan con el resto de las juventudes.

En esa misma tesitura, Carles Feixa (2012) la juventud debe ser abordada a partir de
comprender a la cultura de lo juvenil; este grupo de jovenes surge dentro de si mismo por gustos
e intereses en comun. Para conocer cémo se sitdan las expresiones juveniles fue conveniente
para la investigacion, definir los conceptos de espacio social y discapacidad desde una perspectiva
sociologica- cultural. En esta perspectiva, los jévenes con SD, necesitan ser reconocidos con las
potencialidades que poseen y comprender como sitian su lugar en los diversos espacios sociales
en relacién a otros grupos o tribus urbanas; asi mismo, las practicas artisticas desempefian un
papel fundamental para acompanar los procesos de construccion de identidad a partir del acceso
a programas de educacién artisticas y la exigencia en el cumplimiento de las politicas publicas

que tienen como punto de partida la inclusion social de la poblacién con discapacidad.

2.1 Espacio Social y discapacidad

La construccién de una teoria del espacio social presupone una serie de rupturas con la teoria
marxista. Primero, una ruptura con la tendencia a privilegiar las substancias — aqui los grupos
reales cuyo numero, limites, miembros, se pretende definir— en detrimento de las relaciones y
con la ilusién intelectualista que lleva a considerar la clase tedrica construida por el sociblogo
como grupo efectivamente movilizado. Segunda ruptura, con el economicismo que conduce a

reducir el campo social, espacio multidimensional, al campo econdémico (Gnicamente, a las
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relaciones dc produccion econémica, constituidas de ese modo en coordenadas de la posicion
social. Finalmente, la ruptura con el objetivismo que va de la mano con el intelectualismo, y que
conduce a ignorar las luchas simbé1licas que tienen lugar en los diferentes campos, y en donde
se ponen en juego nada menos que la representacién del mundo social; en particular, la jerarquia
en el seno de cada campo y entre los diferentes campos. Con lo anterior, Pierre Bourdieu (1977)
la teorfa Marxista presenta insuficiencias en tanto que es una teorfa incapaz de dar cuenta del
conjunto de las diferencias objetivamente constatadas, resultan del hecho de que al reducir el
mundo social solo al campo econémico, se condena a definir la posicion social por referencia a
la sola posicién en las relaciones de produccién econémica y que ignora al mismo tiempo las
posiciones ocupadas en los diferentes campos y sub — campos, principalmente en las relaciones
de produccién cultural, asi como todas las posiciones que estructuran el espacio social son
irreductibles a la oposicion entre propietarios de los medios de produccién econémica; dicha
tradicion elabora asf un mundo social organizado. (Bourdieu: 1977, p. 43)

En continuidad al contexto anterior; el concepto de espacio social de Pierre Bourdieu
(1997), propone ser una perspectiva sobre el conjunto de puntos a partir de los cuales los agentes
dirigen su mirada hacia el mundo social. El agente social esta situado en ese espacio en un lugar
distinto y distintivo que puede ser caracterizado por la posicion relativa que ocupa en relacion a
otros lugares (arriba, abajo, entre, etc.). Y por la distancia que les separa de ellos, por eso, el
espacio social es un sistema de posiciones sociales que se definen unas en relaciéon con las otras.

(Bourdieu: 1997, p. 44)

Adicional a lo anterior, el espacio social se construye a partir de las dimensiones
fundamentales, que sirven para observar la distribucion de los agentes en ¢€l; asi mismo, la
estructura del espacio se manifiesta en los contextos mas diversos, en la forma de oposiciones
espaciales en las que el espacio habitado funciona como una simbolizacién espontanea del

espacio social.

Por otra parte, Bourdieu (1997), sefiala al espacio social como un concepto ambiguo cuyo
componente “material” esta determinado por el componente del caracter “social”, debido a que
la organizaciéon de los objetos en el espacio y en el mismo, responde a las normas sociales del
comportamiento humano. Por lo tanto, estudiar la organizacion y reproduccion del espacio

social de una sociedad a través del analisis de las actividades cotidianas permite comprender que

16



el concepto de espacio social sea definido como la “reproducciéon de las estructuras” de las

relaciones de fuerzas entre las clases (Bourdieu y Passeron: 1998, p.51).

Por lo anterior, entender al espacio social como una construcciéon que depende de cada
contexto cultural, historico y politico. Por ejemplo: con la practica de diversas expresiones
artisticas, actividades recreativas, educativas, tecnoldgicas, deportivas e inclusion en actividades
laborales que dia a dia transforman la experiencia de las personas con SD en el espacio urbano.
Debido a que la sociedad produce y reproduce a sus miembros en los diferentes ambitos de
participacion social; no obstante, las representaciones de lo social son determinantes en la
configuracion e interaccion de las juventudes. De acuerdo con Bourdieu (2002) en el texto; La
Juventud no es mds que una palabra, la juventud no es solo un signo, ni se reduce a atributos. Ser
joven es un abanico de expresiones o de modalidades culturales que implican aspectos de clase,
género, edad, memoria incorporada e instituciones. En esa perspectiva, surge la pertinencia para

el estudio y abordaje teérico para comprender a las juventudes con SD.

Respecto al concepto de discapacidad Maldonado (2013), afirma que es una construccion
social, no una deficiencia que crea la misma sociedad que limita o impide que las personas con
discapacidad se incluyan, decidan o disefien con autonomia su propio plan de vida en igualdad
de oportunidades. De esta manera, el enfoque social asume a la discapacidad como producida,
mantenida o reafirmada colectivamente, desde la etiquetacién negativa hasta la generacién de
obstaculos. En este enfoque, el problema no esta en las personas, sino en las condiciones
adversas y en los sistemas de discriminacién improvisados e institucionalizados. La discapacidad
asf adquiere de nuevos contenidos y perspectivas de analisis; asi mismo, cuestionar las etiquetas,
por ejemplo, uno se pregunta: ;Quién las aplica? sPor qué? :Como? ¢Contra quién? Y, sobre
todo ¢Qué consecuencias tiene en la vida de las personas y en las relaciones que cotidianamente

establecen?

2.2 Las ciudades y las juventudes con Sindrome de Down

La poblacién con SD suele tener tanto problemas médicos como problemas de aprendizaje. Sin
embargo, muchos nifios, nifias, jovenes y adultos pueden ir a escuelas ordinarias o regulares,
hacer amigos, disfrutar de la vida y conseguir trabajo cuando sean mayores; en este contexto, la

etapa de la juventud es muy peculiar en la vida de todo ser humano, de igual manera en el caso
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de las personas con SD; sus deseos, motivaciones, ilusiones, asi como los miedos y frustraciones
se entrecruzan en su desarrollo y trayectoria de vida, en la juventud o adolescencia también
afloran sus limitaciones y logros, sus posibilidades y carencias dentro de un organismo que, sigue
un desarrollo biolégico, psicolégico y social.

Al inicio de la parte introductoria de esta investigacion; se destaca que, en su esencia, el
joven con SD comparte los problemas de cualquier otro joven. Por ello, surge la siguiente
pregunta: ;De qué manera las juventudes con SD hacen parte activa de la ciudad? En esa tesitura,
los j6venes pueden estar incluidos en su nucleo familiar, ayudar en las tareas del hogar, cocinar,
tener sus responsabilidades y tomar decisiones por si mismos. En la escuela, pueden estudiar en
aulas comunes junto con alumnos sin discapacidad y con docentes de apoyo a la inclusion. Es
por ello, que los espacios urbanos representan en primer lugar un objeto de estudio y por lo
tanto de andlisis para comprender a las ciudades mas alla de territorios y espacios; del mismo
modo, comprender y analizar desde una perspectiva de las grandes o pequefias urbes, debido a
que involucran a los centros de desarrollo institucional, y a las producciones y consumos.

Es util para el estudio, comprender a la ciudad como espacio creativo cuyo abordaje
teérico — metodoldgico centra su objeto de estudio en lo urbanistico y material; esto es, las
formas en que la ciudad creativa estd compuesta y también abordar a la cultura, el ocio y la
creatividad con los elementos que constituyen a las urbes contemporaneas, por ejemplo, los
espacios de esparcimiento y de practicas creativas dirigidas a la poblacion juvenil en concreto la
juventud con SD.

Lo anterior, representa la oportunidad en primer lugar de visibilizar a esta poblacién en
virtud de lo juvenil y en segundo lugar una perspectiva social e integral de romper con los
esquemas médicos - rehabilitadores que configuran a esta poblacién bajo la condicién de vida
que presentan, para incidir en un cambio de paradigma, el cual integre una configuracion social
de jévenes con SD en torno a sus fortalezas, habilidades, destrezas, aprendizajes, entre otros
factores que promuevan verdaderos procesos de inclusiéon social, como un elemento
fundamental para todo ser humano.

Por su parte, la ciudad representa la oportunidad de aprender y enriquecerse de todo lo
que la sociedad y entorno ofrecen. De esta manera, favorece la autonomia y la creaciéon de
practicas de inclusion social como resultado de: construir lazos de amistad por medios de la

convivencia con otros jovenes; asi mismo, favorecer el desarrollo de habilidades sociales y de
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comunicacién ademas de la participacion plena en la sociedad, libre de prejuicios y barreras. Este
aspecto conlleva a conocer el tipo de consumos que los jovenes con SD presentan; asi mismo,
conocer los imaginarios y mundos alternativos que configuran la realidad urbana de esta
poblacioén.

A partir de un particular punto de vista, los espacios urbanos representan la esencia
propia de la ciudad, integra las formas de vida de la poblacion que la habita; en consecuencia, los
espacios urbanos tienen en su constitucién caracteristicas propias que lo definen; as{ mismo,
representan la oportunidad para abordar la ciudad como objeto de estudio de distintos campos
de conocimiento. Citando a Nizaia Cassian (2012) la ciudad es uno de los principales puntos de
referencia en donde se gestan flujos globales de poblacién. Y, sobre todo, diversos contextos de
interaccion social que va mas alla de los limites de las grandes urbes, tomando en cuenta la
creaciéon de productos culturales como resultado de procesos de hibridacién e intercambios
transculturales.

Por lo anterior, Nizaia Cassian (2012) las caracteristicas propias de los espacios urbanos
implican:

La ubicaciéon de lugares en doénde hay un complejo sistema de infraestructura:
(Instituciones, hospitales, carreteras, servicios publicos, zonas de ocio, entretenimiento, practicas
artisticas, deportivas, culturales, etc.)

La ciudad cuenta con estructuras complejas y heterogéneas, las cuales permiten a las
personas realizar diversas actividades.

La densidad de la poblacién es generalmente elevada, sobre todo al comparar con la
poblacion rural; este factor conlleva a la re significacion de los espacios y de los contextos rurales;
puesto que lo urbano radica no solo en el ambito espacial — fisico y geografico, sino que involucra
a las diversas maneras de habitar los espacios; asi mismo, a los simbolismos y significaciones que
resultan de esas maneras de habitar los espacios, las ciudades.

En el contexto anterior, cada ciudad tiene una historia y a partir de ella va creciendo e
incorporandose nuevas areas de conocimiento que inciden en los modos de vida de quienes la
habitan y también de quienes migran a ellas dejando sus lugares de origen; asi mismo, la
incidencia de los consumos en el terreno de lo artistico, cultural, econémico, politico, industrial,

comercial, entre otras.
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Adicionalmente; la vida urbana o la vida en la ciudad comprenden un mundo de
posibilidades, que permiten vislumbrar las implicaciones de los crecimientos de esos espacios,
asi también la diversificacion en los estilos de vida.

Es fundamental hacer mencién que a lo largo del seminario sobre estudios urbanos, pude
constatar que los estudios de la urbanidad comprenden el abordaje de las necesidades y
problemas de los espacios, uno de esos problemas es, el crecimiento o la densidad poblacional,
ya que es dificil establecer limites en las iniciativas individuales que la ciudad no puede absorber
con naturalidad; por esa razon, se toman medidas de control a partir de las politicas publicas y
econémicas de las ciudades como: limitacién en el trafico o restriccion en la ubicaciéon de los
vehiculos principalmente. Por lo tanto, los espacios urbanos ofrecen una serie de ventajas para
sus habitantes principalmente en torno a la gran diversidad de servicios; no obstante, uno de los
principales inconvenientes es la contaminaciéon ambiental. De esta manera, comprender que el
concepto de espacio urbano ha estado en una constante modificaciéon en los ultimos afios.
Actualmente al hablar de Megal6polis ya no resulta tan atractivo, debido a una re significacion
de las ciudades de menor tamafio porque se ha demostrado que pueden incorporar aspectos de
la vida rural, como pueden ser los grandes espacios abiertos y con una menor densidad
poblacional. Por otra parte, es fundamental tomar en cuenta la distincién que Delgado (1999)
realiza sobre la ciudad y lo urbano para entender los conceptos de la siguiente manera:

Ciudad: Composicion espacial definida por la alta densidad poblacional y el asentamiento
de un amplio conjunto de construcciones estables, una colonia humana densa y heterogénea
conformada esencialmente por extrafios entre si. La ciudad en este sentido, se opone al campo
o a lo rural.

Urbano: Es un estilo de vida marcado por la proliferaciéon de urdimbres relacionales,
deslocalizadas y precarias; de modo que la urbanizacion, es el proceso que consistente en integrar
crecientemente la movilidad espacial en la vida cotidiana, hasta un punto de vista en que ésta
queda vulnerable por aquella.

Lo anterior, permite comprender a lo urbano como un concepto amplio que invita a
reflexionar sobre las ciudades; a resinificarlas y reconfigurarlas, en particular con la musica
generacional que proviene de las diversas expresiones y producciones artisticas que confluyen

en las ciudades mundo. Es asi, una manera en que las memorias propias evocan a nuestros
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afectos musicales. Por otro lado, valorar la musica en toda su visién la cual abarca el enfoque
cultural — antropolégico.

Cruces (2004) destaca a la ciudad como un espacio urbano flexible para la interaccion
colectiva, en donde se sitia como un lugar privilegiado para observar y analizar cémo se
producen las practicas culturales; de ese modo, lo urbano interpela a un estilo de vida
estructurado a partir de su morfologia espacial; asi mismo, representa diversas estructuras
sociales; muestra, como es la vida social por medio de la interaccién de los sonidos y todo aquello
que la sociedad provoca y produce: (arte, musica, gastronomia, tradiciones que identifican como
grupo perteneciente a un lugar, asi como los intercambios y consumos culturales. Por lo anterior,
el sentido de re-significar a la ciudad:

Cassian (2012); destaca dos elementos fundamentales para abordar a las juventudes y la
ciudad: 1) el papel del juego y 2) el ocio en la ciudad. Estos representan la emergencia de un
paradigma cultural y creativo en la constitucion, gestion y gobierno de la metrépolis actual. En
otras palabras, lo urbano representa la manera de habitar y de relacionarse.

Por otro lado, las practicas creativas o las diversas expresiones artisticas que desempefia
la poblacién juvenil en la ciudad y en los espacios urbanos, son una manera de interaccion e
inclusién social, especificamente de las juventudes que presentan la condicién de vida del SD.

Del mismo modo; considerar las oportunidades que una ciudad brinda por medio de las
instituciones contribuye a re-direccionar los enfoques tedrico — metodoldgicos en la intervencion
para favorecer y encontrar mejores caminos hacia la inclusion social. Por lo tanto, el/la joven
con SD que habita una ciudad, un espacio urbano logra expresar creativamente su vision del
mundo. Todo esto, tiene que ver con sus esperanzas, motivaciones y deseos, ademas de romper
con la perspectiva de las percepciones a partir de lo que social y culturalmente se determina
como “normal”; o bien del caracter de homologar a las sociedades e individuos.

As{ mismo, el estudio de los espacios urbanos como de las ciudades en relacion a diversos
sectores de la poblacién contribuye a romper con estereotipos, discursos y paradigmas de
segregacion.

Por lo anterior, posicionar a la poblaciéon con SD como grupos juveniles que tienen
incorporadas en su coexistencia con el mundo social a las diversas practicas urbanas que resultan

del transito por diversas expresiones artisticas. Asi mismo, las juventudes forman parte
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fundamental de una sociedad de consumo, debido a que no son entes asilados, por el contrario;

desean constantemente algo: (moda, accesorios, arte, musica, tecnologfa, entretenimientos).

Con lo anterior, Bauman (2007) sostiene que coexisten exigencias basicas e inalienables
en el organismo que promueven la constante busqueda de satisfaccion de deseos que la sociedad

misma crea y estimula para mantenerse en funcionamiento.

ILa sociedad de consumidores implica una sociedad que promueve, alienta o refuerza la
eleccién de un estilo y una estrategia de vida consumista, una sociedad en la cual amoldarse a los
preceptos de la cultura del consumo y cefiirse estrictamente a ellos, es a todos los efectos
practicos la unica eleccion aprobada: una vision plausible y un requisito de pertenencia. (Bauman:

2007, p.78)

El consumo juvenil atraviesa por influencias de la globalizacion y mediatizacion cultural,
dado que se expone a los jovenes, ofertas diversas que generan efectos hibridos en sus procesos
de identificacion. Los cuales se expresan en las diversas formas de participacion social, grupos,
preferencias, estéticas, y también en las diversas formas de relacionarse con las instituciones
formadoras. En ese aspecto, potencialmente la juventud representa la capacidad de la sociedad

de crear nuevas bases para el reconocimiento, la pertenencia, la formacion y la creatividad.

Referente al consumo de las juventudes con SD, conviene sefialar que no es ajeno al
consumo del resto de las juventudes; por el contrario, existen semejanzas en los consumos; estos
integran formas de inclusion social en los entornos urbanos. Actualmente todas las juventudes
en la sociedad tienen el acceso a oportunidades de diferente indole, (educativas, laborales,
artisticas, deportivas). Lo que diferencia de una sociedad a otra son las instituciones, los espacios
y la infraestructura para brindar atencién a las demandas y necesidades de los jévenes, ademas
los consumos estan determinados en gran medida por las familias, porque toman como punto

de referencia las caracteristicas fisicas e intelectuales que presentan.

2.3 Las juventudes de hoy, aproximaciones a nuevos reconocimientos de lo juvenil
El analisis para la comprensiéon del concepto juventud contiene la reflexién y abordaje de
elementos tedrico — metodoldgicos de la perspectiva de las ciencias sociales y enfoque humanista,

cuyo abordaje recupera factores culturales. As{ mismo, el objetivo de este apartado es plasmar
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los elementos tedricos para dimensionar a la poblacién juvenil de la actualidad especificamente

a la poblacion que presenta la condicion del SD.

Con base a las categorias de analisis para comprender al concepto y a lo que ampliamente
se determina como juvenil; conlleva a tomar en cuenta a los diversos ambitos que contribuyen a
su definicién, estos son; social, cultural, histérico, politico, econémico y psicolégico. En
consecuencia; conviene destacar la definicion del Sindrome de Down, como un concepto a partir
de una perspectiva desde lo cultural; por lo tanto, es de suma importancia visibilizar a una cultura
juvenil con capacidad de agencia que emerge de una dimension antropolégica — social, al referir
el SD como un constructo que apela a la configuracién de sub — grupos que comparten
elementos comunes en la cotidianidad y en la ciudad como: la identidad, subjetividades,
consumos, gustos, y diversidad de practicas; (creativas, artisticas, deportivas, culturales, digitales
entre otras); estas colocan a las juventudes como sujetos sociales de gran importancia. En este
aspecto; considerar a la poblacién juvenil Down como un grupo de individuos que se configuran
como agentes de cambio social; en torno a que se construyen como el resto de jévenes que se
identifican y consolidan en culturas, subculturas, tribus, bandas o grupos.

El estudio de las juventudes a partit de los referentes sociolégicos son temas
relativamente recientes. Rossana Reguillo (2008), posiciona a los jovenes como importantes
protagonistas de la historia a partir del siglo XX. Su irrupcién en la escena publica
contemporanea de América Latina puede ubicarse en la época de los movimientos estudiantiles

de finales de la década de los sesenta.

Con lo anterior, es urgente visibilizar a una juventud otra; esto es, una juventud invisible.
Cuya integracion en el mundo conlleva a destacar los entornos sociales y emocionales. Debido
a que hablar de las otras juventudes colocandola en una macro — esfera para en primer lugar
dejar de lado los esquemas médicos — rehabilitadores de su estudio, y de esta manera adentrar el
estudio de estas juventudes a partir de una sociologia contemporanea y de una antropologia que

apelan a la dinamica de un colectivo segregado o considerado minoritario.

De esta manera, hablar de una cultura juvenil otra, aquella que acontece en las sociedades
de hoy, con los elementos que la representan como: (la bisqueda de identidad y con ello sus

propias subjetividades, consumos, practicas, intereses, malestares, etcétera).
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Por otra parte, Pedraza y Brito (2019), sostienen que hablar de juventudes implica
comprender a esta poblacion a partir de diversas perspectivas. En primer lugar, al sujeto o
persona joven con enfoque a las diversidades; etnias, género y culturas. Este factor, representa
el rompimiento con el adultocentrismo dominante, incluir la perspectiva de género, posicionar
al joven desde su individualidad y por otra parte a los colectivos juveniles; en consecuencia, el
estudio de la juventud debe ir mas alla de comprenderla como aspectos etarios y como una
dimensién social. Por ello, la juventud se construye en términos historicos y sociales ubicados
en los contextos que permiten comprender las acciones de los jovenes en lo individual, grupal y

colectivamente.

En este apartado, también se describe a una cultura juvenil a partir de comprenderla
como conjunto de individuos que comparten el gusto por diversas practicas, por ejemplo: Las
practicas artisticas, creativas, digitales — virtuales, deportivas, culturales. En ese aspecto, cobran
lugar las siguientes interrogantes: ;Por qué estudiar a las juventudes? Y ¢por qué a las juventudes
in - visibilizadas?

En primer lugar porque el joven con SD comparte experiencias de vida como las de
cualquier otro joven. Ellos construyen y buscan su identidad como lo hace el resto de las
juventudes, as{ mismo manifiestan la necesidad y sentido de pertenencia, buscan formar parte de
una colectividad o grupo de amigos. De esta manera, se coloca en tema de debate las discusiones
en torno a dimensionar a las otras juventudes. Esto es, situar al joven y a sus entornos inmediatos
(familia, instituciones, ciudad) como ejes que articulan las practicas que dan sentido a la
significaciéon del mundo a través de las diversas formas de habitar los espacios en los que

interactiian a diatio.

Por lo anterior, cabe destacar que el tema de las juventudes con SD, presenta puntos de
inflexién, en el sentido de como nombrar las practicas que realiza la poblacién juvenil a partir de
situarlas en un territorio especifico; esto es, si son jovenes jcomo los definimos? Y ¢Cudles son
sus dimensiones? Al respecto, Pedraza y Brito (2019) sostienen que la influencia de la perspectiva
adultocéntrica, excluye a los jovenes en la medida en que afecta a sus derechos humanos. Al
subordinar y relegar sus ideas, sentimientos y en consecuencia generan relaciones sociales
desiguales, como resultado de la visiéon que los adultos tienen de los jovenes como seres rebeldes,

conflictivos, apaticos e irrespetuosos. Del mismo modo, la sociedad sitda a una juventud
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funcional, porque no esta preparada para reconocer a la juventud que presenta una discapacidad

intelectual.

Nombrar a las juventudes in - visibilizadas o a las otras juventudes en el caso especifico
de las personas con SD, representa la oportunidad de romper con las perspectivas de estudio
que enfocan a la patologfa y por consiguiente a una serie de patologias sociales que centran la
mirada en la enfermedad y en un romanticismo estatico e infundado, que no permite ver al joven
con esta condicién de vida en transicion y sobre todo no se enfocan en las oportunidades de

desarrollo y de interaccién en el mundo social.

Asimismo, es fundamental comprender el concepto de SD, a partir de una construccion
cultural incluyendo a las antropologias de las emociones. En ese contexto, Le Breton (2013)
analiza el caracter social de las emociones y la importancia de los contextos culturales en las
formas de experimentar el sentir afectivamente. La emocién ofrece a los actores un marco de
interpretacion de lo que experimentan y perciben de las actitudes de los demas; de manera que,
los sentimientos y las emociones no son sélo procesos fisiologicos, son relaciones, y por tanto
el producto de una construccién social y cultural y se expresan en un conjunto de signos que el
hombre siempre tiene la posibilidad. La emocién es a la vez interpretacion, expresion,
significacion, regulacion de intercambio, se modifica de acuerdo con el puiblico, el contexto, se
diferencia de acuerdo a su intensidad y con la singularidad de cada persona. (Le Bretén: 2013, p.

71).

Esa afirmacién corresponde a desmitificar creencias sobre las personas con SD, por
ejemplo: no siempre estan felices o sonriendo, efectivamente tienen espontaneidad y naturalidad
para expresar sus emociones; sin embargo, responden a las influencias ambientales de los
diversos espacios que habitan y de la relacion cotidiana con las personas; esto es, si se encuentran
en espacios con ambientes hostiles, con actitudes de rechazo, las emociones seran de acuerdo a

los estimulos ambientales y actitudinales.

Por su parte; Reguillo (2008) propone que la categoria del ser joven es un constructo
que exige algo mas que parametros biologicos y asi ser plenamente comprendida, restituye la
complejidad de los procesos mediante los cuales las nuevas culturas emergentes (taggers, ravers,

rastas, etc); ponen en crisis e interpelan a las retoricas oficiales. Debido a que los jovenes no son
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el futuro, sino el presente actuante, su potencia de cambio, e interrogarlos es un modo de atisbar

los modos en que la sociedad se inventa a si misma.

Con relacién a las juventudes in - visibilizadas es conveniente destacar que existe una
constante negacion de presentatles socialmente como jévenes y mucho menos como jévenes
creadores; sobre todo, porque existe una fuerte pre —concepcion para configurarlos como seres
eternamente infantilizados e inactivos. Debido a que los enfoques para su comprension se basan
en las condiciones de salud fisica y neurolégica; de esta manera, la fuerte presencia del
adultocentrismo dominante; no obstante, es urgente mostrar a los jévenes con SD a partir de
sus propias narrativas, las cuales apelan a su capacidad de agencia para transformar la realidad
que estan viviendo; del mismo modo, destacar la emergencia de su re — existencia a partir de su
acontecer en el mundo social, que les proporcionan las experiencias compartidas a través de las
practicas creativas, artisticas e interacciones en el ambito familiar, institucional, y escolar; de esta

manera, conocer las subjetividades que dan sentido a su dinamica social en el mundo.

2.4 Las otras juventudes (dimensiones)

Existen diversas formas de ser joven, el concepto apela a las multiples juventudes que existen y
emergen en la vida social - cultural, ya sea como una etapa de vida con ciertos aspectos
permisivos, alejados de exigencias de los adultos; por otra parte, una etapa de transiciéon en la
cual se presentan cambios en las estructuras de pensamiento y en el aspecto emocional, este

periodo de transitoriedad esta encaminado a la vida adulta e independiente.

Por lo anterior, las dimensiones que contribuyen a la comprension de las juventudes se
encuentran configuradas bajo aspectos culturales, sociales, econémicos, demograficos,

histéricos, politicos y psicologicos; en consecuencia, de las culturas y sub culturas de lo juvenil.

Las dimensiones para configurar a la cultura juvenil in — visibilizada, conforman los
principales acercamientos para situar y describir a los jovenes; asi mismo, destacar la presencia
de una dimensién socioeconémica que genera desigualdades, debido a que no todos los jovenes
pueden tener acceso a los espacios que proporcionen los medios para su inclusién social, como
los espacios educativos y de apoyo, espacios en que se pueda proporcionar capacitacion eficiente
para insertarse al mundo laboral, a convivir en espacios o instituciones regulares que les permita

dejar la etiqueta de lo “especial”.
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Tomando como referencia los conceptos antropolégicos y socioldgicos para abordar la
busqueda de las identidades, con la consolidacién de las culturas juveniles y del conocimiento de
las practicas juveniles, Carles Feixa (1994), refiere que al hablar de culturas juveniles se
representa, la manera en que las manifestaciones sociales de los jovenes son expresadas
colectivamente por medio de la construcciéon de los estilos de vida que son distintivos, por

ejemplo (la identidad social, la generacion, el género y el territorio).

Por lo anterior, las dimensiones que comprenden a las juventudes in - visibilizadas
centran su atencion en articular a la juventud con la identidad, as{ como también a las culturas
juveniles; de ese modo, la capacidad de alteridad representa ese encuentro consigo mismo y con
los otros; de esa manera, es necesario recurrir a una dimensién amplia, que no se limite solo a lo
social, sino que involucre a otras dimensiones por ejemplo, aquellas que apelan a lo cultural y
con ella a los elementos de poder, a la individualidad, a las categorfas de género; debido a las
diferencias de ser joven hombre o ser joven mujer con SD; asi mismo, las dimensiones sociales
que involucran, la estigmatizacion de la poblacion Down que ni siquiera es nombrada como

juventud.

Por otra parte, las dimensiones en el ambito de las politicas publicas que expresan
discursos de inclusiéon a las personas con discapacidad; sin embargo, aun existen enormes
brechas de desigualdad y vulneracién de los derechos humanos. Todo esto, conlleva a
dimensionar a la juventud con SD a partir de construir al joven como un ser integral, con
potencialidades, perteneciente a un grupo social en el cual se produce como agente social con
posibilidades de cambio. De esta manera, re — significa la condicién que presenta como parte de

su naturaleza, pero no le determina y mucho menos limita las experiencias vividas como joven.

Por lo anterior, Taguenca (2009), niega la validez tedrica del rango de edad como
categoria definitoria de la juventud. Propone dos ejes centrales: 1) contraposicién joven — adulto
que contempla dos tipos de ideales de la juventud. Los cuales son la juventud autoconstruida y
la construida por los adultos. Y 2) formado por tres categorias que son la segmentacion, la cultura
y el mundo de la vida. Taguenca (2009), define que es la sociedad la que produce y reproduce a
sus nuevos miembros, no solo en el ambito material, sino del ambito simbdlico y a partir de las

condiciones objetivas y de las representaciones que se construye, genera, y en consecuencia
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determinard como juventud. Por ello, la familia, la escuela y el trabajo son tres instituciones

sociales que forman un espacio para construir, comprender y situar a la juventud.
2.5 La cultura juvenil

Estudiar a las culturas juveniles implica una invitacién a complejizar su significado, su relacién
entre ellas, sus influencias y sobre todo, visibilizar las formas de identificacién que los jovenes

presentan del mundo.

Reguillo (2000) conocer a las culturas juveniles implica retroalimentar lo que ya se sabe
de ellas, pero sobre todo, abrirnos a una discusiéon en donde no existe una definicién estatica de
la juventud, sino una posibilidad de crear en conjunto la diversidad del ser joven y por ello hablar
de estas otras juventudes, las in - visibilizadas que también comparten con otras culturas como:
(punk, tagger, ravers, rastas, etc) los modos de identificacion a través de la musica, las practicas
artisticas, tecnologicas, deportivas y creativas, sus significaciones del mundo, las subjetividades

que les construyen y con las cuales convergen en una dinamica social cotidiana.

Generalmente, los jévenes con SD se encuentran institucionalizados en espacios que les
proporcionan cierta dinamica de integracion social, a través de capacitarles en areas deportivas,
artisticas, y educativas. Al mismo tiempo, ofrecen una experiencia de socializacion a través de la
conformacién de amigos, en donde expresan gustos, intereses, emociones, agrados, desagrados,
etc. De esta manera, un acercamiento a este grupo juvenil consiste en conocer las formas de
coexistir en los espacios, a partir de observar los cédigos de identificacion que se construyen a
través de los didlogos entre iguales, en la relacién con los mas pequefios y en la dinamica

constante entre los docentes, cuidadores de apoyo y familiares.

No se trata de referir a una cultura juvenil Down, sino de mostrar a una cultura juvenil
que tiene fuerte interés en €l arte; por ello, conviene sefialar la oportunidad que la practica de
expresiones artisticas proporciona como una herramienta metodolégica — participativa, de apoyo
para que las juventudes in — visibilizadas se construyan y muestren a la sociedad, como se
desarrolla su vida. Ademads, mostrar sus ambitos de participacion y los margenes con los que
construyen sus experiencias y practicas juveniles. Si bien, en las sociedades contemporaneas a
nivel Latinoamérica, Cortés (2008) define el concepto de cultura juvenil a partir de comprender

el concepto de estilo; sostiene que los grupos no son expresiones que se puedan categorizar,
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porque cada persona le atribuye al grupo de pertenencia significados; por tanto, codigos a su
persona y a su manera de comportarse. En una segunda instancia, cada persona obedece a un
nivel social, cultural, econémico y, por tanto, educativo — especifico. St ambas las proyectamos
a nivel grupal, nos daremos cuenta de que cada grupo cuenta con personas que disponen de
experiencias totalmente disimiles y sélo coinciden en un porcentaje minimo; sin embargo, el

resto es comparable.

Por lo anterior, cabe sefialar que las juventudes in — visibilizadas también se conforman
en grupos, colectivos, y espacios en los cuales comparten y expresan la necesidad de sentirse
parte e identificarse con otros jévenes — adolescentes que tienen sus mismas inquietudes e
intereses. De ese modo, para las ciencias sociales y las antropologfas de las emociones, mostrar
las subjetividades a través de las narrativas de las juventudes, los acercamientos que han tenido
con la practica de diversas expresiones artisticas, las cuales han generado transformaciones en su
vida, a partir de la incorporacién de experiencias artisticas como: (la musica, la danza, el teatro,
la gimnasia artistica, fotografia, el dominio por dispositivos electronicos y la incursion en el uso

de plataformas digitales).

Por lo anterior, Reguillo (2008), sefiala que las culturas juveniles actian como expresiones
que codifican, a través de lenguajes y simbolos diversos, la esperanza y el miedo en su
configuracién, en sus estrategias, en sus formas de interaccién comunicativa y en sus
percepciones del mundo, muestra un texto social que espera ser descifrado: el de una politica
con minusculas que haga del mundo, de la localidad, del futuro y del dia un mejor lugar para

vivir (Reguillo: 2008, p. 19).

Para comprender a las culturas juveniles Cortes (2008); debe abordarse a partir de dos
escenarios: El primero de ellos es la relacion de los jévenes con la cultura dominante la cual esta
mediatizada por la familia, escuela, el sistema productivo, los medios de comunicacién, las
instituciones de control social en donde las juventudes establecen relaciones contradictorias de

integracién y conflicto que cambian con el tiempo.

El segundo escenario cobra pertinencia en torno al acercamiento a las culturas juveniles
a partir de visualizarlas como una especie de micro sociedades. Considerar los elementos
significativos y de autonomia respecto de las instituciones y autoridades adultas, quienes regulan

a través de las interacciones cotidianas entre miembros de generaciones diferentes en el espacio
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familiar, escolar y en el ambito de lo social con relacién a las amistades. En ese escenario, las
experiencias de los jovenes son expresadas colectivamente mediante la construccion de estilos
de vida distintos, localizados principalmente en el tiempo libre, o en los espacios de la vida

institucional.

Es preciso tomar en cuenta los factores culturales que sitian a las juventudes como
actores de primera linea; esto es, como protagonistas de sus propias historias, asi también como
agentes sociales de cambio; del mismo modo, Barbero (2017), sostiene que la sociedad envia a
los jévenes a explorar el futuro; por lo tanto, la juventud de hoy no tiene utopias, lo que buscan
es integrarse a una sociedad; as{ mismo, las juventudes in — visibilizadas, no son la excepcion.
Cabe reiterar que los jévenes con SD, en los contextos Chiapanecos principalmente, no estan
considerados ni siquiera en una categoria de los juvenil, por ello es fundamental insistir en
propiciar a partir de los consumos y practicas que realizan, su ser legitimo y con ello generar
procesos de particién para ser reconocidos y formar parte de las diversas culturas juveniles.
Debido a que poseen una naturalidad para comunicar sus emociones, percepciones y todo lo
que pasa con ellas en su interaccion cotidiana. De esta manera, las artes, la tecnologfa, el deporte,
representan formas de expresion juvenil que identifica y distingue a la juventud con SD de otros

grupos, tribus, bandas, colectivos.

2.6 Estado del arte

Para construir este apartado se realiz6 una fuerte exploracion de las aportaciones que otras
investigaciones han realizado sobre la juventud y el Sindrome de Down; asi mismo, destacar las
contribuciones de las expresiones artisticas. Es fundamental reiterar constantemente el proposito
de enfocar hacia las aportaciones teérico — metodologicas que permiten abordar los estudios de

las juventudes con SD con una perspectiva cientifica de las ciencias sociales y humanisticas.

Lo anterior, implica repensar la inclusion social de las juventudes en torno al concepto
de discapacidad y de educacién artistica. En ese aspecto, surge el abordaje para el estudio de
otras juventudes que involucre a los sentidos, las experiencias y practicas en relacion a cémo vive
un joven con SD su cotidianidad; del mismo modo, conocer la influencia que las expresiones
artisticas y practicas creativas aportan. Para ello, en este apartado se realizé6 un primer
acercamiento a la realidad de estas juventudes en la sociedad contemporanea. Son estudios que

inciden metodologicamente con la implementacion de practicas artisticas - participativas para
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reconocer las diversas formas de apropiacion de los espacios sociales, en este aspecto, conocer
la experiencia vivida de los jovenes en torno a habitar el espacio urbano y la influencia del arte

en su cotidianidad.

2.6.1 El Sindrome de Down, espacio urbano y expresiones artisticas

Los estudios relacionados a las discapacidades intelectuales realizados por investigadores
sociales, refieren las aportaciones de diferentes autores, presentan un panorama que permite
explorar las aproximaciones en torno a las juventudes con SD. De esta manera, contar con los
fundamentos teérico — metodolégicos; asi mismo, empiricos, que sustentan cientificamente la
presente investigacion. Debido a que una de las aportaciones relevantes que ofrece el estudio,
consiste en mostrar como se percibe y como se configuran socialmente a las juventudes con SD,
tomando como punto de referencia la implementacién de diversas actividades artisticas: (teatro,
pintura, musica, danza, fotografia), como la base de metodologfas participativas para abordar los

temas sobre discapacidades intelectuales.

Para la construccion del estado del arte se implementaron palabras clave: juventudes con
Sindrome de Down, procesos creativos, expresiones artisticas, percepcion familiar de un

integrante con SD, e instituciones que promueven la inclusiéon social.

La mayor parte de los textos consultados, presentan un enfoque social y apelan a
considerar las caracteristicas cognitivas, habilidades y destrezas de los nifios que nacen con SD
y la importancia de fortalecer cada una de las esferas que conforman su vida, (cognitiva, fisica,
social y psicolégica) para promover procesos de inclusion social; en este sentido, los estudios
sobre la inclusién social de personas con SD son recientes y otorgan responsabilidad directa
hacia las familias e instituciones enfocadas a brindar atencién y servicios a la poblacién con
discapacidad intelectual. Asi mismo, la perspectiva de modelos educativos incluyentes apuesta

por implementar enfoques de la educacion artistica para personas con discapacidad.

A continuacién hago referencia de investigaciones que han abordado la inclusiéon social
de personas con discapacidad intelectual y SD; estas han recurrido a metodologias participativas

a través de practicas artisticas como factor de cambio e integracion social.
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2.6.2 Estudios con metodologias creativas — artisticas, para promover la inclusién social de

personas con discapacidad intelectual y Sindrome de Down

Los hallazgos sobre estudios de Sindrome de Down consideran fundamentales los aspectos
cognitivos a partir de identificar como aprenden los nifios que nacen con esta condicion. Las
evidencias para su abordaje involucran a la comprension, inteligencia, formas de percibir su
entorno, memoria, y atencién, consideradas caracteristicas cognitivas y de personalidad.
Respecto a los jovenes se enfoca a la autopercepcion de su entorno y de si mismo. El ser joven
con SD y también cémo se expresa creativamente ante su propia vision del mundo; todo esto,
tiene que ver con sus esperanzas, motivaciones y deseos, ademas romper con la perspectiva de

las percepciones sociales y culturales que determina como “normal”.

Le6n Sanchez (2019) aborda el tema desde la rehabilitacién integral para la inclusion
social. Integra a personas con SD entre los 3 a 20 afios, y establecer las bases socio - laborales
para ser parte del campo laboral. En el ambito de la educacién en la modalidad de un Centro
Educativo Basico Especial (CEBE). El proyecto de un centro de rehabilitaciéon busca cubrir las
necesidades educativas y sociales a través de terapias fisicas, sensoriales e intelectuales que
permita a las personas con SD lograr su independencia personal y en un futuro, acceder a un

puesto de trabajo.

El estudio fue realizado en el Centro de Rehabilitacion Para la Inclusion Laboral de
Personas con SD en el distrito de “I.a Molina” en Lima Perti en 2019. Fue un estudio de corte

cualitativo.

La metodologfa implementada consistié en actividades lddicas, terapias artisticas, y
psicoldgicas dirigidas a las personas con SD, a quienes agruparon en bloques de edad 32 6,7 a
10 y de 11 a 20 anos). Las actividades enfocaron que las personas pudieran reconocer espacios,
personas, objetos y su utilidad, con ejercicios para la estimulacién de la memoria, motricidad,

retencion de informacioén, y atencion.

Sanchez (2019) indica que la rehabilitacion de las personas con discapacidad intelectual,
va mas alla de un tiempo establecido de terapia; sino desde el primer momento donde percibe
una estimulacién cognitiva, es por eso la importancia de disefiar ambientes adecuados, a partir
del color, uso de materiales y tratamientos paisajisticos para que el paciente pueda responder

eficazmente a la rehabilitacion. La estimulaciéon que pueda recibir de factores externos, como el
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que produce el centro La Molina, permitira en un futuro no sentirse ajeno a los diferentes tipos
de situacion que encontrara en el transcurso de su vida (Sanchez, 2019: p. 43).

El autor, afirma que el arte brindara una salida terapéutica natural basada en el concepto
de la expresion. Las artes, buscan en el proyecto, terapias que desarrollen su estado emocional y

cognitivo para expresar por medio de la pintura, la escultura y la musica (Sanchez, 2019: p. 18).

Otro estudio realizado por Moro Martin (2017) aborda el tema a partir de la musica y el
cuerpo con personas con SD, por medio de la animacién sociocultural como modelo de
intervencién para promover una sociedad protagonista de su propio cambio. Es una propuesta
de intervencion basada en la creacion de un proyecto musical destinado para personas con SD,
con el que se pretende comprobar cuales son los beneficios de la musica en este colectivo en
especial, trabajando aspectos como la expresion corporal, las habilidades sociales y la

canalizacién de emociones de forma lidica.

“La animacién ha existido siempre a lo largo de la historia, ya que nacié no como una
hipétesis o un concepto, sino como una practica social en respuesta a las necesidades vivenciadas

de los individuos que componen las comunidades” (Chacén, 2010).

Moro Martin (2017), la misica como herramienta sociocultural es una via altamente valiosa
que ha servido de ayuda durante décadas para que los seres humanos expresen sus emociones y
sentimientos. La autora afirma que las personas con discapacidad son un colectivo que a lo largo
de cada periodo histoérico ha sido marginado y excluido de la sociedad, en diversos ambitos como

el educativo y en concreto en la ensefianza musical
En las personas con discapacidad intelectual la musica influye en los siguientes aspectos:

Conductas sociales y emocionales: las dinamicas ritmicas acompafadas de canciones y que
precisan de la ejecucién de movimientos para su desarrollo posibilitan el logro y la mejora de
competencias como la atencién, la cooperacion, la empatia, etc. Dichas dinamicas tratan de

satisfacer las necesidades del individuo a través de la musica.

Habilidades motoras: la musica resulta idonea para desarrollar la coordinaciéon de

movimientos corporales.

Actividades tales como aprender una danza o mover las extremidades al ritmo de un

sonido provocan una mejora de la espacialidad y la lateralidad.
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Habilidades comunicativas: En personas con discapacidad intelectual la musica es capaz
de contribuir al desarrollo de las capacidades perceptivas y expresivas, lo que hara que el

individuo amplie su vocabulario y mejore la articulacién y el timbre.

Con los aspectos anteriormente sefialados por la autora, la influencia de la musica en
personas con discapacidad intelectual; beneficia diferentes areas que involucran su desarrollo
cognitivo que a su vez favorecen habilidades sociales. En consecuencia, la autora da cuenta de
un proyecto denominado “Arte para todos” impulsado por el departamento de Investigacion y
Educacién del Museo Patio Herreriano junto con el Museo Ocupacional de Personas con

Discapacidad Intelectual, Dependiente del Ayuntamiento de Valladolid, en Espana.

El proyecto se desarrollé con 54 personas con capacidades diferentes que conforman el
Centro Ocupacional, todos mayores de edad y con un grado medio de discapacidad de hasta
65%. El proyecto se desarrollé en cuatro fases. La primera consistié en proyectar al grupo una
serie de imagenes artisticas para que las interpretasen desde sus perspectivas, la segunda en
rellenar los espacios de una obra abstracta con diferentes tipos de materiales, la tercera en
visualizar una exposiciéon denominada “Dialogos” y la dltima en que ellos mismos elaboren un
video de su propio contexto laboral, esto genero la organizaciéon y autogestion de la presentacion

y grabacién de la misma.

Moro (2017), refiere que la metodologia llevada a cabo en el proyecto es la Investigacion
Accién Participativa (IAP), con estas acciones, lo que se busca es que el propio individuo sea

protagonista de su aprendizaje a través de una autorreflexion de sus practicas cotidianas.

“Arte para todos” es por tanto una investigacion que describe como la creacion artistica es
capaz de mejorar y promover en personas con discapacidad intelectual, habilidades como la

autonomia, la creatividad, la empatia y las relaciones sociales (Moro. 2017:p. 20).

En el mismo orden, encontré otro grupo de estudios que abordan la manera en que las
practicas artisticas promueven la inclusion social de personas con SD y discapacidad intelectual,
en donde el arte se convierte en un instrumento que favorece a la expresioén, comunicacion de

intereses, gustos, necesidades, anhelos, etcétera.

Mateus Rojas Eliza (2021): Aborda el trabajo con personas con SD por medio de la danza

urbana como una propuesta basada en el trabajo de la accién motriz fortaleciéndose para su
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diario vivir. La importancia de la danza para las personas con SD ha permitido muchos beneficios

contribuyendo a la calidad de vida.

“Se define a la danza urbana como una mezcla entre varios géneros musicales tales como:

el hip hop, break dance, disco, electrénica, etc.”. (Rojas, 2021: p. 22).

La propuesta presenta como eje central a la danza urbana, como un elemento necesario
al momento de trabajar con una destreza como la accién motriz. Esta propuesta es esencial
porque motiva siempre a los estudiantes brindando siempre una acorde atencion, y estimulacion

a nivel corporal y mental.

El proyecto fue desarrollado con 3 nifios con SD de un Centro de Atencién Especial en

Bogota. L.a metodologia implementada fue la Investigacién —Accion.

Rojas (2021) refiere que gracias a la danza se logré un cierto avance en la atencién de los
nifios con SD, mediante dinamicas de movimiento coordinado y sincronizado que ayudan a los
estudiantes a transformarse y aprender especificamente por esta modalidad dancistica generando

mayor beneficio a la coordinacién y haya una plena movilidad corporal (Rojas, 2021: p. 96).

2.6.3 El teatro pedagoégico para personas con Sindrome de Down

En su estudio Martinez Natalia, Montes de Oca José, Morin Jesus, Del Castillo José (2019)
Proponen el teatro pedagdgico para personas con SD a partir de afirmar que la comunicacion
de los nifios con ciertas Necesidades Educativas Especiales (NEE), mas concretamente el SD y
los beneficios que pueden traer para ellos diferentes tipos de metodologias como el teatro
pedagdgico, para el desarrollo de sus habilidades y su inclusion social; en torno a la dimensioén

cognitiva, la improvisacién o juego dramatico estimula la percepcion y la observacion.

El estudio analiza el contexto, estimulacion, objeto, procesamiento de la informacion,
reconstruccion de estrategias, y la toma de decisiones. El movimiento se dirige hacia la
efectividad comunicativa y asi desencadena las capacidades cognitivas propias del lenguaje, la

expresion y la creatividad mediante el movimiento. (Martinez, et. al. 2019, p. 14).

Los beneficios que consigue el teatro pedagdgico enfocan su atenciéon en la evolucion de

la comunicacién en ninos con dichas caracteristicas.
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“El teatro pedagogico es una de las artes per formativas en donde la educacion por el
arte vitaliza y, es buena para la infancia y la juventud. Con el teatro pedagogico encontramos una

pedagogia en el humor, nos adaptamos a la realidad, influimos en ella y nos renovamos”

(Martinez: 2019, p. 14).

Esta investigacion desarrollo una serie de talleres de teatro pedagdgico, con el objetivo
de brindar experiencias para el desarrollo de diferentes competencias generales y especificas. Los
autores afirman que son fundamentales las competencias motrices, expresivas, artisticas, sociales,
de aprender a aprender y competencias productivas. En tanto que proponen al teatro pedagdgico
con un enfoque de metodologfa didactica de apoyo para favorecer la inclusiéon de nifios con SD

en el entorno social.

Mediante esta herramienta metodoldgica — participativa se agilizan y enriquecen los
procesos de ensefanza y aprendizaje. Favorece la atencidn, aumenta la motivacion, ayuda a
mejorar la relacién educador — educando. El proyecto fue implementado en el afio 2019 en una

Escuela de Educacion Especial para nifios con SD en Catalunya.

2.6.4 Incidencia en los procesos artisticos en el desarrollo psicosocial de tres personas
con Sindrome de Down

Garcfa Luna Shanon, Garcfa Nafiez y Martin Mantilla S. (2016): Abordan el tema a partir de
promover el desarrollo psicosocial por medio de las artes. Afirman la importancia e incidencia
de los procesos artisticos en el desarrollo psicosocial de tres personas con SD, entre los 15y 20
aflos. Quienes estan vinculadas en el Instituto Ceartes Estimulo de Cali en Colombia hace mas
de 13 afos, quienes participan de manera activa de los procesos artisticos. Esta es una alternativa
de rehabilitacion a través de la formacion artistica, a diferencia de quienes optan por otras formas
de rehabilitacién, incide de manera positiva en la vida de las personas, lo que se hace evidente

en los testimonios de las familias sobre las experiencias vividas.

Beatriz Mendoza Botero (2011), propone un concepto nuevo. El “juego dramatico”
como una forma pedagogica de ensefiar a los nifios y nifias con deficiencia cognitiva a promover
el desarrollo fisico frente a su corporalidad, a mejorar su confianza en si mismos, a fortalecer su
desarrollo emocional y brindar un medio para la estimulacién, autoexpresion y el desempefio de

roles. La autora encontré que el juego no solo permite el desarrollo de la imaginacién, la
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creatividad, la retentiva, sino que también les da el poder de ser otros; a partir de ahi, ser ellos
mismos, incrementando las capacidades y las herramientas para la comunicacién y la convivencia
en comunidad, descubriendo nuevas formas de expresion gracias a los distintos lenguajes
artisticos, como la musica, el dibujo, la actuacion entre otros (Garcfa Luna Shanon, Garcia Nafiez
y Martan Mantilla S. 2016. P. 13). Para Mendoza (2011) el juego dramatico ayuda a la formacion

de la personalidad y la integracion social de nifios y nifias con Sindrome de Down.

2.6.5 El arte en nifios con Sindrome de Down

Astudillo (2008) propone que es fundamental en el momento de planificar una actividad artistica
se tenga presente la edad de los nifios, porque de acuerdo a la edad evolutiva en la que se
encuentren, su capacidad para comprender los conceptos plasticos que el profesor quiere

ensefar, permiten reflejar como piensa, interpreta y representa algo.

La autora sefala que dibujar es algo nato en los niflos y su evolucion se da, también de
forma natural. A medida que el nifio con SD crece va desarrollando y tomando conciencia de sf
mismo y del mundo que le rodea, aunque en forma muy lenta, para lo cual es importante
brindarle diversas vivencias y experiencias como manipular objetos, experimentar, elegir, igualar,
comparar, reconstruir, definir, demostrar, clasificar, agrupar, preguntar, oir de, hablar de,

etcétera.

El estudio fue realizado en una escuela de educacion prescolar en la Cuenca — Ecuador.
A partir de organizar a los nifios de acuerdo a sus edades y capacidades: (0 a 2 afios, de 3 a 4, de
5a 06,y 7 afios) debido a que la edad del nifio juega un papel muy importante porque depende
en gran manera para la planeaciéon de actividades artisticas que el educador desee realizar.
Ademas es responsabilidad del educador proporcionar los materiales adecuados y necesarios
para lograr un ambiente de comunicacion, relajacion, libertad, curiosidad, que es el propésito del

arte en la educacion. (Astudillo, 2008. P. 41).

El arte, es parte fundamental de la educacién de nifios con SD, proporciona un espacio
de satisfaccion personal, al poder expresar en sus trabajos sus emociones, estados de animo y
sentimientos. La educacién artistica comprende en si un conjunto de técnicas que se
complementan, se apoyan, se relacionan de tal manera que ninguna de ellas se podria separar,
porque todas ellas hacen de la educacién artistica un medio enriquecedor de expresion del nifio

(Astudillo, 2008. P. 43).
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La investigaciéon enfatiza al contexto familiar, haciendo especial referencia con los
autores: Christian Enriquez Mora y Victor Hugo Cerén Loépez (2011), en relaciéon a la
discapacidad intelectual destacan la importancia del rol que desempefnian las familias como
organizacion social, la cual posee caracteristicas especiales y el papel definitivo que juegan los
espacios socioculturales e historicos, afines con el contexto, en los procesos de desarrollo,
educacion e inclusion social de sus miembros. Mostrando asf a la familia y a las instituciones
educativas como un complemento para ser agentes rehabilitadores de la poblacién en condicién

de discapacidad (Garcfa Luna Shanon, Garcfa Nafiez y Martan Mantilla S. 2016, p. 13).

La familia se convierte en el primer escenario de interaccién, el segundo escenario se da
en el ambito escolar donde las personas van adquiriendo otros aprendizajes. Las personas con
algun tipo de discapacidad deben estar en instituciones basadas en el respeto a la diversidad, en
las que se puedan considerar las caracteristicas de cada uno, debido a que necesitan una

educacion adaptada a la diversidad (Gomez, 2002: p. 36).

Esta investigacion presentd la finalidad de estimular las habilidades, capacidades y
destrezas de las personas con SD. Clasificé las artes en: visuales, plasticas (pintura - dibujo), y
escénicas (danza y musica). Encontraron que los participantes fortalecieran su autoestima,
reconociendo sus cualidades y la de sus compaferos, logrando identificar y valorar positivamente

las similitudes y diferencias.

Astudillo (2008) define al arte como el equilibrio entre el intelecto y la emocion, para la
autora se puede evidenciar tanto en niflos con o sin una discapacidad; afirma que el arte llega a
ser un factor fundamental dentro de su educacion. Considerando sus edades y capacidades para
llegar a desarrollar destrezas, habilidades, comunicacion e interpretacion de lo que son o desean

set los nifios con SD.

2.6.6 La expresion corporal en jovenes con discapacidad intelectual de Santa Clara —
Cuba

A partir del trabajo “Actividad fisica Adaptada Para la Mejora de la Expresiéon Corporal de
Adultos Jévenes con Sindrome de Down”, se abordan los elementos tedricos mas actualizados,

(actividad fisica adaptada y expresion corporal), referente a esta poblacién en el campo de la
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actividad fisica - deportiva y educativa de la esfera psicomotriz, fundamentalmente la expresion
corporal como factor potencial de la educacion artistica y estética junto al desarrollo de las areas

motrices, comunicativas y de la interrelacion social.

El objetivo de la investigacion fue, proponer un conjunto de actividades fisicas adaptadas
para la mejora de la expresiéon corporal en adultos jovenes con SD. Es una investigacion
descriptiva en la modalidad de estudio de caso con tres adultos jovenes pertenecientes al
Programa de Olimpiadas Especiales del Municipio de Santa Clara — Cuba. Las edades
comprenden entre los 21 a 39 afos. Para recuperar la informacién se usaron notas de campo,
observacion participativa, encuestas, entrevistas, medicion, revisiéon y analisis de contenido y

actividades fisicas adaptadas como sistema de influencias.

Como resultados encontraron la mejora de la expresion corporal en los adultos jovenes,

reflejada en la realizacion de actividades fisicas mas complejas y en la integracion social lograda.

Las referencias que presentan las investigaciones descritas en las paginas anteriores,
evidencian un breve recorrido por diferentes paises que han abordado el tema del SD, como una
condicién en la que es importante comprender las implicaciones cognitivas y fisicas, para disefiar
actividades de atencion con enfoque desde la educacion especial y expresiones artisticas para la

promocién de una integracién social.

2.6.7 El uso de la musicoterapia como un recurso importante para el trabajo con nifios

con Sindrome de Down

Lagos, Eliza (2002), la musicoterapia permite a los nifios con SD desarrollar su capacidad y
expresion artistica, a través de ella se ofrece un despliegue de capacidades para la comunicacion
y creacion con diferentes roles sociales, con este método se les permite a los nifios crear un
espacio de seguridad afectiva y de libre expresion de si mismo, dando lugar al desarrollo de su

crecimiento tanto social, cognitivo como afectivo.

La investigacion implementd, el uso de formas pre - verbales de comunicacién y trabajé
con los recursos mas que con los déficits. La metodologia fue centrada en construir un medio

creativo donde la musica y la expresion artistica estan relacionadas, para desarrollar asi las
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capacidades y potencialidades de los nifios, mas aun estableciendo un espacio grupal que les

permita expresarse libremente y potenciar asi su autoestima.

El estudio se implementé con un grupo de 20 nifios divididos en 4 bloques de 5
integrantes, quienes se encontraban entre los 6 a 9 afios. Fué en una escuela ordinaria en Almerfa
Espafia, en dénde se desarrollaron sesiones de dos horas tres veces por semana durante un
petriodo escolar. Las actividades estaban enfocadas en que los nifios identificaran sonidos de
instrumentos diferentes, y posteriormente los relacionaran con estados de animo; asimismo
recurrieron al uso de imagenes por medio de tarjetas tematicas en donde también favorecian el
aprendizaje de asignaturas escolares como los nimeros. De esta manera, Sanchez Ayala (2003),
un nifio con SD es un ser que aprende mas lento, pero al final aprende igual que todos los demas
niflos; de ese modo, la musicoterapia proporciona una forma de enriquecer el entorno educativo
de los nifios con SD; debido a que la musica relaja a los estudiantes, lo que los coloca en el estado
optimo para el aprendizaje. Los ritmos del sonido tienen un efecto poderoso en las habilidades
cognitivas. Para los estudiantes con necesidades especiales, la retencion de habilidades cognitivas

puede ser mas consistente cuando se utilizan estrategias de musicoterapia.

2.6.8 Balance de los textos consultados

Las principales aportaciones sobre inclusion social y practicas artisticas que realizan las personas
con SD; son estudios recientes, estos datan de inicios de los afios 2000 a la actualidad. Con las
investigaciones presentadas, es posible dar cuenta que el estudio de las juventudes con SD, es
casl inexistente, presentan lineas de investigaciéon poco abordadas, con poca o nula visibilidad;
esto es, que no se han encontrado investigaciones recientes de las juventudes con SD, practicas
artisticas en contextos urbanos y mucho menos las maneras en que estas juventudes pueden ser

incluidas socialmente por medio de la practica artistica.

Existe fuerte inclinacion de estudios enfocados a la nifiez, ésta inclinacién es resultado
de la problematica de visualizar a la persona con SD en la eterna infantilizacién; de igual manera,
el abordaje desde el enfoque de las practicas artisticas - creativas como metodologia
participativa, contribuye para propiciar que los jovenes sean protagonistas de su realidad a partir
de interiorizar la experiencia vivida como resultado de procesos artisticos. Con lo anterior, es
posible identificar que los autores que han trabajado el tema de la inclusién social, apuestan por

considerar al arte y a sus diversas expresiones en primer lugar como un lenguaje universal y como
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factor transformador de cambio social, tomando en cuenta la naturaleza de las personas con SD.
De esta manera, coinciden en el disefio efectivo de actividades para la intervencién directa con

la poblacion, a partir de conocer y priorizar sus fortalezas mas que las debilidades.

Las aportaciones mas relevantes de las practicas artisticas radican en favorecer
habilidades en los nifios, nifias y jovenes que presentan la condicién del SD. Un dato importante
encontrado en los estudios consultados son; enfocan su atencidn en realizar estudios de caso,
ademas toman como referencia a las diversas actividades artisticas a partir de un enfoque
pedagdgico — psicoldgico. Esa perspectiva, genera la importancia de abordar los estudios de la
juventud y expresiones artisticas a partir de los enfoques culturales y sociologicos que invitan a
comprender a la poblaciéon a partir de sus propias configuraciones, esto es; comprender las
expresiones de esta poblacién juvenil a partir de la practica artistica y sus diversas formas de
potenciar su creatividad. Lo anterior, conlleva a identificar al joven como un ser con capacidad
de alteridad que le iguala con su mundo, sus construcciones y significaciones; del mismo modo,
conocer y comprender al joven que converge y se apropia de su espacio social y urbano; asi
mismo, estas investigaciones invitan a indagar con mayor profundidad en el contexto de las
instituciones en Chiapas, sobre la parte artistica para conocer de qué manera impacta en la vida
de las juventudes que son participes de alguna practica artistica y la manera en que se apropia de
ella. Con lo anterior, la parte artistica cobra un punto medular para generar procesos de inclusion
social, a partir de la influencia que el arte por si mismo tiene en los contextos y en las familias
para que el primer punto de inclusion, sea la construcciéon de identidad y pertenencia a grupos

especificos comenzando con las familias e inmediatamente a otros espacios sociales.

Como vacios encontrados, la juventud con SD no es visible, se define a un nifio eterno,
existe bibliografia escasa que habla de la adolescencia de una persona con SD. De esta manera,
los estudios relacionados a las juventudes representan un campo de oportunidad para investigar
en las ciencias sociales; asi mismo, descubrir, reconfigurar y hacer visible a esta poblacién. De
modo que, los hallazgos permiten enfocar la atencién en diseflar propuestas de intervencion
directa a la poblacién juvenil que contribuya en atender sus demandas para acompafiar mejores
practicas de intervencion, para capacitar no sélo a los jovenes, sino también a las familias e

instituciones y promover una verdadera inclusion en los espacios sociales.

41



Por lo anterior, surge la interrogante ¢Cuadl es el futuro de un joven con SD? Debido a
que, en la actualidad el ciclo de vida supera los 60 afios. Por estos motivos, resulta innovador,
conocer las maneras en que las practicas y procesos creativos influyen en la vida individual y
social de las personas con SD, e identificar como ocurre su vida en los espacios sociales o
espacios vividos a los que pertenecen. Con el propodsito de identificar cuales serfan las formas
mas eficientes que garanticen la inserciéon de los jovenes en los diferentes espacios que
conforman el mundo social; de esta manera, romper con las creencias sobre la inactividad e

incapacidad de esta poblacion para aportar socialmente.

Alo largo de la investigacion se fue encontrando que las practicas artisticas son mas que
actividades de entretenimiento; por ello, es fundamental destacar las aportaciones que la practica
de ellas promueve para generar procesos de inclusion social, que permitan a los jévenes una
mayor expresion de su identidad a partir de su participacion en los diversos espacios que habita
en la ciudad, a continuacién se presenta la relevancia de la practica artistica en la cotidianidad de

los jovenes.

2.6.9 Practicas artisticas juveniles

Conocer la influencia que el arte para personas con discapacidad tiene como practica que hoy en
dia se ha posicionado con importantes beneficios a la vida de las personas con discapacidad
intelectual, conlleva a entender la dindmica que posibilita procesos de inclusién social de los
diferentes espacios en los que habitan las juventudes con SDj; asi mismo, conocer e identificar
cuales son las diversas practicas artisticas mas recurrentes para la juventud con SD; de esta
manera, conocer las posibilidades de insercion que las familias, la cultura y el entorno social
brindan para que las juventudes accedan a los beneficios que proporciona el arte como

herramienta de inclusién social.

A través de varios estudios de afios recientes, presentado en el estado del arte de esta
investigacion, es posible constatar que el arte es una herramienta de inclusioén social que permite
a los jovenes con SD al igual que otros, profundizar en una comprension de su entorno a través
de estimulos que las diversas practicas artisticas generan en ellos, desde un trabajo individual en
los procesos de aprendizaje; asi mismo, la significacién del espacio en el que habita, el desarrollo

de habilidades para la comunicacién y expresion de necesidades, emociones e ideas.
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Las practicas artisticas posibilitan un lenguaje en el que cada joven puede expresar la
particularidad del sujeto que la produce. Arias, M. Bauco y Riquelme (2012) sostienen que el arte
es un modo de expresion en todas sus actividades esenciales; esto es, el arte es una capacidad
humana consciente capaz de reproducir cosas, construir formas o expresar una experiencia. El
arte es una forma de conocimiento tan precioso para el hombre como el mundo de la filosofia
o de la ciencia. Desde luego, solo cuando reconocemos claramente que el arte es una forma de
conocimiento paralela a otra, pero distinta de ella, por medio de la cual el hombre llega a
comprender su ambiente, solo entonces podemos empezar a apreciar su importancia en la

historia de la humanidad.

Como se podra apreciar en los jovenes que han vivido la experiencia del arte en diferentes
ambitos como la musica, el teatro, la gimnasia ritmica, danza, pintura, y fotografia. Es posible
pensar en el arte como herramienta de inclusion social debido a que los jovenes se convierten
en agentes creadores de ideas, por medio de vivir experiencias artisticas que les permiten
construir a partir de las emociones provocadas por el arte. Con lo anterior, cabe la afirmacion

sobre el arte como factor social de cambio.

“El arte es un medio de expresion en funcién de las inquietudes, deseos y necesidades
que invaden al individuo creador de las obras (artista), quien busca proveer al espectador de

conocimientos mediante la materia”. (Garcia, 2002).

Por otro lado, es una realidad que amenaza a los jovenes con SD para que ser insertados
en diversas practicas artisticas, debido a que no existe cobertura total para que esta poblacion se
desempefie en el ambito artistico y ademas se legitime su formacién con la certificacion oficial
que les garantice la igualdad de oportunidades como a otros jovenes que se profesionalizan para
su insercion laboral. Siendo asi, que uno de los beneficios a nivel social de las diversas practicas
artisticas es que permite generar oportunidades para el desarrollo econémico y social de jovenes

que presentan discapacidades intelectuales.

Desde una perspectiva social, estas practicas artisticas dirigidas a poblaciones
vulnerables por condiciones de exclusion, pueden generar cambios, por un lado, modificar la
concepcién que se ha construido de los jovenes con SD a partir de reconocer las potencialidades
y areas de oportunidad con las que cuenta; en otro aspecto, a partir de disefiar programas de

intervencién para atender eficientemente las demandas que presenta la juventud, y de esta
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manera incidir en procesos creativos — artisticos, que rompan con el caracter de entretenimiento
y recreacion; sino que busquen la profesionalizacion para incidir en procesos de inclusion social

a través del empleo.

2.6.9.1 Educacion inclusiva y el arte para jévenes con Sindrome de Down

Referente a los nifios y jévenes con Sindrome de Down, cobra cada vez mayor relevancia la
educacion centrada en procesos inclusivos; por esta razon, es fundamental que los jévenes
socialicen en instituciones regulares que permitan la adaptacion de contenidos curriculares para

favorecer aprendizajes dentro y fuera del aula.

La educacion inclusiva de personas con SD busca mejorar la calidad de la educacion de
estas personas y garantizar su inclusion efectiva en la sociedad, Sombielle J, (2022). Aun asi, para
una gran parte del sector publico todavia no esta muy claro, cudl es el avance real en materia de
la educacién inclusiva, ante esta circunstancia se vuelve esencial aportar mayor informacion

destacando el papel de la escuela y sus focos de atencion en los ultimos afios:

Enfoque en las habilidades individuales centrada en las capacidades, talentos y fortalezas
que tienen todos los nifios y jovenes con SD, lo que permite brindar una atencién mas

especializada y efectiva.

Formacién y capacitacién docente que implica no solo atender aspectos especificos del
SD, sino también técnicas de ensefianza inclusivas y en la adaptacion de la educaciéon a las

necesidades individuales de los estudiantes.

Las tecnologfas y herramientas educativas también estan siendo utilizadas para abordar
la inclusién educativa de nifios y jévenes con SD. Desde aplicaciones méviles y software
educativos, hasta dispositivos de asistencia, estas herramientas estan respondiendo a la diversidad
de aprendizajes que existen hoy en las aulas para garantizar la inclusién efectiva de los nifios y
jovenes en la sociedad, permitiendo una educacién mucho mas especializada. En este aspecto,
los jovenes que participaron en esta investigacion tienen gran destreza en el manejo de equipos

tecnoldgicos cémo tabletas y teléfonos celulares, en este ultimo punto, una de las jovenes pasa
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tiempo libre tomando fotografias a todo lo que llama su atencién: (Objetos, personas, animales,

el cielo, las calles).

“Me gusta tomar fotos, es bonito ver los colores, cuando me compran mi ropa nueva yo
me tomo fotos, con mi corona de princesa y con mi mama salgo a tomar fotos a mi

abuelita y mis primas y a todos” (Paty, noviembre 2022)

En consecuencia, el fomento de la participacion de las familias, debido a que son una
pieza fundamental en todo el proceso educativo; por ello, es importante brindar informacioén y
el apoyo necesario para que puedan contribuir activamente en el proceso formativo de sus hijos.
Una de las principales iniciativas es la creacion de grupos de apoyo con un espacio de atencion

emocional, de informacién, y de participacion para ellas.

Con lo anterior, es posible constatar la afirmacion de realizar un trabajo articulado entre
familias, cuidadores e instituciones con un enfoque desde la perspectiva de iniciativas que
promuevan la inclusiéon en diversos espacios sociales. Cabe destacar los testimonios de las
madres de los jovenes que se presentan en el siguiente capitulo; ellas reafirman constantemente,
que aun nos encontramos en una sociedad atrasada en términos de inclusion social; en este
aspecto, sostienen la existencia de una limitante que restringe las posibilidades de incluir
socialmente a sus hijos debido a la negativa de espacios publicos en mayoria que aun no
posibilitan acciones dirigidas a la poblacion juvenil con SD; en este aspecto, el arte en su caracter
transformador de cambio social posibilita en los jovenes el desarrollo de habilidades y fortalezas
para preparar su insercion en el mundo laboral; por lo tanto, el arte y las diversas practicas de €,
son un medio de impulso para que los jévenes puedan apropiarse de su ser protagonico de su
propia vida expresando sus ideas, sentires, y de experiencias vividas en él quehacer artistico. Uno

de los jévenes expresa parte de sus emociones en la practica de la baterfa:

“Yo me gusta tocar la baterfa, me gusta que me aplauden cuando toco, yo me siento
feliz, me gusta mucho ya tengo mi baterfa en mi cuarto, me encanta me divierto, cuando
sea grande voy a trabajar en el restaurante y que me paguen para tocar mi baterfa” (Luis,

octubre 2022).

Tomando en cuenta el testimonio de Luis, cabe destacar que la educacién artistica
propicia en los jovenes que incursionan en las diversas areas del arte, herramientas para una vida

independiente, debido a que promueve el desarrollo de habilidades sociales que repercuten en
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aspiraciones profesionales, a una expectativa de vida laboral y desde sus capacidades aspiran a

generar sus propios ingresos econémicos para la familia.

Con lo anterior, Tourifian (2014) las artes forman parte de la educacion por derecho
propio como area de experiencia cultural. I.a educacién artistica es, como toda la educacion,
finalidad educativa orientada al uso y construccion de experiencias artisticas para construirse a
uno mismo y saber elegir un proyecto personal de vida. De esta manera, Morén (2019), la
educacién artistica para personas con discapacidad en donde el proceso de ¢Educar? Implica
desarrollar facultades intelectuales, morales y afectivas de acuerdo a la cultura y sociedad a la que
el joven pertenece; por lo tanto, proporcionar una educacion inclusiva a través del arte debe
incidir en las tres esferas que constituyen al ser humano (socio - afectiva, cognitiva y fisica)

porque educar nos COl’lStI‘U.yC COmo seres integrales.

De acuerdo con Tourifian (2014), es fundamental reconstruir el concepto de
discapacidad como un asunto de obligatoriedad para todas las dependencias e instituciones que
se autodenominen como incluyentes o regulares, debido a que la educacién es un derecho
humano para todos por ser participes de todo lo que conforma la cultura; en este aspecto, es
fundamental repensar a la discapacidad intelectual para desenfocar a las diferencias; sino, a la

participacion de los eventos culturales por medio de las practicas y expresiones artisticas.

En este apartado se ha mostrado la relevancia de la practica artistica en las investigaciones
sociales y de manera especifica se reconoce a la misma, como herramienta metodolégica para
promover procesos de inclusién social. En consecuencia, se posiciona al arte como educacion
inclusiva y por otra parte, se destaca a la Educacion Artistica para Personas con Discapacidad.
En este contexto, todas las personas sin excepcion son capaces de aprender cosas nuevas; por
ello, es importante establecer una relacion de igualdad entre los alumnos con discapacidad y
docentes. En consecuencia, generar relaciéon de respeto que involucre el reconocimiento de
capacidades y habilidades sobre la naturaleza de los alumnos con discapacidad intelectual; asi
mismo, para alcanzar éxito en los procesos educativos artisticos, es importante recurrir a la
sencillez en los métodos, materiales y ensefianza. Cémo afirma Garcfa (2013), la belleza que el
arte contiene en si mismo, contribuye a que el docente logre ensefar a ver las diversas formas y
realidades; esto es, estar presentes en el sentir de los alumnos, en su realidad que es ignorada por

la mayoria de las personas en el contexto social”. (Garcfa: 2013. p. 17)
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Por lo anterior; la educacion artistica contiene metodologias de intervencion educativa;
en donde el arte en coordinacién con la creatividad conforman herramientas 6ptimas para
transformar las necesidades especificas de los alumnos; por otro lado, el arte por si mismo, posee
un elemento integrador sobre las personas con cualquier tipo de discapacidad intelectual; lo que
favorece la inclusiéon porque genera reconocimiento, cuando el artista comparte su obra con
otras personas. Por otra parte, Garcia Ceballos (2014), la educacién artistica para la inclusion
social desde el enfoque de la educaciéon en colectivos con discapacidad intelectual;

concretamente, se desarrollan en tres lineas de trabajo: arte, educacion e inclusion.

Desde el punto de vista de Garcia Ceballos (2013) el arte y la creatividad conforman una
simbiosis instrumental para el desarrollo de aptitudes, competencias y habilidades en todos los
colectivos, esa simbiosis ofrece un amplio campo de técnicas y recursos para trabajar con los
alumnos; principalmente para el fomento del lenguaje en el ambito social o cualquier area de
desarrollo; por otra parte, la educaciéon implica procesos de enseflanza — aprendizaje que
involucren las dimensiones de las identificaciones sociales y culturales; de esta manera; la
inclusion social requiere identificar espacios potenciales, mas concretamente en los espacios

expositivos dentro del ambito artistico.

Con lo anterior; cabe subrayar que la educacion artistica en sus diferentes
manifestaciones; (danza, musica, teatro, fotograffa, pintura, canto entre otras); se incluye
estructuralmente dentro de la ensefianza no formal; esto, permite identificar que las medidas
para atender las necesidades educativas para personas en condicion de discapacidad intelectual,
requiere ubicar espacios o centros educativos que garanticen cobertura total a las demandas y
necesidades de los alumnos; asi mismo, entran en juego los aspectos en torno a las facilidades y
acceso que los jovenes y sus familias cuenten, debido a que desafortunadamente la inexistencia
de centros de educacion artistica para personas con discapacidad, son escasos y los que existen

implican costos econémicos con los que las familias en mayoria no cuentan.

2.6.9.2 El arte terapia como método para desarrollar habilidades artisticas en los
jovenes con Sindrome de Down para favorecer su inclusion social

A partir de la experiencia vivida, la practica constante de expresiones artisticas ha contribuido
como han sefialado en cada narrativa las mamas de los jovenes, en sustituir el proceso terapéutico

para la rehabilitacion fisica; por ello, es en la danza - baile y gimnasia artistica en donde han
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encontrado un medio para seguir fortaleciendo habilidades motrices y sensoriales. No obstante,
en la actualidad el papel del arte terapia como una forma de psicoterapia que utiliza las artes
como medio de recuperar o mejorar la salud mental y el bienestar emocional y social ha sido un

vehiculo para el disefio e intervencion en procesos educativos e inclusivos.

Citando a Garcia (2020), el arte terapia da la oportunidad de resolver problemas
psicoldgicos y educativos a través de la creatividad. Es una disciplina relativamente reciente que
sigue evolucionando y autodefiniéndose en funcién del avance de los tiempos y las diferentes
aplicaciones que van descubriéndose para esta. Una de las expresiones mas recurridas en el
ambito de la arte terapia, para la atenciéon de nifios y jovenes con discapacidad intelectual es la
Musicoterapia, en donde los jévenes han sido preparados para conocer diferentes instrumentos
musicales que han generado resultados significativos e importantes en el desarrollo cognitivo de
los mismos, debido a que han mejorado la atencién y concentracion por medio del fomento de
su imaginacion y creatividad; asi mismo, él joven realiza conexiones con los instrumentos a través
de los sonido que inciden positivamente en su estado de animo y lo alienta a expresarse por
medio de la musica. De esta manera, la bisqueda de expresion a través del arte para transformar
la concepcién de un ser aislado, en un ser creativo que expresa sus necesidades, ideas y

pensamientos de todo lo que ocurre en si mismo y con los demas.

De acuerdo con Mufioz (2011), la musicoterapia es una disciplina basada en la utilizacion
cientifica de la musica, en un proceso sistematico en el que interviene un musicoterapeuta
cualificado. Parte de una exploracion inicial basada en instrumentos musicales, su utilizacién y
desarrollo, para poder evaluar ciertas capacidades fisicas, cognitivas, emocionales y sociales.
Desarrolla las capacidades existentes en la persona fomentando todo lo relacionado con la
comunicacion, la expresion, las relaciones sociales, el intercambio mediante el aprendizaje, la

experimentacion, la improvisaciéon musical con las personas que asisten a la sesion.

Con lo anterior; el arte, como sustitucion de procesos médicos rehabilitadores propicia
que las practicas artisticas contribuyan a que los jévenes conecten consigo mismos; por ello, el
arte es un lenguaje de crecimiento individual y social; en este aspecto, cobra mayor importancia
visibilizar la falta de cobertura para que los jovenes accedan a espacios en donde sean capacitados
de acuerdo a sus gustos e intereses en el dominio de la actividad artistica de su eleccion; por ello,

las fundaciones cubren una parte minima facilitando actividades artisticas en sus espacios, pero
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no hay una articulacién con las familias para su seguimiento, quienes han logrado realizar una
practica artistica por fuera de las fundaciones, estan sujetos a factores socio econdémicos; en
ocasiones han truncado el seguimiento y capacitacion cuando el recurso econémico es limitado
y en otros casos debido a la falta de tiempo que las familias presentan para llevar a sus hijos a

que reciba clases. Una de las madres comenta:

“Yo sé que mi hija es capaz de seguir aprendiendo, tengo toda la confianza en ella, pero
a veces no la puedo llevar a sus clases porque no tengo tiempo, y no tengo a nadie mas
que me ayude, por eso me gusta que la fundacién les da clases de baile, de teatro y de
pintura, a mi hija le gusta participar y es feliz, otro punto también es que no aceptan a
mi hija en cualquier escuela porque los maestros no tienen interés en ensefiarle y
entonces tengo que buscar escuelas de paga para nifios especiales, pero los horarios se

complican” (Mama de Paty, noviembre 2022)

Es evidente la necesidad y con caracter urgente para generar estrategias de intervencion
para garantizar la insercioén y continuidad de los jévenes en espacios que permitan el aprendizaje,
capacitacion y dominio de practicas artisticas para que ellos logren profesionalizarse, no por una
demanda social sino por el cumplimiento de sus propias metas y aspiraciones, en donde muestran
a s mismos, a sus familias y al resto de la sociedad su protagonismo como jévenes creadores
con la promocién de quehaceres artisticos profesionales. Sin duda, hay un camino muy largo por
recotrer; sin embargo, el trabajo articulado, constante entre familias, instituciones, personas y
organismos de la sociedad civil representa la oportunidad de incidir en cambios sociales, en
donde es de urgencia comprender, ¢Cual es la posicién, el papel del arte para el desarrollo de
personas con SD? Apelando en este aspecto a la autonomia, sensibilidad, apropiacion, expresion,
desarrollo de habilidades para la inclusion social e insercion laboral; con lo anterior, el arte es

una alternativa recurrente para los jovenes con SD.
2.6.9.3 Cierre del capitulo

Para finalizar este capitulo, los conceptos tedrico - metodologicos de la investigacion los cuales
son: lo juvenil, lo urbano, la ciudad, espacio social, practicas artisticas e inclusiéon social, es
pertinente comprender que en cada uno se encuentran dos factores determinantes; por un lado
la comprension y definiciéon de la mano de autores cientificos de las ciencias sociales y por otro,

las realidades que acompafian a cada concepto en la cotidianidad de los jovenes participantes,
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por ello, las reflexiones a partir de los hallazgos y problematicas identificadas giran en torno a
conocer en primer lugar y en segundo comprender; como acontece la vida de los jovenes, la
influencia de las familias e instituciones, y las oportunidades que la sociedad y cultura brindan
para atender eficazmente las demandas especificas de esta poblacién juvenil que resulten en
identificar procesos inclusivos en la sociedad. En este aspecto, es preciso destacar que los jévenes
se encuentran en la necesidad de ser reconocidos y tomados en cuenta cémo grupo juvenil como

reconocen a otras expresiones, culturas o tribus urbanas.

Con lo anterior, es fundamental crear iniciativas a partir de los estudios de las juventudes
que acerquen a la comprension y el reconocimiento de una juventud con discapacidad intelectual;
del mismo modo, que dichas iniciativas busquen la transformacion social a través del arte dirigido
a grupos juveniles que presentan una discapacidad intelectual, con la finalidad de romper
esquemas victimizantes; aquellos, que conciben al joven como a un ser inactivo — pasivo; en
consecuencia a esta situacion la falta de credibilidad para confiar en los aportes con los que
logran contribuir socialmente; en ese aspecto, cabe hacer mencién que dichas iniciativas deben
propiciar el protagonismo de los jovenes a través de procesos educativos basados en las
expresiones de diversas practicas artisticas afines a los intereses de los mismos, para que sean
practicas que motiven la participacion activa; en consecuencia, el desarrollo de habilidades,
aprendizajes y fortalezas que permitan seguridad, desarrollo de autonomia, autocuidado en
jovenes que presentan la condicién del SD; asi mismo, los programas de intervenciéon deben
tener cobertura y estar apegados a politicas publicas que legitimen la implementaciéon de

programas con enfoques desde la perspectiva de la educacion especial y la educacion artistica.

En el contexto anterior, las familias juegan un papel primordial porque son ellas las
primeras responsables en identificar y creer en las capacidades del joven que presenta el SD; de
esta manera, surge la oportunidad de buscar la articulaciéon de esfuerzos entre docentes,

educadores, cuidadores, e instituciones de la sociedad civil tanto de sectores publicos y privados.

En esa misma tesitura, el ejercicio constante de practicas artisticas promueve repensar
procesos de inclusion social en torno a la discapacidad; porque el lenguaje del arte conlleva a
sentidos, experiencias y saberes que son una forma de presentar a los jévenes en los diferentes
ambitos del entorno social. Esto es, el arte como expresion otorga libertad y con ella emerge una

forma de contar lo que pasa, lo que le sucede al ser que se expresa por medio del arte; en si,
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conocemos al artista. La practica artistica que realiza es la manifestacioén de su ser otro y de las
identificaciones que tiene con sus iguales, refleja su cultura, refleja subjetividades a través de un
lenguaje universal y comprensible para todos porque apela a sentidos, emociones y formas de

pensar.

Por otra parte, es fundamental comprender desde que posicionamiento hablamos sobre
discapacidad; cémo principio basico, apelar al arte como lenguaje universal que facilita la
comunicacion y expresion de sentidos, emociones y significaciones de experiencias situadas de
los jovenes. En ese contexto, para configurar a los jovenes como personas, como agentes
creadores; por ello, reconocerles con su capacidad de agencia como seres creativos y en este
aspecto; reconocer hasta déonde puede llegar con la discapacidad que presenta; del mismo modo,
las artes contribuyen al desarrollo integral de todos los seres humanos con o sin discapacidad, a
partir del lenguaje universal que el arte propicia; pero sobre todo, lenguajes que permiten de
manera ludica, creativa, experimentar vivencias para desarrollar habilidades en la individualidad

y en la colectividad.

Para finalizar, es fundamental tomar como referencia que la educacién artistica para
personas con discapacidad, conlleva a repensar la inclusion social en torno a posicionar al arte y
a sus diversas expresiones como una herramienta que sea formativa y en donde las familias e
instituciones motiven a los jévenes en su profesionalizacion, reconociendo en ellos su capacidad
de agencia como creadores y protagonistas de sus propias vidas. Lo anterior, conlleva a un
aspecto visible en la realidad de los jovenes que han participado en esta investigacion, la cual da
cuenta que la sociedad actual en los contextos Chiapanecos aun no esta preparada para integrar
a los jovenes. Por un lado, reiterando que se infantiliza a la poblacién, del mismo modo, la falta
de credibilidad en sus capacidades como en el desarrollo de las mismas. De esta manera, el arte
se reduce a una mera actividad de entretenimiento que dista de la profesionalizaciéon que
certifique después de un periodo de estudios a los jévenes, como lo hace el resto de la juventud

que comparte el objetivo fundamental de insertarse en el mundo laboral.

Del mismo modo, conviene reiterar que el arte en sus diferentes manifestaciones se ha
convertido en una herramienta metodoldgica participativa, con progresiva frecuencia en las

investigaciones sociales, debido a que permite mostrar las experiencias vividas de los jovenes en
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los diferentes espacios de participacion; esto también abona a la re-configuracién del ser joven

y proporciona habilidades para fortalecer al ser social.

En el siguiente capitulo, se muestra la ruta metodoldgica de la investigacion; esto es, los
procedimientos que se llevaron a cabo para describir, sistematizar, documentar y analizar las

narrativas de los participantes.
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CAPITULO II

Disefio Metodolégico

La metodologia que se desarroll6 en la elaboracion de esta tesis fue de corte cualitativo debido
a que se enfoco en describir, documentar y analizar percepciones y experiencias situadas de los

participantes.

Del mismo modo; para el desarrollo de la investigacion se implementd el enfoque
fenomenoldgico, hermenéutico e interpretativo de Martin Heidegger (1927), a partir de una
metodologia que permite descubrir el significado del ser o la existencia de los seres humanos de

una manera diferente a lo que propone la tradicion positivista.

Con lo anterior, el enfoque fenomenoldgico, se fundamenta en el estudio de las
experiencias de vida respecto de un suceso, desde la perspectiva del sujeto. Ese enfoque, asume
el analisis de los aspectos mas complejos de la vida humana; esto es, de aquello que se encuentra
mas alld de lo cuantificable. Segun Husserl (1998) es un paradigma que pretende explicar la

naturaleza de las cosas, la esencia y la veracidad de los fenémenos.

El objetivo que persigue este enfoque metodolégico es la comprension de la experiencia
vivida en su complejidad; esa comprension, busca la toma de conciencia y los significados en
torno del fendmeno. Para llevar a cabo una investigacion de este enfoque, es indispensable
conocer la concepciodn y los principios de la fenomenologfa asi como el método para abordar el
campo de estudio y mecanismos para la busqueda de significados. Conocer las vivencias por
medio de los relatos, las historias y las anécdotas es fundamental porque permite comprender la

naturaleza de la dinamica del contexto e incluso transformarla (Fuster: 2019).

De acuerdo con San Martin (1986), la figura esencial del enfoque fenomenolégico es
otorgar una condicién para un nuevo conocimiento, suspender la condicién natural. Se admite
percibir al mundo y sus objetos como fragmento de la experiencia de una conciencia que les da
un sentido. Implica estar advertido de una tendencia de la conciencia al ver al mundo como ya
constituido y de olvidar su propia actividad, de convertirla en anénima; de esta manera, el
enfoque fenomenolégico en la investigacion da respuesta al radicalismo de lo objetivable. Tiene
como principal fundamento el estudio de las experiencias de vida respecto de lo que sucede en

torno a la perspectiva de los seres humanos.
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Por lo anterior, el enfoque fenomenolégico aporta los elementos para comprender a
través de las historias de vida, (trayectorias) de qué manera el joven con SD interactia en su
entorno, en los diferentes contextos de los que forma parte y asi también permite conocer como
y de qué manera es el lugar que ocupa en los espacios sociales que habita a lo largo de las

diferentes experiencias de vida.

Por otra parte, para abordar los principios generales de la esencia humana, la
fenomenologia explora las realidades vivenciales que son poco comunicables pero primordiales
para entender la vida de cada individuo. Por ello, es primordial una sistematica y detallada
descripciéon que ponga en reflexion todo prejuicio de los interactuantes: investigador y el
individuo que se estudia. En este proceso, es primordial subrayar que el acceso a estas realidades
no observables se consigue por medio de una “comprension interpretativa’. Segin Martinez
(2008), ello admitira revelar la estructura subyacente que da sentido a los actos externos, los que
a su vez deben ser considerados en conjunto con la estructura personal de cada individuo que

da cuenta del motivo de estudio.

Para conseguir la comprension interpretativa, es primordial aplicar diversos procesos de
pensamiento; estos, deberan ser especificos de acuerdo con los objetivos de cada etapa y fase del
enfoque (Martinez: 2008, p. 102). Parafraseando al autor se requieren de fases o etapas. En donde
el fenomendlogo - investigador debe tener previa claridad y libertad de prejuicios para mostrar
las concepciones tedricas sobre las cuales esta estructurado el marco teérico que orienta la
investigacion, asi como los sistemas referenciales, espacio-temporales y sociolégicos que tengan
relacion con los datos obtenidos del fendémeno de estudio. Se trata de establecer los
presupuestos, hipotesis, preconceptos desde los cuales parte el investigador y reconocer lo que

podtia intervenir sobre la investigacion.

Otra etapa propuesta por Martinez (2008) consiste en la recoleccion de la experiencia.
De la forma descriptiva que contiene el proceso para obtener los datos mediante el recurso de
las fuentes de informacién para describir la experiencia vivida como: los relatos de la experiencia
personal, experiencias de los docentes, entrevistas, autobiografias, observaciones y escritura de
anécdotas. En tanto a la anécdota, simboliza una de las herramientas que pone al descubierto los
significados ocultos. Por lo que se puede concebir como herramienta metodolégica en las

ciencias humanas para comprender cierta nocién que facilmente se nos escapa. Las dos etapas
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anteriores son fundamentales para desarrollar la dltima fase como investigador que consiste en
la reflexion de la experiencia vivida; esta, conlleva a la busqueda de significados, y no es una tarea

sencilla debido a las dificultades que puede presentar la reflexion fenomenolégica.

Para dar un ejemplo del enfoque, en lo que respecta a la comprensiéon fenomenologica
del joven con SD, lo facil radica en ver al joven predeterminado a una condicién de vida y a las
implicaciones fisicas que le son atribuidas por la alteracién cromosoémica; en consecuencia las
atribuciones del contexto social. Por lo tanto, lo dificil es, que no se visibiliza al joven con SD,
sino al ser con realidades significantes por anomalias de la alteracién cromosémica. No se
visibiliza a los factores que construyen y dan sentido a las diferentes experiencias de vida; por
ello, la importancia de comprenderlo como un ser integral, haciendo alusién a la alteridad, en

sentido amplio, apelar a la capacidad o al estado de ser otro diferente.

En el contexto anterior, el método fenomenoldgico ha permitido comprender el
contexto sociocultural desde donde se construye una idea colectiva sobre los jévenes con SD y
sus practicas juveniles, de igual manera, me ha permitido explorar desde las narrativas situadas
en las mamas de cada uno, la conciencia de los jovenes; esto es, comprender el modo de percibir
la vida a través de experiencias, los significados que les rodean, y las representaciones de su

experiencia vivida.

3.1 El enfoque hermenéutico y la practica de diversas expresiones artisticas — creativas

En el apartado anterior se mostré el objetivo del enfoque fenomenoldgico, asi como la
pertinencia en las ciencias humanas. En ese aspecto, la vinculacién del enfoque con las preguntas
de investigacion tomo relevancia en una fenomenologia que resulta de la practica de diversas
expresiones del arte, debido a que forman parte de las experiencias de vida de los jévenes que
participaron en la investigacion; esto, permitié indagar con bases tedricas del enfoque
metodolégico sobre los significados, las expresiones de lo juvenil, los sentidos, los saberes, y los

conocimientos adquiridos en las trayectorias de cada participante.

En consecuencia, el enfoque fenomenolégico interpretativo y hermenéutico permitio
identificar las practicas artisticas - creativas que a los jovenes les interesan, asi también la
influencia de las fundaciones en la vida de los jévenes y las familias; por otro lado, con la

perspectiva del enfoque fenomenolégico se logro realizar una aproximacion a las trayectorias
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vitales de los jovenes e identificar asi las influencias y contradicciones de eventos que contribuyen

a los posicionamientos del ser joven y de las practicas urbanas que realizan.
3.2 ¢Qué es el enfoque hermenéutico?

El término hermenéutica proviene del verbo griego “hermeneuein” que significa “interpretar”.
El padre de la hermenéutica filoséfica es Hans George Gadamer quien en su obra Verdad y método
(1960), sostiene que existe una proyeccion hermenéutica de la ética y estética en la que el arte es,
no solo comprensiéon del mundo, sino acontecer de la verdad. (Aguilar: 2004, p. 62) Gadamer
(1960) pretendia integrar el avance de la ciencia y del pensamiento por medio del lenguaje. Como
Heidegger (1927) afirmé que “el lenguaje es la casa del ser”, la hermenéutica esta en la busqueda
de comprender al otro, no solo a través de la conversacion, sino de lo que encuentra detras de

lo no dicho. (Aguilar, 2004)

Con el fin de llevar a cabo la analitica existencia, Martin Heidegger (1927) asume una
tarea particular de la filosoffa hacia una filosoffa propiamente hermenéutica, al hacerse cargo del
fenémeno de la comprensién como algo mas que una forma de conocimiento o un sistema de
reglas metodoldgicas, a saber como una determinaciéon ontoldgica del hombre y un rasgo
definitorio de la filosoffa como tal en tanto que expresa la apertura del hombre al ser. Al respecto,
Heidegger (1927) afirma que la fenomenologfa, permite ir a las cosas mismas, pero sobre todo
permite descubrir el ser de los entes; asi mismo, la fenomenologia no es un simple método; es
el modo como se pone en marcha la ontologia. La fenomenologia en este sentido es una
hermenéutica. La verdad fenomenolégica equivale a la apertura del ser y es, por ello, verdad

trascendental. (Leon, 2009)

Por lo anterior, comprender los cambios y re-configuraciones de las juventudes con SD
actuales en virtud de reconocetrles en su individualidad y agencia como actores creativos y
participantes activos en el teatro, la danza, la gimnasia artistica y la musica, reconociendo en ellas

a las practicas juveniles que les representan en los espacios sociales que habitan.

En el campo de la investigacion cientifica existen multiples y diversos estudios
relacionados con el tema del SD; sin embargo, considero que ain existen una importante
cantidad de desafios metodolégicos que no se han abordo desde la perspectiva humanistica y las

ciencias sociales.
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Por lo anterior, el desarrollo de esta metodologia comprensiva ha permitido una pequefia
y significativa aportacion cientifica al estudio de las juventudes con SD desde una vision

tiloséfica, humanistica, social y cultural.

Los resultados que se han obtenido serviran de base para futuras investigaciones
relacionadas con el tema de las juventudes con SD, ademas permitiran el disefio de actividades

eficientes para atender las demandas de la poblacién impulsando a las diversas practicas artisticas.
3.3 Método

El método de apoyo con el que se llevé a cabo la investigacion fue el curso de vida, una propuesta
formulada por la antropéloga Mercedes Blanco (2011) quien introduce el término de las
trayectorias en relacion al curso de vida. Blanco (2011), define el curso de vida como un enfoque
teérico - metodologico que abarca los origenes y desarrollo de la vida de un individuo en su

devenir en el mundo, por lo tanto en su interacciéon y dinamica social (Blanco: 2011, p. 12).

Los ejes centrales de la exploracion en el método del curso de vida son las experiencias
de los sujetos a lo largo de su ciclo vital, los sucesos que han acontecido y que han influido en

cambios significativos de su vida.

Por la naturaleza de los jovenes participantes en el estudio, se exploré todo lo relacionado
al curso de vida, desde sus propias narrativas y posteriormente los acontecimientos que fueron
relatados por la voz de la mama de cada joven. Asi mismo, se realizaron entrevistas con las

docentes y directora de la fundaciéon en la que participan.

El enfoque del curso de vida es un enfoque tedrico — metodoldgico, el cual abarca los
origenes y desarrollo de la vida de un individuo. Blanco (2011) establece tres conceptos

fundamentales del enfoque metodolédgico que comprende al curso de vida, los cuales son:

Trayectoria: se refiere a una linea de vida, a un camino a lo largo de toda la vida que
puede cambiar y variar en direccién, grado y proporcioén. Abarca una variedad de ambitos:
(trabajo, escolaridad, vida reproductiva, migracion, etc.), que son interdependientes. El analisis
del entrelazamiento de las trayectorias vitales, tanto en un mismo individuo como en su relaciéon
con los otros de manera muy importante con (la familia de origen y procreacion) es central para
el enfoque del curso de vida. Las trayectorias dan visiéon dinamica, por ejemplo del

comportamiento o los resultados a lo largo de una parte sustancial del curso de vida.
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La transicion: Hace referencia a cambios de estado, posicion o situacién, no
necesariamente predeterminados o absolutamente previsibles, aunque al igual que con las
trayectorias en términos generales, hay algunos cambios que son predeterminados o previsibles.
El término resulta dificil de traducir de manera exacta y sintética pero con esta expresion se hace
referencia a momentos de cambio especialmente significativos. Algunos autores de habla hispana

lo han equiparado con el término “puntos de inflexiéon” (Blanco, 2011)

Los turning points: No pueden ser determinados prospectivamente solo se puede hacer
retrospectivamente y en relaciéon con las vidas individuales. (Montgomery et al., 2008: 271). Asi,
estos mismos autores por lo general un turning point implican un cambio cualitativo en el largo

plazo del curso de vida del individuo.

Los tres conceptos anteriores representan las herramientas analiticas basicas del enfoque
metodologico del curso de vida, puesto que captan y reflejan todas las experiencias y sucesos de
cada individuo. Ampliamente el curso de vida como enfoque teérico — metodolégico se ocupa
de los eventos historicos y los cambios que se generan a nivel de ambitos diversos como en lo

econémico, demografico, social y cultural.

3.4 Contexto del estudio. Una primera aproximacién, Cuenta Conmigo Fundacién Down

Chiapas

El trabajo de campo se realizé en Cuenta Conmigo Fundacion Down Chiapas; ubicada en 16 poniente

norte #4064, fraccionamiento Bonampk en la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, Chiapas.

La fundacién brinda atencién a nifios y jovenes con SD. Contribuye con las familias en
ayudar a comprender lo que pasa con sus hijos, a tranquilizar, superar el duelo, enfrentar lo que
viene de manera conjunta, a tener acceso a los elementos necesarios para recibir la atencién que
requiere su hijo y orientar para que ese ser humano, logre una vida plena con calidad, calidez y

autonomia.; todo esto, en un entorno de mayor sensibilidad.

La Mision de la Fundacion Cuenta Conmigo es lograr la integracion plena de personas
autéonomas con Sindrome de Down a la sociedad Chiapaneca, mediante una intervencién integral
en sus diferentes etapas bioldgicas que permitan su maximo desarrollo fisico, intelectual y

emocional.
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Por su parte, la vision de Cuenta Conmigo, radica en posicionarse como la fundacién que
consiguié que la sociedad Chiapaneca aceptara y apoyara naturalmente a las personas con SD,
con desempefo digno en todos los ambitos de la vida cotidiana, sin distincién de ningun tipo.
Entre los servicios que brinda se encuentran: terapias de lenguaje, ensefianza de lectoescritura,
activacion fisica, y actividades artisticas como danza y durante la implementacion de la

investigacion, ofrecieron a los nifios y jovenes taller de teatro y expresiéon corporal.
3.5 Categorias de analisis

Los instrumentos para recuperar la informacion de la experiencia vivida fueron: diario de campo,
cuestionarios para entrevistas a profundidad, técnicas como la observaciéon participante e
implementacion de talleres participativos de teatro y expresion corporal; asi mismo se disefiaron

cartas descriptivas.

Objetivo: Comprender como las experiencias de practicas artisticas — creativas favorecen la

inclusién social de los jovenes con Sindrome de Down.

Categorias Sub - categorias

Trayectoria (historia de vida) Contexto familiar

Juventudes Lo juvenil (concepto de joven)

Experiencias artisticas Teatro, danza, pintura, musica, formacién formal
e informal.

Espacio urbano - Lugares que visita en la ciudad

- Lugares prohibidos
- Lugares que nunca han visitado
- Lugares de vacaciones

- Lugares de esparcimiento

Fundacion (trayectorias de vida) Motivaciones que propicia la Fundacion.
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3.6 Cartas descriptivas

Talleres participativos creativos para jovenes con Sindrome de Down

Tema: Integracion

2022

Actividad

Ejercicio fisico

Presentacion

El juego de la
pelota
preguntona

Listones de
colores

Lugar: Fundacién Cuenta Conmigo

Propdsito

Activar el cuerpo

Conocer al grupo y
establecer
ambiente de
confianza

Generar confianza

Desarrollo

1.-. La facilitadora saluda brevemente e indica a los
participantes que se realizara una actividad para activar
el cuerpo 2.- iniciar con una serie de tres respiraciones
profundas, posteriormente realizar flexiones con el
cuerpo (estirar los brazos, hacer circulos con las
piernas, la cintura, las mufiecas de las manos, 3.- poner
musica para que cada participante se mueva al ritmo
de la misma 4.- Inicia la facilitadora en donde todo el
grupo imita los movimientos, posteriormente se
indica, que cada participante dirija la actividad,
mientras el resto del grupo imita los movimientos.

1.- Los participantes deben formar un circulo, 2.- Por
turnos van diciendo su nombre 3.- Los turnos se
asignan por medio de una pelota, inician la facilitadora
quien se presenta y después pasa la pelota a otra
persona, as{ sucesivamente hasta que todos los hayan
participado.

Nota: a medida de la comprension del juego, se iran
realizando preguntas a los participantes, por ejemplo:
¢Cual es tu comida favorita? ¢ Te gusta cantar, bailar,
tocar un instrumentor ¢Quieres decir algo que no te

guste?

1.- Cada participante elegira un listén, de manera que
hayan por lo menos dos colores repetidos por cada
listén en el grupo. 2.- La facilitadora indica que todos
veamos los listones de los demas compafieros y la
regla del juego es: quien esta en medio del circulo dice:
jcambian de lugar todos los colores amarillos! (De
manera que quienes tengan el color mencionado se
cambiard de lugar. 3.- Una persona siempre quedara
en medio, antes de gritar la consigna compartird,
cémo se siente, cuando cumpleafios o cuantos afios
tiene, y compartira una actividad que le guste mucho.
Por ejemplo: Soy Maria, tengo 37 afios y me gusta

Sesion: 1 Fecha: 14 — 09 —

Materiales

Espacio
amplio

Bocina

Usb con

musica

Una pelota

Listones de
colores

60

Tiempo
30 min

T.A.
30Min

20 min

T.A. 50
Min

30 min

T.A 80
Min



Masaje facial

Cierre de 1la
sesion.

La papa caliente

Tema: Integracion

Fecha: 21 — 09 — 2022

Actividad

Ejercicio Fisico

Conejo a su
conejera

comer chocolates. Asi hasta que todos hayan
participado nombrando la consigna.

Realizar ejercicios Hasta el momento del taller se estaran realizando 20 min
de gesticulacién e actividades de integracién y de movimiento. Para la
ir canalizando  siguiente actividad se requiere lo siguiente: 1.- indicar T.A._lOO
energfa del grupo.  al grupo estirar los brazos hacia arriba como cuando Min
nos levantamos de la cama y bostezamos. 2.- se indica
que abran la boca lo mas grande y al mismo tiempo
vayan liberando sonidos, es decir, bostezar y
acompafiar con el sonido del bostezo. 3.- indicar que
con las palmas de las manos iremos realizando ligeros
masajes sobre la cara. 4.- La facilitadora realizara
ejemplos y el resto del grupo imita esos movimientos,
como si estuvieran frente al espejo.
Conocer las  1.- Se ira pasando una pelota de mano en mano 2.- Pelotade 20 min
impresiones que mientras una persona sale del circulo y se tapalos ojos.  plastico
los  participantes La consigna se grita en voz alta {La papa se quema! 3.-
tuvieron en el Cuando digailLa papa se quemo! Se preguntara a quien
taller. se haya quedado con la pelota, sobre cémo se sintid
en el taller (alegre, contento, triste, enojado etc.) y sile
gustarfa seguir participando. 4.- Quien se qued6 con T A 120
la pelota serd la persona que dird en voz muy fuerte la Minutos
consigna y as{ sucesivamente hasta que todos/as
hayan participado. Se cierra el taller agradeciendo la
participacion.
Lugar: Fundacién Cuenta Conmigo Sesion: 2
Propésito Desarrollo Materiales Tiempo
Activar el cuerpo  Realizar tres respiraciones profundas. Se realizaran  Usb 30 min
) ejercicios coordinacién motriz. Con musica de ]
Animar a la . . . Bocina T.A. 30
S fondo la facilitadora comienza realizando :
participacion. movimiento corporal, posteriormente se invita a .
que de manera voluntaria cada participante
coordine la actividad.
Propiciar Indicar a los participantes formar equipos de tres 30 Min
ambiente de personas. Dos participantes se toman de las manos
confianza entre y forman un pequefio circulo que serd llamado ;\F/[f{ 60
n.

compafieros y
energizar al

grupo para

conejera, la tercera persona se mete dentro pasando
a ser el conejo. La consigna es: quien coordina la
actividad grita “cambio de conejos, y las conejeras
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Juego de
improvisacion
teatral

Gesticulacién y
calentamiento de
la voz.

Cierre del taller.

Tema: Emociones, explorando la teatralidad

Sesion: 3

Actividad

continuar con el
curso del taller.

Generar la
participacién
colectiva y
ambiente de
animacién y
confianza.

Gestos y voz

Conocer la
experiencia e
impresiones de
los participantes.

permanecen en su lugar y levantan los brazos hacia
arriba, de manera que el conejo salga y llegue otro
diferente para habitar la conejera. Y viceversa, si el
coordinador grita “Cambio de conejeras, los
conejos se quedan quietos esperando a una nueva
conejera. El coordinador también buscara su
propia conejera, por lo tanto siempre queda un
conejo fuera para poder coordinar.

Indicar que se forma un circulo y todos estaremos
de pie. La facilitadora comienza la actividad dando
un aplauso al participante de su lado derecho y
gritando un fuerte “Va” ,la consigna es que todos
recibiremos ese aplauso y le pasaremos al
compafiero de lado derecho, si alguien dice regresa,
entonces el aplauso se vuelve de lado izquierdo, en
este juego se van implementando acciones que cada
participante tendra que imitar, es decir, comienza
con el aplauso y alguien transforma ese aplauso en
un estornudo, en un grito, en un abrazo, en la
representacion de algun animal, o en gestos.

Indicar al grupo tomar tres respiraciones profundas
y liberar el aire con sonido. (Inhala, retiene aire y
exhala con un fuerte ahhhhhh), bostezar, abrir la
boca lo mas grande que puedan y liberar el sonido.
Pronunciar por turnos las vocales, realizando con
el rostro y la boca los gestos que cada vocal indica.
Enseguida, la facilitadora comienza a darse un
suave masaje en la cara, de manera que los
participantes también se realizan el masaje como la
facilitadora lo indica. La actividad se realiza con
musica de fondo para ambientar el ejercicio.

Se indica hacer una serie de ejercicios con el cuerpo
para relajar, (ambientar con musica) después la
facilitadora pregunta al grupo ¢Cémo se sintieron?
y Si ¢les gustaron o no las actividades?

Fecha: 23 — 09 — 2022

Propésito

Desarrollo

Usb

bocina

Usb

bocina

Lugar: Fundacién Cuenta Conmigo

Materiales
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Min.

10 min
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Maestro de baile

Juego de
improvisacion
teatral

Ellobo y la
caperucita

Cierre del taller

Animar al
grupo y
propiciar
ambiente de
confianza

Generar la
participacion
colectiva y
ambiente de
animacién  y
confianza.

Confianza vy
distencion.
Indagar sobre
los  riesgos,
peligros y
seguridad que
los
participantes
identifiquen
en el juego

Conocer las
emociones e
impresiones
de los
participantes

e calizaran espiraciones ofundas y
S realizar respiraci rofund y
posteriormente mover cada parte del cuerpo como

calentamiento para introducir a la actividad.

Cada participante tendra turnos para convertirse en
el maestro de baile y coordinara la actividad.

En esta actividad la consigna es realizar los mejores
pasos de baile y de la manera mds exagerada que
podamos, pues en el teatro de improvisacién, la
exageraciéon y espontaneidad son los mejores
ingredientes.

Se realizaran descansos en la medida que se
soliciten.

Indicar que se forma un circulo y todos estaremos
de pie. La facilitadora comienza la actividad dando
un aplauso al participante de su lado derecho y
gritando un fuerte “Va”, la consigna es que todos
recibitemos ese aplauso y le pasaremos al
compafiero de lado derecho, (haciendo cada vez los
movimientos y sonidos mas exagerados como sean
posible) si alguien dice regresa, entonces el aplauso
se vuelve de lado izquierdo, en este juego se van
implementando acciones que cada participante
tendra que imitar, es decir, comienza con el aplauso
y alguien transforma ese aplauso en un estornudo,
en un abrazo, saltos, en la

representacion de algin animal, o en gestos.

en un grito,

Se forma un circulo y de manera voluntaria se pide
que dos personas inicien el juego, una persona
representard a la Caperucita y se pregunta c6mo es
ese personaje para que se represente, la otra
persona sera el lobo y de igual manera personificara
de acuerdo a las caracteristicas. El resto del grupo
que forma el circulo tiene la indicacién de proteger
a la caperucita, de manera que puede dejarla entrar
y salir, no debe dejar entrar al lobo.

Si el lobo logra atrapar a la caperucita entonces los
participantes cambian de roles y posteriormente
una nueva pareja.

Se realiza una serie de respiraciones y ejercicio
fisico para destensar el cuerpo.

Usb

Bocina
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Tema: Emociones, explorando la teatralidad

Sesion: 4

Actividad

Ejercicio Fisico

Las velocidades

Pato, pato y
gallina

Se pregunta a los participantes ;Cémo se sintieron

con las actividades que se realizaron? ¢Qué les

gusto o qué no les gustor

Fecha: 28 — 09 — 2022

Proposito

Activar el
cuetpo e
introducir al
curso del
taller

Explorar la
capacidad
espacial y
trabajo
colectivo.

Motivar a la
participacién

Desarrollo

Indicar que se realizaran tres respiraciones
profundas. Se realizaran ejercicios coordinacién
mottiz. (Movemos cuello, hombros, caderas,
piernas, brazos, gestos faciales). Con musica de
fondo la facilitadora comienza realizando
movimiento corporal, posteriormente se invita
a cada participante a coordinar la actividad.

Indicar que caminaremos por el espacio,
rompiendo el circulo, cada participante es libre
de caminar por el espacio. La actividad requiere
concentracién y se escucharan atentamente las
indicaciones, que consisten en tres velocidades.

Velocidad 1, Caminar como normalmente
camino. Velocidad 2, caminar muy rapido y
velocidad 3, caminar muy lento. Una cuarta
velocidad es la nimero (0) cero, me quedo
congelado y voy a poner atencién en los
sonidos, sensaciones, olores, y todo lo que pasa
a mi alrededot.

La actividad se ambienta con musica de acuerdo
a las velocidades.

Preguntar qué sintieron durante el juego, ¢les
gust6 o no la actividad y por qué?

Indicar que se realizard un circulo y permanecer
sentados. Elegir a un participante, quien
representard a un pato de manera que
comenzara el juego tocando suavemente la
cabeza de los participantes, pronunciando la
palabra pato, cuando el jugador elija a alguien
diciendo “gallina” éste jugador se pondra de pie

Lugar: Fundacién Cuenta Conmigo

Materiales

Usbe con
musica

bocina

Usb con

musica

Bocina

Tiempo
30 min

T.A. 30 Min

40 min

T.A. 70
Min.

30 min

T.A. 100
Min
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La pelota
preguntona

Tema: Emociones, reconocimiento de personajes

Actividad

Ejercicio fisico

Las velocidades

Conocer la
experiencia
de los
participantes.

Sesion: 5

Propésito

Activar el
cuerpo e
introducir al
curso del
taller.

Explorar la
capacidad
espacial y
trabajo
colectivo.

en un salto y ambos corren de lado contratio
para ganar el lugar de quien estaba sentado. As{
sucesivamente van cambiando de participantes.

En circulo, la facilitadora comienza el juego
diciendo brevemente como se sinti6 en el taller
y luego lanza la pelota a uno de los participantes,
diciendo su nombre patra asignar el turno de
participacion, solo puede tomar la pelota quien
fue nombrado y después de compartir su
experiencia, lanza a otro participante.

Fecha: 30 — 09 — 2022

Desarrollo

Indicar que se realizaran tres respiraciones
profundas. Se realizaran ejercicios de coordinacién
motriz. (Movemos cuello, hombros, caderas,
piernas, brazos, gestos faciales). Con musica de
fondo la facilitadora comienza realizando
movimiento corporal, posteriormente se invita a
que de manera voluntaria cada participante
coordine la actividad.

Indicar que caminaremos por el espacio,
rompiendo el circulo, cada participante es libre de
caminar por el espacio. La actividad requiere
concentraciéon y se escucharan atentamente las
indicaciones, que consisten en tres velocidades.

Velocidad 1, Caminar como normalmente camino.
Velocidad 2, caminar muy rapido y velocidad 3,
caminar muy lento. Una cuarta velocidad es la
nimero (0) cero, me quedo congelado y voy a
percibir sonidos, olores, sensaciones y todo lo que
pasa a mi alrededor.

La actividad se ambienta con musica de acuerdo a
las velocidades.

Pelota de
hule

Materiales

Usb con

musica

Usb con
musica

Bocina

20 min

T.A. 120
Min

Lugar: Fundacién Cuenta Conmigo

Tiempo
30 min
T.A.

30 Min

40 min
TA.

70 min

65



Preguntar qué sintieron durante el juego, ¢les
gusto o no la actividad y por qué?

Personificacién  Conocer con  Se indica que caminaremos por el espacio Usb 30 min
que realizando las velocidades que ya conocemos. La .
. . . o . bocina T.A. 100
personajes actividad tiene una nueva indicacién que consiste M
. in

dela en representar a un personaje que CONOZCamos,

cotidianidad  por ejemplo a un modelo, una maestra, una mami,

se un policfa, un cantante, un artista, etc. La actividad

identifican. se realiza en dos tiempos. 1) Todos juntos y 2) de

manera individual.

La actividad puede implementarse con musica de
fondo, si los participantes lo requieren, o con
efectos de sonido para apoyatles en la

personificacion.
La pelota Conocer la En circulo, la facilitadora comienza el juego Pelota de 20 min
preguntona experiencia diciendo brevemente como se sintié en el taller y  hule TA 120
de los luego lanza la pelota a otro participante, diciendo M :
in

participantes. su nombre para asignar el turno de participacion,
solo puede tomar la pelota quien fue nombrado y
después de compartir su experiencia, lanza a otro
participante que aun no haya tenido turno, hasta
que ya todos hayan participado.

3.7 Estructura de los talleres participativos de teatro y expresion corporal

El tema principal que dio sustento a los talleres participativos — creativos son las diversas
herramientas que el teatro proporciona como recurso para que los jévenes puedan sentirse en
confianza para expresar, comunicar y dar a conocer emociones, sentimientos y sus
representaciones del mundo a través de la experiencia vivida con juegos teatrales, actividades
ladicas, juegos de improvisacion teatral con ejercicios que involucran la representacion de

personajes de la vida real, como también de los imaginarios.

La implementacién de actividades con musica, favorecié el ambiente generando
confianza y armonia; del mismo modo, las actividades fueron planificadas para favorecer de
manera integral las areas linglisticas con ejercicios de vos, y de areas comunicacionales. Con ello,
la mimica y personificacién que cada joven realizé contribuyeron a la expresion de su lenguaje
por medio de narrativas corporales. Por su parte, las cartas descriptivas fueron disefiadas con
una actividad fisica de inicio, para después introducir a la expresion corporal como también

ambientar y animar a la participacién. Posteriormente, se realizaron actividades propias del teatro
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fisico como: caminatas por el espacio, y juegos de estimulacion para trabajar la espontaneidad;
esto favorecié la memoria y asociacion libre. Después se implementaron juegos para propiciar la
participacion grupal y una dinamica de cierre para conocer las impresiones, ideas, sensaciones y

emociones de la experiencia vivida de los jévenes.

Gran parte del trabajo de campo se llevo a cabo por medio de talleres participativos —
creativos, en donde la intervencion requirié dos sesiones por semana de septiembre a diciembre
de 2022, compuestas de 2 horas cada una, ademas se gener6 un espacio para reunir en grupo a
los participantes y conocer las reflexiones, experiencias y significaciones en los ambitos grupal e

individual, esto represent6 una parte crucial en el proceso de aprendizaje.

En el mes de octubre los talleres de teatro se fusionaron con los talleres de danza para
montar una obra teatral con la cancion Thriller de Michael Jackson, alusiva a Halloween, la obra
se presento el dia 2 de noviembre. Estas actividades generaron mayor confianza de parte de las
docentes y directora de la fundacién, lo cual permitié que en los siguientes talleres pudiera tomar
fotografias que al principio estaban prohibidas, debido al cuidado sobre el derecho de imagen y

proteccion de datos de los jovenes que asisten a esa fundacion.

Por otro lado, las instalaciones de la Fundacion Cuenta Conmigo, estan conformadas por
una sala de espera, un salon de fisioterapia, una pequefia sala para implementar terapia de
lenguaje, un salén de clases en donde proporcionan a los jovenes actividades de lectoescritura y
matematicas, una sala comedor, direcciéon, dos bafios y un salén amplio para implementar
actividades ludicas, activacion fisica como clases de baile y actualmente talleres de teatro.

El lugar en dénde se implementaron los talleres participativos de teatro y expresion
corporal es una habitacién grande, con suficiente espacio, cuenta con aire acondicionado para
favorecer la implementacién de actividades fisicas, deportivas y artisticas, puesto que es un
espacio acondicionado con materiales como: tapetes de fomi, espejos grandes, adecuada
ventilacién, cuenta con materiales deportivos, pelotas, instrumentos musicales (panderos en

mayoria, tambores y xil6fonos).
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3.8 Antecedentes del trabajo de campo

La experiencia en campo le antecede un recorrido por diferentes ciudades y espacios a los que
solicite realizar la investigacion. En primer lugar, realice una busqueda y directorio de
instituciones que se enfocaran en la atencién directa a jovenes con SD. La primera institucion
fue la Asociacion de Personas con Discapacidad en la ciudad de Comitin de Dominguez, al
realizar el contacto en tres ocasiones mencionaron que previo a la pandemia por COVID — 19
tenfan inscritos a un grupo de nifios y jovenes, pero actualmente ya no asisten a la asociacion
debido a que por diversas complicaciones de salud, los padres y familiares decidieron

mantenetlos en casa.

También realicé contacto por teléfono con la Asociacion Civil Corazén Down en la
ciudad de Oaxaca, en principio, mencionaron que debido a la pandemia por COVID — 19 la
poblacién ha disminuido y por lo tanto modificaron la atencién que proporcionan, de manera
que actualmente solo atienden a nifios de 3 a 6 afios para atencién en estimulacion temprana y

terapias de rehabilitacion fisica y de lenguaje.

Otra institucién de contacto fue la Escuela Nacional de Arte Down. Fundacién John
Langdon Down ubicada en la ciudad de México. Los acercamientos a esta institucion fueron por
correo electrénico y tuve la oportunidad de visitar las instalaciones en el mes de junio de 2022,
en donde presenté a la trabajadora social los objetivos de la investigacion. La recepcion fue
amable, indicaron que después de tres dfas darfan respuesta, debido a que evaluarian la
pertinencia de la intervencion con la directora de la fundacion; en la visita, la trabajadora social
comenté que el tema de las trayectorias de vida podtia causar cierta apatia y desinterés por parte
de las familias. Finalmente, la respuesta para realizar la investigacion fue negativa, argumentaron

que las familias son en demasia herméticas para colaborar y compartir su vida.

Posteriormente realice contacto con la Fundacién Unidos Pro — Down en la ciudad de
Tuxtla Gutiérrez, en donde presenté a la trabajadora social los objetivos de la investigacion, quien
dio el visto bueno para realizar el trabajo de campo a partir del mes de septiembre, debido a que
por causas de la pandemia no realizarfan actividades de verano; de igual manera, los alumnos
asisten escalonadamente a la institucién. Sin embargo, previé a una semana de arrancar el trabajo
de campo, me notificaron que ya no podtia realizar la investigacion debido a que los padres de

familia no participarfan en ninguna entrevista; del mismo modo, argumentaron que hubo cambio
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de personal entre ellos, el personal de trabajo social y la direccién; por lo tanto, no hubo

autorizacion para realizar el trabajo de campo.

Todas esas respuestas negativas me generaron gran incertidumbre y preocupacion por
no tener un espacio en donde realizar la investigacion; de modo que, consideré como amenaza
a la contingencia sanitaria por COVID -19, respecto a las consecuencias como el ausentismo e
incluso la baja temporal y definitiva de los jovenes a las instituciones. Las dificultades muestran
lo complejo que es el disefio e implementacién de proyectos dirigidos a la poblacién juvenil con

Sindrome de Down; asi mismo el dificil acceso a las fundaciones especializadas.

En los dfas subsecuentes continte con la busqueda de espacios en la ciudad de Tuxtla
Gutiérrez, en donde visite las instalaciones del DIF Estatal, por referencias de la instituciéon Pro
— Down comentaron que atendian a jovenes con SD. Al realizar la visita, la directora comento
que efectivamente contaban con un grupo de 15 jovenes a quienes se les capacitaba con oficios
en (carpinterfa, cafeterfa, pintura y manualidades); sin embargo, el grupo se desintegro a inicios
de la pandemia en 2020, posteriormente ya no reanudaron actividades, debido a recortes de

presupuesto, en consecuencia la falta de recursos humanos para atencién a los jévenes.

Realicé de nuevo una busqueda por medio de redes sociales y en Facebook, encontré a
Cuenta Conmigo, Fundacion Down, Chiapas; enseguida, realicé contacto con la directora y solicité

una visita para presentar la propuesta de intervencion para llevar a cabo la investigacion.

Entregué la propuesta por escrito y posteriormente se concretd una visita para conversar
presencialmente con la directora y docentes de la fundaciéon. Quienes mencionaron estar muy
interesadas en realizar la intervencién con los jévenes que asisten a Cuenta Conmigo. De igual
manera, como ocurri6 en las instituciones anteriores, las docentes y directora mencionaron que
el tema de realizar trayectorias a las familias les resulta complicado, debido a que las familias
tienen cierta resistencia a contar sus historias porque no quieren sentirse juzgados, por otro lado,
algunos padres no colaboran en las actividades de la fundacién, puesto que nada mas van a dejar
y recogen a sus hijos; no obstante, se acordé empezar con las observaciones e implementacion
de los talleres y en la medida de lo posible convocar a los padres de familia para conocer lo que
sus hijos realizarfan en los talleres; de esa manera, sensibilizarles a la importancia de colaborar
en la investigacion. Por lo tanto, se acordd los dias y horatios de intervencion, quedando de la

siguiente manera:
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Implementaciéon de talleres participativos de teatro y expresion corporal los dias
miércoles y viernes de 12:00 a 14:00 horas. La hora de llegada fue a las 11:00 horas para realizar

observaciones y preparar previamente el espacio.

Cabe sefialar que la fundacion se encuentra en una zona de facil acceso y comunicacion,
ya que conecta con la avenida central, en donde es fluido el acceso en transporte publico y
privado; ademas, es una zona geografica dentro de la ciudad con establecimientos de centros

comerciales, (cafeterfas, plazas, hoteles, centros de salud en especialidades médicas, entre otros).

Para finalizar este capitulo de la ruta metodolégica y antecedentes del trabajo de campo
cabe destacar que tanto la metodologia como el método, resultaron de gran utilidad para resolver
el problema de investigacion; a su vez dar cuenta de las modos nodales que el mismo problema
de investigacion fue arrojando en torno a evidenciar las contradicciones que las expresiones

juveniles de los participantes se encuentran inmersas.

En continuidad a la investigacion, en el siguiente capitulo se muestra la participacion
juvenil en la fundacién a la que asisten y de la cual forman parte, asi como los aspectos que la
familia y la fundacién consideran para su inclusién social; a partir de posicionarse como un
espacio que surge por iniciativa privada, el cual se ocupa de visibilizar las aportaciones a la

sociedad de los niflos y jovenes con SD en la ciudad de Tuxtla Gutiérrez.
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CAPITULO III

Participacion juvenil: Fundacion Cuenta Conmigo, antecedentes
y ruta de inclusion

La fundacién se forma a iniciativa de un grupo de padres que buscaban ayudar a otros padres en
la experiencia de cuidar y atender a sus hijos con Sindrome de Down. La directora de la
fundacion relata que atendieron sus inquietudes y necesidades por un periodo de tres afios y
posteriormente la fundaciéon Cuenta Conmigo fue constituida legalmente en mayo de 2012 en la
ciudad de Tuxtla Gutiérrez. Los padres de familia coincidieron en que como papas se

enfrentaban a situaciones terribles como son la:

- Falta de conocimiento sobre el Sindrome de Down.

- El Shock de la noticia.

- Falta de sensibilidad de algunos médicos, enfermeras y sociedad en general, en
ocasiones de la misma familia.

- Ofertas educativas y laborales deplorables.

- Busqueda de terapias, médicos, la mayoria de veces experimentando y en muchas

ocasiones sin resultados positivos.

En continuidad a las lineas anteriores, la directora de la fundacion relata brevemente una
pequefa parte de su experiencia vivida en torno al surgimiento y permanencia, asi como el
reconocimiento de actores sociales e instituciones que han contribuido en actividades para

beneficio de los nifios y jévenes que asisten a la institucion.

Hace 10 afios inicio un proyecto que era y sigue siendo un reto que implicaba
compromisos, no sélo con nuestros nifios, también con los niflos y joévenes que no
tenfan opciones. Por nueve afios la fundacién no conté con ningun tipo de apoyo para
ingresar a programas y proyectos. Actualmente contamos con personas que creen en la
fundacién y se suman a las maltiples actividades para recaudar fondos. Asi mismo,
instituciones como UNICACH, UNACH, Club de Leones, Rotarios, Tecnolégico de
Monterrey Campus Chiapas, y a la Escuela Normal Superior del Estado de Chiapas
colaboran en la fundacién por medio de estudiantes que prestan servicio social. (Espino,
2022)
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La directora refiere que en aquellos afios en donde nace la fundacion, las familias desconocian
sobre el cuidado de un bebe con SD vy les parecia complicado el tema del seguimiento médico
de los nifios, su atencion en materia educativa y de salud; por ello, apoyaron durante mucho
tiempo a familias que necesitaban saber ¢Qué hacer? Con sus bebé y dieron seguimiento
brindando terapias de todo tipo, (rehabilitacion fisica, lenguaje, estimulacion sensorial y motriz,
terapia psicologica y talleres a los padres para ayudar a superar el duelo), educacién y capacitacion
laboral, se acercaron a la poblacion en general con informacién. Debido a lo anterior, la directora

relata:

Gracias a los padres que han creido en el proyecto, al gran equipo que labora en la
fundacién. Esta lista puede ser muy grande y va desde Home Depot que nos recibié tan
bonito hace unos 8 afios, hasta el sefior que un dia nos vio con los nifios y les invitd
dulces a todos. Desde la nifia que saco de su cochinito $10.00 diez pesos para donarnos,
hasta los que han convencido a empresarios para hacer una donacién. Nos falta hacer
mucho mds en medio de una situacién econémica y social compleja, pero seguiremos

con todas las ganas mientras Dios lo permita. (Espino, Alicia: 2022).

Las historias son incontables, la mayoria dificiles. Probablemente algunas experiencias
suenan familiares como son: las separaciones, la culpa, el duelo que a veces no termina, la
angustia, la desesperacion y el enojo.

En muchos casos los nifios que nacen con SD no pueden recibir una atencion médica
adecuada. Con base en esas experiencias, la fundacion sostiene la firme idea que los nifios con
SD tienen un enorme potencial y merecen un futuro diferente; por ello, enfocan la atencién en
terapias de rehabilitacién de lenguaje y estimulacion de habilidades socio-afectivas, ademas de
promover actividades con causa dirigidas a la sociedad, como campafas y colectas para recaudar
fondos.

Uno de los objetivos fundamentales que presenta la Fundacion Cuenta Conmigo ha sido,
enfocar su atencioén en promover que tener un hijo con SD no es lo que se cree, saben que
tenerlos les hace especiales, se tiene mucho que aprender de ellos, son grandes maestros. Los
nifios con SD nos ensefian el valor de la humildad, a sentar los pies bien firmes en la tierra, a dar
y a recibir el amor mas puro y sin condiciones, valorar cada momento de nuestra y su vida, a ser

mejores seres humanos, mejores padres.
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Por otra parte, la Fundacion Cuenta Conmigo se propuso ayudar a los padres en la
comprension de las problematicas de los nifios y joévenes, apoyar a los padres en superar el
duelo, a enfrentar lo que viene juntos, a tener acceso a los elementos necesarios para que el nifio
reciba la atencién que requiere y orientar a los padres para que ese ser humano logre una vida
plena con calidad, calidez y autonomia; todo esto, en un entorno de mayor sensibilidad. Lo
anterior, requiere un esfuerzo incansable al igual que un trabajo diario y de constancia. En la
actualidad, jovenes con SD consiguen tener una carrera universitaria, son capaces de vivir solos

e incluso tener pareja. Es un reto muy largo y tal vez cansado.

Por lo anterior, Fundacion Cuenta Conmigo tiene la mision de lograr la integracion plena de
personas autonomas con SD a la sociedad Chiapaneca, mediante una intervencion integral en
sus diferentes etapas bioldgicas que permitan su maximo desarrollo fisico, intelectual y

emocional.
Las atenciones que Fundacidn Cuenta Conmigo propotrciona son:

- Asesoria y acompanamiento médico.

- Campanas de salud para sus afiliados y otras personas con discapacidad.

- Cursos y capacitaciones para familias.

- Capacitaciones para docentes, terapeutas y profesionales.

- Vinculacién con otros colectivos y asociaciones civiles, nacionales e internacionales.

- Comunidad educativa incluyente con modalidad de escuela y terapias desde
estimulacion temprana a capacitacion laboral.

- Mudltiples eventos de recaudacion.

- Apoyo a sus afiliados con necesidades especificas, eventos deportivos y emergencias
médicas.

- Capacitacion constante a sus docentes y terapeutas.

- Eventos culturales, sociales y recreativos inclusivos.

- Formadores asociados de multiples instituciones educativas del estado.

- Voluntariado juvenil.
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4.1 Posicionamiento politico respecto a la inclusioén juvenil y la discapacidad

Posterior al analisis de la experiencia vivida en la intervencion del trabajo de campo, encuentro
que los caminos para generar inclusion social en la vida de los jovenes con SD, comienzan en el
hogar con la familia, y deben articularse con otros actores sociales mediante la escolarizacion e
inserciéon a espacios de atencion siendo o no especializados para jévenes con SD; asi mismo, es
fundamental concebir al joven con sus fortalezas y no con base a debilidades; esto es, que deben
ser visibilizados como cualquier otro joven; no obstante, la exigencia del cumplimiento de las
politicas publicas es un asunto que compete a todos y todas, para incidir en mejorar la calidad

de la atencion directa hacia esta poblacion.

A proposito de las politicas publicas sobre la poblaciéon juvenil que se encuentra en
condiciéon de discapacidad en México; se circunscriben en un marco de referencia de la no
discriminacion, el respeto, la proteccion y promocion de los derechos humanos; bajo el discurso
de la participacién plena para la toma de decisiones en todos los ambitos de participacion
individual y social; sin embargo, la discapacidad intelectual es compleja; debido a que una de las
problematicas prominentes es que la poblacién no esta preparada para ejercer libremente estos
derechos humanos, en primer lugar por las caracteristicas derivadas a su naturaleza como
consecuencia de la discapacidad intelectual; en segundo lugar, debido al caracter de discapacidad
que presenta la sociedad en general, porque no cubre al cien por ciento las demandas y
necesidades que ocupa esta poblacion juvenil; esto ha generado, un sistema de simulacion de las
practicas incluyentes que al final resultan ser excluyentes. En ese contexto, Rivera (2011) senala
la experiencia de la vulnerabilidad y la exclusion en jovenes de América Latina; analiza los nuevos
enfoques que se proponen para abordar el tema de la transicion de la juventud a la adultez y los

riesgos que implica su realizacion.

Por lo anterior; la vulnerabilidad y la exclusiéon social generan impacto negativo ante la
poblacién debido a la instrumentaciéon de medidas econémicas; asi como las frecuentes y
constantes crisis econémicas, que han venido a echar por la borda, la promesa de lograr el
bienestar para las mayorias. En este contexto, la constante en los tltimos afios ha sido la pobreza,
la marginacion, el desempleo, la violencia y la exclusion; (Rivera: 2011, p. 332). As{ mismo,
Saravi (2017) establece el término de juventudes fragmentadas en torno a mostrar como el
espacio social arraiga a sus habitantes conformando mundos sociales que dependen de habitar

cierto estrato socio-espacial.
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De la misma manera, el consumo comprende un estilo de vida, que se expresa en la

forma de consumir bienes y experiencias. Por lo que se articula en el lenguaje, las practicas y en
b

los significados que conforman un modo de consumir lo que esta a su disposicion econémica.

Asi mismo, los estilos de vida que estan incrustados en las condiciones de la clase social de

pertenencia, se ordenan en una jerarquia social que provoca una gama de exclusiones entre los

jovenes privilegiados y los precarios. Dicha desigualdad social se percibe como algo nebuloso,

ya que en cada grupo, hay una estratificacioén social interna que es mas evidente que la externa.

Por otra parte; Carreén (2019), atiende a la necesidad de visibilizar y sensibilizar en torno
a los problemas que las personas con discapacidad enfrentan para poder ejercer plenamente su
derecho a participar especificamente en la funcién electoral, a votar y a participar en la vida
publica del pafs. Al respecto, es importante dotar de herramientas que ayuden a las autoridades,
a los actores politicos y a la ciudadanfa en general a cambiar su forma de pensar; (Carrién, Marfa:
2019, p.12), lo anterior, representa una invitacion a dejar de estigmatizar la discapacidad como
una enfermedad; a no victimizar a las personas con esa condicion; a que en su lugar, se adopte
mas bien un enfoque social que considere que las limitaciones y los problemas que pueden

derivar por una discapacidad son originados por la propia sociedad.

Con lo anterior, surge la propuesta de construir estrategias para dar lugar a la eficaz
implementacion de las politicas publicas de inclusién juvenil con discapacidad; debido a que en
el discurso, las politicas publicas de inclusiéon social presentan una serie de mecanismos
institucionales que buscan derribar barreras sociales que impiden la inclusién en diversos ambitos
cémo: la educacion, el empleo, la salud, el esparcimiento, arte y recreacion, que en conjunto
buscan proteccion social para los jovenes. Por ello, Saravi (2017) sostiene que la experiencia de
la desigualdad durante la socializaciéon en espacios de profunda desigualdad, reproduce una
fragmentacion social que se expresa como un distanciamiento objetivo y subjetivo entre

individuos privilegiados y precarios.

Acerca de los jovenes con SD; su inclusion en los espacios sociales es una realidad de
urgencia y deben ocupar los primeros lugares en la agenda publica legislativa; del mismo modo,
la plena inclusién debe constituirse en torno a la dignidad como valor inalienable de todo ser

humano. En todo este contexto, me posiciono politicamente sobre la inclusiéon juvenil y la
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discapacidad; a partir de situar al joven como un ser legitimo; esto es, visibilizar a la persona a

partir de un enfoque de los derechos humanos.

4.2 Contexto de las fundaciones de asistencia en Chiapas y México
Las organizaciones no gubernamentales constituidas en fundaciones de asistencia social en la
mayoria de los casos, representan espacios de socializacion, para las personas en condicion de

discapacidad y una alternativa de apoyo para las familias.

A lo largo de la experiencia personal y en la intervencién del trabajo de campo de la
investigacion; identifico la presencia de una disputa entre fundaciones y sectores sociales bajo
los discursos en torno a lo que deberfa proporcionar el Estado como organismo constitucional;
por otra patte, las familias con la atencién oportuna y de calidad para su hijo/a y la labor de
atencion que proporcionan las fundaciones que principalmente nacen por iniciativa privada; por
una fuerte preocupacion sobre la atencion de un familiar con discapacidad y su integracion social,
expectativas de vida y visualizacién del futuro; no obstante, las organizaciones sociales OS, las
organizaciones no gubernamentales ONG o de la sociedad civil OSC; Garcia (1998) integran
instancias de convergencia como respuesta inmediata a los conflictos sociales y sus posibles
alternativas. Girardo y Mochi (2012) en México el sector sin fines de lucro se distingue de otros,
como el publico estatal y el privado, principalmente porque recibe fondos ya sea privados, de la
cooperacién internacional o del mismo gobierno, destinados a desarrollar sus tareas y objetivos.
Cabe subrayar que una buena parte del financiamiento recabado se destina al pago de néminas,

integradas por administrativos o profesionales.

Por otra parte, existe una relacion entre la expansiéon de las OSC como nichos
ocupacionales ante los cambios en el Estado social tradicional, y la descentralizaciéon de sus
servicios, los cambios en el modo de vida de las personas y su manifestaciéon de necesidades no
cubiertas por ese mismo Estado de bienestar (Girardo y Mochi: 2012, p. 354). En consecuencia;
los ideales y motivaciones ya no son suficientes para ejecutar servicios de manera Optima. La
experiencia demuestra que las organizaciones necesitan un valor agregado en términos de
competencias concretas. Cada vez se vuelve necesario el desarrollo de una profesionalizacion
definida muy especifica, rica en capacidad operativa, concreta y congruente con las necesidades
de los servicios que demandan. Para abordar el tema del trabajo dentro de las organizaciones de

la sociedad civil, la formacién y capacitacion aparecen como herramienta con potencial,
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aportandoles elementos entendibles para que las personas que participan en el sector, asi como
las propias organizaciones, desarrollen capacidades idoneas, a fin de que logren desenvolverse

en las actividades que realizan cotidianamente.

Por lo anterior; las OSC en Chiapas, no tienen la capacidad por si mismas para cubrir la
totalidad de las demandas y exigencias de la poblacién con discapacidad; el capital econémico es
un factor determinante en la operatividad y resultados de la intervenciéon que realizan las
fundaciones; debido a que al mismo tiempo ofrecen oportunidades de empleo; es por ello, que
se acentua con mayor fuerza desde su perspectiva, que las fundaciones cumplen con labores que
el Estado no brinda a la poblaciéon con discapacidad; sin embargo, en la realidad muchas
fundaciones se quedan en intervenciones de bajo impacto, porque las demandas de la poblacion
exigen caracteristicas especificas con las que las fundaciones no cuentan; de esta manera, surgen
practicas que mas haya de incluir, reproducen exclusion a la poblacion juvenil en condicion de

discapacidad.

En el caso concreto de la inclusion social; laboral, ain quedan caminos muy largos por
recorrer, debido a que los procesos de atencion por medio de las fundaciones, quedan a nivel de
asistencia y tienen poco o nulo seguimiento; casos concretos son: que las actividades artisticas,
procesos creativos, y deportivos, quedan a nivel de entretenimiento y no como practicas

encaminadas a la profesionalizacion certificada para los jévenes en condicién de discapacidad.

Una de los organismos reconocidos en México y Chiapas es el Teleton que se
autodenomina como fundacién u organizacion sin fines de lucro, que busca servir a las personas
con discapacidad, cancer y autismo, ofreciéndoles una visioén integral y de calidad que promueva

su pleno desarrollo e inclusion a la sociedad (Fundacion Teleton, 2023).

En la misma tesitura, Saravi (2017) analiza que, quienes tienen acceso a espacios
institucionalizados, llegan hasta donde las condiciones socioecondémicas les permiten tener
acceso; a centros educativos que realmente les proporcionen las herramientas necesarias para su
adaptacion e insercion a los espacios sociales. En la actualidad, las fundaciones e instituciones
publicas, tienen mayor inclinacion para atender a personas con discapacidad fisica, mas que a
quienes presentan una discapacidad intelectual. Esto tiene que ver con los esfuerzos para
comprender y atender a la discapacidad intelectual debido a que la discapacidad fisica requiere

menores esfuerzos que la discapacidad intelectual; asi mismo, el personal no estd suficientemente
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capacitado, debido a que las profesiones son totalmente ajenas a la educacion especial o bien
porque es la Gnica opcion laboral; de esta manera, el factor econémico es determinante en la
atencion de los jovenes, debido a que las familias tienen que pagar servicios especiales y costosos

para proporcionar atencion a sus hijos con discapacidad intelectual.

4.3 Participacion de los jovenes que asisten a la Fundacién Cuenta Conmigo en los

talleres de teatro y expresion corporal

La experiencia de trabajar con los jévenes que asisten a la Fundacion Cuenta Conmigo ha sido muy
enriquecedora y de grandes aprendizajes. En primer lugar, porque es una poblacion diferente,
debido a que mi experiencia profesional estaba dirigida a trabajar con poblacién adulta en la
Ciudad de San Cristébal de Las Casas.

En este apartado, relato una breve comparacion sobre la experiencia vivida en el trabajo
con los adultos, ellos se acercaban a darme la bienvenida y un abrazo. Mientras que para mi
sorpresa, el primer dfa de taller con los jovenes de Cuenta Conmigo se mostraron reservados, me
observaban, saludaban y eran menos expresivos, percibi cierta barrera de ellos hacia mi debido
a que era la primera vez que me veian; ellos estan muy familiarizados e identifican a todas las

personas que integran Fundacion Cuenta Conmigo.

Una de las docentes dio la indicacién para que ellos saludaran. Daban la impresion de
estar cansados, con baja energfa; al respecto, pensé que posiblemente se debia al clima caluroso,
después adaptaron el saléon con el aire acondicionado y me presenté con los jovenes. Les
pregunté como estaban, si ya estaban listos para comenzar; respondieron que ya se encontraban
listos, entonces me presenté con una actividad lddica y les fui preguntando su nombre; en esa
actividad me di cuenta que su tono de voz es muy bajo. Les preguntaba varias veces porque no
lograba escuchar claramente y las maestras me apoyaron; en ese momento comprendi que debia

re estructurar las actividades para echar mano de las estrategias teatrales para proyeccion de voz.

Por otra parte, una de las dificultades que se presentaron en el inicio de la actividad, fue
respecto al lenguaje, debido a que todo el grupo presenta complicaciones para expresarse
verbalmente de manera fluida y también para comprender indicaciones; sin embargo, la presencia

de dos maestras ayudo6 a que la comunicacién fuera mas fluida y comprensible.
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Conforme avanzaron los talleres los jévenes mostraron mayor interés y confianza para
realizar las actividades, participaron con mayor atencién y agrado, se involucraron en las
actividades y siguieron indicaciones; asi mimo, las docentes reconocieron que el lenguaje para
dirigirme a ellos era muy sencillo y respetuoso, reconocieron que les parecié interesante la
dinamica de trabajo respecto al orden y distribucién del espacio; asi mismo, reconocieron la
importancia de realizar actividades en circulo; en ese aspecto las docentes observaron que esa
estrategia favorecia el trabajo en equipo, el liderazgo y la expresion oral; debido a que algunos
participantes realizaban intervenciones de manera voluntaria y constante. Una sugerencia que las
docentes propusieron fue que en lugar de indicar: (Inhalar y exhalar, los jovenes comprenden

mejor la indicacion de: meter aire, sacar aire).

Fue dificil el acceso a imagenes de los talleres, debido a que la directora y las maestras
comentaron que como fundacién, cuidan puntualmente el derecho a la confidencialidad y
proteccion de datos. Ademds, los padres de familia han sido estrictamente rigurosos para no

permitir que personas ajenas a la fundacion levante imagen con fotografias o videos de sus hijos.

4.3.1 Actividades de teatro fisico, baile y coordinacién motriz

A partir de haber identificado en el primer encuentro, que a todo el grupo le gusta en demasia
escuchar musica y bailar; comprendi que las actividades debian estar acompafadas con esos
elementos. Encontré que la ambientacién con sonidos para representar, por ejemplo: (sonidos
de zombis, brujas, personajes, tormentas, risas, llanto, y sonidos para representar emociones
como: miedo, enojo, alegtia, sorpresa, etcétera); facilitaron la comprension y participacion de los

jovenes a las actividades.

Cotroboré que los jovenes con SD son tan iguales y diferentes como el resto de los
mismos. No siempre estin contentos, se enojan, se frustran, retan a las figuras de autoridad,
quieren tenet novio/a, tienen preocupaciones respecto a los gustos como la ropa, los consumos
en cuanto a la musica que les agrada, no quieren hacer sus tareas escolares, tampoco les gusta ir
a citas médicas; les agrada ver programas de television, comer golosinas, salir a pasear, convivir

con sus amigos, tener acceso a la tecnologfa entre otras actividades.

Con lo anterior; se implementaron actividades de teatro fisico (Construccién de estatuas
corporales, movimientos de las partes del cuerpo, fotografias corporales y sonidos con la voz,

gesticulacion con el rostro y cuerpo sobre emociones y estados de animo) y coordinaciéon motriz
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(elevacion de talones, movimiento de diferentes partes del cuerpo, caminatas con grados de
dificultad, ejercicios de equilibrio y gimnasia cerebral). Estas actividades, crearon ambiente de
confianza, comunicacion y participacion colectiva de los jovenes; debido a que la musica, los

sonidos como instrumento de ambientacién siempre estuvo presente.

Lo anterior permitié dar cuenta que los jévenes usan sus propias narrativas corporales,
como recurso para comunicarse, expresar ideas y emociones. En todas las actividades el

elemento mas sobresaliente para expresar fue el cuerpo y los gestos por medio del rostro.

Respecto a las actividades con musica, los jévenes se adaptaron con mucha facilidad a la
actividad, mediante el transcurso de la dinamica se generd un lenguaje corporal, sobre todo los
jovenes mas grandes de edad que se encuentran entre los 16 y 22 afios estaban mas interesados
en el desarrollo de la actividad y vivir la experiencia. Asi mismo, note que aunque disfrutan de
las actividades de baile se cansan muy rapido; esto es, debido al horario del taller, y habia un dia
que el taller de teatro se efectuaba después del taller de danza, por esa razon los jovenes se
encontraban mas cansados; sin embargo, no era impedimento para desarrollar efectivamente las
actividades; posteriormente, cambié la planeacion, el dfa que coincidia con el taller de danza; con
actividades propias del teatro fisico y actividades de respiracion para relajar fisica y mentalmente

a los jovenes.

4.3.2 Actividades de relajacion
Los ejercicios teatrales y de expresion corporal requieren complementarse con la relajacién para
poder coordinarse, debido a que la relajacién permite equilibrar la tension corporal y mental para

desarrollar actividad fisica con mayor efectividad.

Las actividades de relajacion se implementaron de manera exitosa; debido a la utilizacion
de los efectos de sonido y la musica. A partir de identificar que el movimiento corporal es la
principal caracteristica de expresion en los participantes, las actividades de relajaciéon fueron
disefladas de manera creativa y ladica; esto es, que al realizar secuencia de respiraciones
profundas asi como la serie de movimientos corporales y proyecciéon de voz, cada acto
involucraba sonido y musica. A los jévenes les gustaba escuchar el sonido cuando realizaban un
ejercicio, se refan, mostraban gestos de asombro, se complementaban perfectamente con el

movimiento corporal, la respiracion con los sonidos y la musica.
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En estas actividades, también se implementaron ejercicios de voz en coordinaciéon con
emociones; esto fue, a partir de trabajar con las vocales, en dénde vivenciaron un maximo nivel
de energfa fisica e identificaban las emociones como el vértigo, la sorpresa, y euforia. Cabe
sefialar, que ellos no decfan exactamente esas emociones, sino que al preguntarles, expresaban
con el cuerpo y rostro a manera de accion; saltaban, se tiraban con una gran sonrisa al piso,
cerraban los ojos, gritaban efusivamente y pedian realizar nuevamente la actividad; con esto,
identifique en los jovenes una gran necesidad de ser escuchados, de desahogo y distencion,
debido a que la mayor parte del tiempo en su casa y en la fundacion les imponen reglas, disciplina
y acciones como el no gritar, poner atencion, prepararse para acompafar a los padres de familia
a su centro de trabajo, de manera que la vida de los jévenes esta supeditada a las actividades de

las familias, debido a que pasan la mayor parte del tiempo con ellos.

No hubo demasiados cambios en las actividades de relajacién, de manera general, el
grupo de jovenes presenta dificultades para comprender rutinas, requieren tiempo de practica
para adaptarse a ellas, cuando aprendieron la secuencia, fue importante continuar con la
constancia para fortalecer su capacidad de memoria; asi mismo, no perdieran interés en las

participaciones individuales y grupales.

4.3.3 Teatro imagen

Las actividades de teatro imagen representaron metodologicamente la herramienta de
intervencion que sostenfa la estructura del taller. Con ella, se alcanz6 la maxima expresion
corporal y dramatizacion de los participantes. Cabe subrayar que el teatro imagen es una
propuesta pedagdgica — didactica de Augusto Boal (1960), que posibilita el aprendizaje conjunto
en la busqueda de soluciones. A partir de implementar un método y formulacién tedrica de un
teatro pedagdgico que promueve la cooperacion entre los participantes, la esencia de esta
metodologia reproduce procesos de dialogo en donde el acto teatral se experimenta como una
intervencién consciente, que resulta de un ensayo de accion social enraizado en el analisis

colectivo de problemas compartidos; asi mismo, hace posible la transformacion social.

Tomando en cuenta las caracteristicas del grupo de jovenes, las actividades de teatro
imagen se implementaron por medio de juegos y dinamicas participativas que involucraron la
persecucion mediante juegos teatrales como: (Caperucita y el lobo, pato, pato, ganso, caminatas

en el espacio con niveles de velocidades, caracterizacion de personajes de la vida real (mama,
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papa, hermanos, médico, maestra, policia, artistas, deportistas, entre otros) o imaginarios

(duendes, hadas, brujas, zombis, princesas).

Mediante las dindmicas anteriores, los jévenes experimentaron el reconocimiento de
emociones como: el miedo, alegria, aceptacion, curiosidad, enfado y seguridad. Ellos,
identificaban esas emociones y lograron relacionarlas con situaciones concretas de su vida
cotidiana; por ejemplo, mencionaron sentir miedo cuando van a revisiones médicas en donde les
han extraido muestras de sangre. Esa situacion, la expresaban por medio de gestos en el rostro
y representando con mimica; as{ mismo, dos jovenes expresaron sentir miedo cuando apagan la
luz de su recamara y cuando ven peliculas de terror; por otra parte; comunicaron sentir alegria

cuando salen de paseo y cuando visitan a familiares, al escuchar musica y comprar ropa.

Con lo anterior; es posible dar cuenta de la capacidad de los jovenes para expresar
emociones sobre sus recuerdos y reflejo de las actividades cotidianas, de la interaccién con
familiares, docentes y entre amistades; asi mismo, mostraron capacidad de exponerse ante ellos
mismos y hacia los demas manifestando inquietudes, deseos, anécdotas, aprendieron una forma

de desenvolverse a partir del reconocimiento de emociones y asociacion con su vida cotidiana.

Los jovenes lograron experimentar formas de comunicacién y expresion, en donde el
teatro imagen sirvié de plataforma que impulsé la creatividad de los participantes. Asi mismo,
para algunos jovenes les resultaba con mayor naturalidad realizar la actividad; de manera que les
resultaba dificil esperar turno de participaciéon para una nueva ronda; mientras que para otros;
aunque realizaban la actividad se mostraban timidos e inseguros; sin embargo, por iniciativa de

algunos companieros y de la facilitadora, motivaron a los demas con aplausos y porras.
4.3.4 Actividades de evaluacion y cierre del taller

Siguiendo la propuesta de las metodologias participativas que aporta toda actividad artistica, es
fundamental conocer el impacto en la experiencia vivida de los participantes, por ello, se
preguntaba cémo se habian sentido en las actividades, algunos levantaban el pulgar hacia arriba

y comentaban que muy bien, otros extendian los brazos y gritaban jfeliz!

Estas actividades se realizaron en el piso y en algunos momentos acostados para relajar
el cuerpo con posicion comoda, boca arriba y con los brazos abiertos, ojos abiertos, se indicaba

realizar tres respiraciones profundas (Meter, aire, sacar aire con un fuerte grito hasta disminuir
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el volumen de la voz) en coordinacién con movimientos corporales. Los jovenes disfrutaron de

las actividades, se retiraban contentos del taller, motivados y con energfa.

Las maestras se integraban en los talleres cuando asistfan los nifilos que se encuentran
entre los 6 y 11 anos; debido a que el acuerdo para implementar los talleres fue que toda la
poblacién de beneficiarios de la fundacién, fuera tomada en cuenta para participar junto con los
jovenes. Ademas los nifios también presentan autismo y un dafio neurolégico con mayor
severidad causado por la discapacidad intelectual; en este aspecto, las maestras eran de gran ayuda
porque se enfocaban en acompafiar a los mas pequefios quienes requerian apoyo; esto es la base

del método sombra para las personas con SD.

Nombrarlos es fundamental, ellos se identifican con su nombre propio no con sefias ni
con apodos, esto da cuenta de su ser legitimo, de su capacidad de encuentro consigo mismo y

con los otros a través de identificarse con su nombre propio.

Durante la intervencién por medio de los talleres participativos, reafirmé la importancia
de trabajar en grupos pequefios, como la mayoria de las investigaciones con poblacién con SD
ha realizado estudios de caso o muestras de 3 a 5 participantes. En concordancia con esta
investigacion, en el caso particular, la naturaleza de los jovenes fue pertinente que la poblacion

en maxima cantidad fue de 6 a 8 participantes.

Por otra parte; un logro significativo que se alcanzé durante la implementaciéon de los
talleres participativos de teatro y expresion corporal, fue que los participantes tuvieron un
espacio de expresion juvenil, mediante la practica de una actividad artistica; asi mismo,
experimentaron una forma de su autenticidad, de libertad y de la capacidad de dar, compartir y
comunicar las emociones, sensaciones al contacto con su cuerpo e imaginacion. Como una
manera de narrar corporalmente sus significados, demandas e intereses que presentan como

grupo juvenil.

Manipular objetos, buscar objetos y el juego de las escondidas son actividades
compartidas como grupo; as{ mismo, fortalecieron su capacidad de asombro, mejoras para
enfocar la atencién, mostraron nociones de su capacidad para trabajar en equipo y algunos

participantes expresaron capacidad de liderazgo.
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Con estas actividades ellos experimentaron protagonismo de su vida ejerciendo

participacion libre de sus intereses y emociones a nivel individual y colectivo.

Por otra parte; el uso de cubre bocas en las actividades generaba mas cansancio en los
jovenes, por lo que pedi a las maestras que nos dieran autorizacién para no usarlo en algunas
actividades. La respuesta, fue negativa, debido a que argumentaron que continuaban siguiendo
el protocolo sanitario de la pandemia por COVID- 19; ademas, los padres de familia son estrictos
en ese aspecto. Sin embargo, por causas propias de las actividades, habian momentos en que nos
quitaramos el cubre bocas, por ejemplo; en descansos y cuando era el turno de participacion

individual.
4.3.5 Actividades del taller de danza y el taller de teatro

Debido a la celebracion del dfa de muertos, por parte de la fundaciéon propusieron que el taller
de teatro apoyara al taller de danza para preparar a los jovenes en una pequefia presentacion

musical como parte de las actividades artisticas y culturales que promueven.

Acordamos la organizacién de las actividades el dia viernes 30 de septiembre de 2022,
debido a que era el dfa en que ambos talleres coincidian. En la organizaciéon con el maestro de
danza comento que ya habia realizado con los jévenes un proceso de participacion, para conocer
los intereses que como grupo presentaban. El maestro de baile en conjunto con las maestras de
los alumnos, comenté que les preguntaron sobre el dia de muertos y los conocimientos que
tenfan respecto a esa fecha; de manera que encontraron que relacionan la fecha con Halloween,

por lo tanto, el maestro de danza presento6 con el grupo diferentes canciones en donde eligieron

Thriller de Michael Jackson.

Ambos maestros acordamos que la expresion corporal en lo jévenes es un area de
oportunidad para enfocar las actividades, debido a que ellos han desarrollado mayor conciencia
de su cuerpo, mediante la coordinacién motriz y espacial. De manera que el taller de danza se
enfocé en preparar la rutina para la cancion a través de secuencias cortas a manera de coreografia
y disefi6 el vestuario para comunicar a los padres de familia; mientras que el taller de teatro se
enfocé en la caracterizacion de los personajes, (todos zombis). Dos sesiones previas a la
presentacion, el grupo de jovenes realizé ensayo general con la escenografia elaborada por las

maestras; asi mismo ensayaron caracterizados con sus vestuarios.
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Por otra parte; los jovenes estuvieron entusiasmados durante el proceso de construccion
de los personajes, debido a que siempre mostraron disposicion durante los talleres, identificaron
la cancién que tan solo cuando escuchaban algunos fragmentos comenzaban a actuar como
zombis, algunos se caracterizaron como brujas y momias adaptando su propia manera de
personificar (movimientos, formas de caminar, sonidos por medio de la voz); asi mismo, surgié
por iniciativa propia una forma de auto organizacion, ya tenfan incorporada la manera de trabajar
durante el taller de teatro; por si mismos instalaban la bocina, formaban el circulo de trabajo y

esperaban indicaciones.

Con esta forma particular de auto organizacion de los jovenes, logre identificar en ellos
una expresion natural de su capacidad de agencia, a partir de construir un proceso participativo,
artistico que surgio de sus intereses y demandas. En este aspecto, cobra mayor importancia la
parte artistica como metodologia de trabajo en procesos de participacion juvenil; asi mismo; los
jovenes lograron sorprendernos, porque solo se tenfa un mes de trabajo para tener lista la

presentacion.

Realmente me sorprendi de la capacidad de aprender de los jévenes, ellos no
comprenden la temporalidad, actian con base al momento vivido; no tienen nociones del
tiempo; sin embargo, tienen aspiraciones a futuro; en este aspecto, reafirme la importancia de
tener claridad en las indicaciones, la constancia y propiciar acciones concretas para que ellos

puedan comprender e incorporar en su vida cotidiana.

A continuacién se presenta una imagen mostrando a los jovenes caracterizados,
realizaron ejercicios de respiraciéon previo a la presentacion por que se encontraban muy

nerviosos.
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Foto 1: Presentacidon de la obra de teatro en el marco de las celebraciones del dia de

muertos y Halloween en noviembre de 2022

cuenta
conmigo

Posteriormente se llevé a cabo un convivio, los jévenes en compafiia de las maestras y
familiares salieron a un recorrido en el edificio, donde se encuentran ubicadas las instalaciones
de la fundacion, asi como en algunas cuadras cercanas para pedir la llamada “Calabacita” o dulces

a las personas, el 02 de noviembre de 2022.

En continuidad a la experiencia de trabajo de campo, al inicio de la intervenciéon quedd
estrictamente prohibido el levantamiento de imagen por fotografias o videos; sin embargo, a
medida que fueron avanzando los talleres hacia la recta final de la intervencién, autorizaron
tomar algunas fotografias. Una pequefa y significativa muestra es la siguiente actividad titulada:
“dilo sin palabras”, los jévenes realizaron ejercicio de mimica en donde mostraron su capacidad

de atencién, escucha activa y lenguaje corporal.
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Foto 2: Ejercicio de memoria para caracterizar personajes de la obra de teatro,

septiembre de 2022.

Foto 3: Evaluacién y cierre del taller, en donde el grupo compartié las sensaciones y
emociones de la experiencia vivida. En estas actividades se realizaba retroalimentacién de todo

el taller.
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Foto 4: Cierre de talleres participativos de teatro y expresiéon corporal, previa a

vacaciones de fin de afio, 05 de diciembre de 2022.

4.4 Narrativa de las maestras de la Fundacién Cuenta Conmigo

En la actualidad un reto para las escuelas de educacion basica es ofrecer una educacion de calidad
y sin discriminacién de ninguna naturaleza. Lo cual implica direccionar un enfoque que considere
la diversidad de identidades, asi como las necesidades y capacidades de las personas para asegurar

el acceso a la educacion y a otros derechos que les proporcionen una integracion social digna.

Acercarse a las personas con Sindrome de Down, en nuestro pafs, especificamente en
nuestro estado, pensar en brindar una atencidén educativa a las personas con discapacidad
intelectual y a las personas con aptitudes y capacidades sobresalientes, implica pensar que hoy
en dia solo entendemos la educacién si pensamos de manera permanente en la inclusion de todas
las personas y las escuelas como un espacio que les brinde igualdad de oportunidades para su

desarrollo. (Experiencias exitosas de inclusién educativa inclusiva. 2015: p.10)

Por ello, es importante reconocer las experiencias exitosas de inclusiéon educativa que
favorezcan la igualdad de oportunidades. En este aspecto, la Fundacion Cuenta Conmigo ha insistido

en la constante capacitaciéon en areas de lenguaje, tanto por sus profesionales, como por la
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atencion directa a los jovenes, ademas de propiciar un amiente de escolaridad, por medio de

ensefar a leer y a escribir a los alumnos de acuerdo a sus capacidades.

Otra experiencia que no precisamente es exitosa, radica en promover la insercién de los
jovenes con SD a escuelas regulares, para que, en primer lugar obligarles a poner atenciéon
especifica en las necesidades educativas que requiere un alumno, sin embargo, los padres de
familia se han encontrado con experiencias desagradables debido a que las escuelas regulares a
las que han recurrido para insertar a su hijo en el ambito educativo, no cuenta con el personal
capacitado, tampoco se preocupan por capacitarse y dar una atencién inclusiva, lo que ha

generado conflictos entre maestros, directivos y padres de familia.

Actualmente los alumnos que asisten a la Fundacion Cuenta Conmigo son 14 tres hombres

y 11 mujeres.

Las maestras describen su experiencia de trabajo como muy valiosa, llena de mucho
compromiso, paciencia y proyeccion de metas a corto y largo plazo. La formacion profesional
de las maestras es la licenciatura en psicologia clinica. Ellas relatan que su llegada a la Fundaciin
Cuenta Conmigo ha sido un parte aguas en su formacion profesional. Les apasiona su trabajo y han
aprendido mucho con los alumnos. Por lo tanto, la experiencia personal ha sido muy
enriquecedora para cada una, ya que han aprendido sobre los diferentes métodos de aprendizaje

y la atencion para las personas con Sindrome de Down.

Respecto a la comunicacién con los alumnos es muy buena y tratan de ser lo mas claras
con ellos para dar indicaciones. Esa comunicacién permite motivar a los alumnos. Desde la
perspectiva de las maestras asumen actitudes de comunicacion asertiva en donde se sitdan al

nivel del alumno con palabras concretas y claras para lograr una adecuada comunicacion.

A nivel de lenguaje exigen a los alumnos sobre sus capacidades, para que no caigan en
una zona de confort en la que no se esfuercen; por ello, es importante establecer limites y

disciplina, lo cual no significa que la comunicacion sea con respeto y carifio.

Algunas dificultades concretas que presentan los jévenes se encuentran en el area
cognitiva, por ejemplo con el avance en la lectura, escritura, y nimeros. En el lenguaje buscan
mayor avance con los fonemas y oraciones mas completas en una sola emision de voz. Pero en

lo que las maestras han identificado mayor avance es en que los jovenes logran expresar sus
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emociones, ellos expresan como se sienten con lo que hacen. Cabe destacar que la experiencia
ha sido retadora, las maestras han recurrido a modificar todas las actividades al momento, debido
a que a la hora de implementarlas no se lograban alcanzar los objetivos, esa modificaciéon implica

realizar trabajo personalizado para lograr una mayor atencién dentro del aula.

4.4.1 Respecto a lo juvenil
Las docentes sefialan que sus alumnos son jovenes o empiezan la adolescencia porque algunos
se encuentran entre los 12 y 14 afios, identifican que algunos papas los ven como nifios eternos

y el trato es asi como niflos pequefos, no asignan responsabilidades o actividades de acuerdo a

su edad.

Las actividades en la fundacién promueven que los alumnos se integran con facilidad en
dinamicas con sus compafieros. Los temas de interés son los que se reflejan en su dia a dfa o
cotidiano, es decir, en donde ellos se identifiquen y se sientan “parte de". Sobre todo con la
musica que les gusta. De igual manera, existe una buena relacion entre ellos, cabe mencionar que
como ocurre en cualquier grupo de personas, pueden surgir discrepancias, pero se procura la

armonia y respeto entre ellos:

“Por ejemplo si surge algin conflicto entre ellos, se les da el tiempo para que pasen la
emocion de lo que sucedié, un pleito por algun material o porque no se compartan
alimentos a la hora del receso, si se tienen que disculpar o al rato ya solitos se hablan

como si nada”. (Maestra de Fundacién Cuenta Conmigo, septiembre 2022)

De manera general, algunos apoyos que requieren en las actividades que realizan en la
fundacion es indicar la secuencia de actividades en el dfa, que hacer y como hacerlo. En general
los jévenes tienen una muy buena relacion entre ellos, ya que se conocen desde nifios, por lo
general los mas grandes conviven mas con los de su edad. Y en lo que respecta a la relacion con
los alumnos es muy buena, se reitera constantemente que son las maestras y que deben obedecer

las indicaciones.

En otro aspecto los retos que atraviesan los alumnos y en general los j6venes con SD, es
el tabt de que son “niflos eternos” entonces la parte mas dificil es dejarlos ser jévenes y darles
responsabilidades. Por eso, es importante informar a la sociedad sobre la discapacidad y sobre

los derechos de los jovenes con SD.
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Desde la perspectiva de las maestras, las familias y las instituciones tendrian que propiciar
una integracion de los jévenes mas sencilla, informarse, actualizarse y trabajar en perder el miedo

a resolver sus propias dudas, también trabajar a nivel emocional.

4.4.2 Respecto a las practicas artisticas

Las maestras definen al arte para personas con discapacidad como un espacio en que las personas
son creativas y expresivas mediante sus habilidades; por lo tanto, la creatividad radica en plasmar
0 expresar pensamiento e imaginacion sin limites. De igual manera, al hacer referencia del

concepto ludico, se refiere a implementar actividades con dinamicas y juegos.

Por otra parte, las maestras sefialan que conocen a algunos artistas con SD por medio de
redes sociales, en donde han visto las obras y los trabajos que presentan; sobre todo pintores,

modelos, deportistas y académicos.

Por otro lado, desconocen la edad exacta en la que los jévenes que asisten a la fundacion
empezaron a practicar actividades artisticas; refieren que algunos jéovenes como Luis, siempre le

ha gustado la musica y va a clases de baterfa, Paty y Lucia practicaron natacién, baile y canto.

Los jévenes comenzaron la parte artistica en primer lugar por gusto, ya que ellos solitos
piden que les lleven a su actividad. Las maestras aseguran que los jovenes no han recibido ningun
tipo de apoyo especializado ni econémico, y han elegido practicar esa disciplina por interés

personal y conforme van creciendo han ido descubriendo gustos e intereses propios.

De manera general, confirman que una de las dificultades a las que se han enfrentado los
alumnos para la practica de esas actividades artisticas es: La falta de constancia. En ese aspecto,
desafortunadamente la pandemia ocasioné que los jévenes abandonaran las actividades, en

algunos casos han tenido clases virtuales, pero no es de agrado para ellos.

Por dltimo, referente a las practicas artisticas las maestras afirman que es una diversidad
de técnicas y herramientas que favorece a los jovenes para conocer sus habilidades, también para
comunicarse y estimular sus sentidos. De manera que, los alumnos se sienten felices al realizar
las artes de su agrado. Consideran que la parte artistica ha contribuido en la vida de los jévenes
porque conviven en espacios diferentes a la casa y a la fundacion, ademas. Se identifican como

pertenecientes a un grupo en el que se pueden expresar libremente.
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4.4.3 Respecto a la ciudad y la fundacion: espacios de socializacion

LLas maestras mencionaron que algunos de los lugares favoritos en la ciudad de sus alumnos son
su casa, la fundacion, el cine, parque, algunos en sus talleres de musica o baile y otros en algin
deporte. Los lugares a los que les gusta ir, son: casas de familiares, para visitar a sus abuelitos,
tios 0 hermanos que ya tienen familia y radican en otras ciudades; lo que mas les gusta hacer en
ese lugar es convivir y que les lleven a otros lugares, como el cine, una alberca, en el caso de Paty,
en una ocasiéon menciond que la llevaron a un antro en San Cristobal con sus familiares y disfruto

la experiencia.

Por otro lado, desconocen si los jovenes tienen lugares prohibidos en la ciudad, ademas
nunca salen solos, siempre van acompanados de sus padres o de otros familiares. Lo que si

conocen con seguridad es que a ninguno le agrada ir a consultas médicas como a todos.

Referente al factor de socializacion, las maestras afirmaron que la manera en que la
Fundacion Cuenta Conmigo motiva la asistencia de los alumnos es a través de brindar un lugar digno
de ellos, en donde se sientan comodos, seguros y felices; por ello, es importante su asistencia y
la realizacién de las diferentes actividades, debido a que las personas con SD consolidan sus

aprendizajes por medio de la constancia y repeticion.

En el contexto anterior, la manera en que la fundaciéon fomenta la independencia de los
jovenes radica en trabajar para lograr su autonomfa, autoestima y con actividades funcionales en
su dia a dfa; esto es, en la disciplina para realizar sus tareas como el orden para sus actividades
personales, orientan a los padres y familiares para que den indicaciones a sus hijos, por ejemplo;
ordenar su habitacion, arreglar su cama, que elijan su ropa, que laven y apoyen en los quehaceres
del hogar, ademas de las tareas que se asignan de fundacién para reforzar lectoescritura y
matematicas. Siempre indican a los papas la importancia de una rutina, de un seguimiento en sus
actividades, asf saben lo que debe hacer; esto es, la rutina en su cotidianidad para que no pierdan

la secuencia.

La percepcion de las maestras sobre los jovenes con SD, es que por medio de la
constancia, compromiso y metas reales, se pueden obtener resultados significativos, no hay
logros pequefios, todo cuenta, todo suma, se necesita trabajar en conjunto para ir enfocados en

una misma direccion. Son jovenes muy trabajadores, con gran entusiasmo en las actividades y
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no se rinden. Es importante dejar que se expresen, tratarlos y hablarles con respeto y de acuerdo

a su edad

“También es importante borrar la idea que son nifios eternos, son como ti y como yo,
tienen necesidades, gustos e intereses, datles su espacio y respetando como se sienten”.

(Maestra de Fundacion Cuenta Conmigo, septiembre 2022)

Por lo anterior; la influencia que Fundacion Cuenta Conmigo tiene en los alumnos es que
favorece la implementacion de rutinas y entender limites, el saberse parte de una comunidad en

la que los jovenes se sienten identificados.

En la misma tesitura, las maestras afirman que los alumnos, son jovenes con mucho que
aprender y ofrecer pero con pocas oportunidades a nivel social; son personas que pueden llegar
a valerse por sf mismas pero con mucho trabajo en casa y compromiso de quienes forman parte
de su formacién educativa. Por ello, se debe motivarlos a diario, darles la confianza y las
herramientas para que puedan ser personas independientes; sobre todo, informar a la sociedad
para que la inclusion sea un elemento que ayude a que los jévenes se desenvuelvan con mayor

facilidad en ella.

Para finalizar este apartado de entrevista dirigida a las maestras, las tres afirmaron una
problematica de atencidn urgente; esto es, que los jovenes con SD, no son nifios eternos, por
ello, es importante tomatles en cuenta y acompafarles con Aactividades de acuerdo a la edad y
asignarles responsabilidades que se refuercen en el hogar, con el apoyo de las familias.
Coincidieron en que la experiencia de trabajo con los jovenes ha sido impactante y con
modificaciones en algunos momentos debido a las situaciones particulares de los alumnos;
asimismo, coinciden en que la base de la relaciéon y convivencia se encuentra en el respeto,

paciencia y el amor.

Las maestras conocen generalidades de los jovenes, identifican a algunos de ellos que
asisten a otras actividades por las tardes, como la visita a familiares, o clases de musica y baile.
Identifican algunos lugares favoritos de sus alumnos como los parques, el cine, asistir al centro

recreativo Recorcholis y disfrutan llegar a las actividades de la fundacion.

Para finalizar este capitulo, cabe sefialar que se presentaron dificultades para que las

familias accedieran a participar en las entrevistas, argumentando falta de tiempo. Sin embargo,
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se recurrié a la busqueda de otros jévenes no institucionalizados en fundaciones, para conocer
la influencia de asistir a una institucién y los alcances que pueden lograr o limitar su inclusion

social para quienes no asisten a las fundaciones o espacios especializados.

En el siguiente capitulo, se muestran las narrativas juveniles a partir de las voces de la
mama de cada participante. Del mismo modo, se da a conocer los factores en los cuales se
circunscribe la vida de cada joven; esto es, en los contextos en donde se sitdan las mayores
expresiones de lo juvenil, en consecuencia, se encuentran identificadas incongruencias,
conflictos, fortalezas y dificultades que limitan en gran medida el desarrollo y expresion

auténoma como jovenes, a partir de las influencias en los entornos familiares e institucionales.

94



CAPITULOV

Ser joven con Sindrome de Down

Este capitulo tiene la finalidad de presentar una aproximacion a las trayectorias de vida de seis
jovenes que presentan la condicion del Sindrome de Down. Tres de ellos asisten a una fundacion
especializada en la ciudad de Tuxtla Gutiérrez. Otra joven asisti6 por corto tiempo a una
fundacién en la ciudad de San Cristébal de Las Casas, un joven fue a una escuela de educacion
especial en los primeros afios de su vida y, la historia de un joven que ha estado en escuelas
regulares que no pertenecen al sistema de educacion publica. Con estas aproximaciones a las
trayectorias de vida de cada participante, es posible dar cuenta de las diversas formas de habitar
la ciudad; asi mismo, mostrar particulares formas de expresion juvenil, y su paso e insercion por

diversas practicas artisticas.

Es fundamental dejar en claro que el joven con SD, como ya se ha mencionado,
comparte los mismos problemas y aspiraciones de cualquier otro adolescente principalmente las
emociones y deseos en diferentes areas de su vida individual y social; los jévenes manifiestan el
deseo y sentido de pertenecer a un grupo, el enamoramiento y la expresiéon de las sexualidades,
el noviazgo, los deseos de independencia, el gusto por la musica, el deporte, el arte, la tecnologia

entre otras practicas las cuales son ambitos de participacién de las juventudes con SD.

Adicionalmente, presentar las trayectorias de vida de seis jovenes representa un punto
medular para esta investigacion, porque contribuye en dar a conocer, cémo se configuran las
experiencias de lo juvenil entre las personas con SD. Del mismo modo, se logran identificar las
contradicciones y conflictos que ellos viven. En el camino de la investigaciéon, he podido
observar que el entorno familiar es determinante en la experiencia de lo juvenil, las practicas
artisticas, las formas de habitar la ciudad y la influencia que ejerce asistir a una fundacion vy, a

escuelas regulares, estas, inciden en cada una de las historias en torno al curso de vida.

Por lo anterior; la vida cotidiana de los jovenes, ha sido narrada por medio de la voz de
la madre de cada uno de ellos, quienes dan testimonio de las implicaciones a nivel familiar y

social que han transcutrido a partir de la llegada de su hijo/a.

En este estudio, dadas las condiciones de los seis jovenes quienes presentan dificultades

para expresar sus ideas. Las narrativas se construyen desde las voces de cada mama, quienes
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decidieron contar la historia de sus hijos, para que ellos tomen el protagonismo de sus propias
vidas; por ello, son voces que expresan un caminar diverso a partir de las diferentes historias de
vida que experimentan aunado a la construccion de alteridad que sitta a la distancia que produce
el nombrar al otro que es ajeno al comun de las personas. En este aspecto, Florez (2017), sostiene
que se trata de ofrecer una vision realista, objetiva, mostrando los avances y las dificultades, las
glorias y los problemas. Lejos de una visiéon dulzona y buenista con que a veces, con la mejor
intencion, se engana a la gente; para ello, los jovenes con SD presentan caracteristicas diversas y
poseen recorridos vitales diferentes, muestran su transitar en el mundo a través de sus

trayectorias de vida.

En las narrativas, cada una de las mamas de los jovenes da cuenta que el curso de vida
de sus hijos ha encontrado logros y dificultades, aun cuando hay cambios y avances relacionados
con el tratamiento y acceso a servicios de atencion a las personas con SD. La presencia de mitos,
estereotipos y las creencias forman parte de las dificultades que la sociedad pondera sobre las
personas que nacen bajo esta condicioén. Lo anterior, dirige mi atencidon en cuestionar ¢Qué

diferencia hay entre un joven con SD, de otro que no lo tiene?

Por lo anterior, Blanco (2011) sostiene que el enfoque mas general del curso de vida es
analizar, como los eventos histéricos y los cambios econdémicos, demograficos, sociales y
culturales moldean o configuran tanto las vidas individuales, como los agregados poblacionales
denominados cohortes o generaciones, establecen que el estudio diacrénico de los fendmenos,
la consideracién siempre presente de los procesos y de lo contextual, apunta directamente a la
preminencia que se le concede al manejo de la dimension temporal. Por esta razén, el curso de
vida de los jovenes que participaron en el estudio, esta sujeto a procesos que han ocurrido a lo
largo del tiempo desde su nacimiento. Pedraza y Brito (2019), afirman que para estudiar a la
juventud es prioritario comprenderla como una dimensiéon social que implica construir a los
jovenes a partir de parametros historicos y sociales ubicados en contextos que permiten
comprender las acciones de la juventud en lo individual y grupal. Para ello, las dimensiones de la
poblacién juvenil con SD a través de una pequena pero significativa muestra, permiten abordar

las practicas diversas y formas de representacion en el entramado social contemporaneo.

A partir de las narrativas que cada madre realiza de la vida de su hijo/a se logra

comprender que estudiar a estas otras juventudes implica una constante retroalimentacién sobre
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las expresiones de lo juvenil; asi mismo, complejizar el concepto de juventud en relacién a las
practicas, culturas, historicidad, subjetividades y todo aquello que implique la diversidad de ser
joven, con la finalidad de realizar intervenciones acertadas de atencién a sus demandas,

necesidades y problematicas reales derivadas de su transitar en los espacios sociales que habitan.

A continuaciéon se presentan las trayectorias de vida de los seis jovenes participantes. A
efectos del derecho a la privacidad y confidencialidad de los datos de informacién de cada

participante se sustituyen nombres reales.

5.1 Luis y la musica, una nueva ruta de vida

Paulina relata la llegada de su hijo Luis, un joven de 19 afios a quien esperaba con muchas
ilusiones, porque habia perdido esperanzas de tener un hijo. Paulina tenia 44 afios cuando su
hijo nacid, relata que fue un golpe muy duro para ella, enterarse que era un nifio con SD. No
sabia que era el SD, nunca le dijeron que algo estuviera mal, su embarazo fue de lo mas normal,
ella habia estado presente en los embarazos de sobrinas y amigas y nunca not6 algo diferente de
cuando se embarazé, tampoco ningin doctor le dijo nada. Escuchando su narrativa, Paulina

comparte que el parto fue por cesarea:

“De hecho, un dia antes de aliviarme yo decfa, que bien me siento, no quiero que esto
termine. Y la verdad nunca me mandaron hacer algtin tipo de estudio para deteccién en
ese tiempo, y bueno, en una revisiéon una enfermera me dijo que su fémur venia pequefio.
Entonces me dio a entender - como que va a ser enanito -. Pero mi ginecélogo no me
dijo nada y ni yo le pregunté. Con quien me hacfa el ultrasonido si le pregunté y me
asegurd que mi bebé venia bien y bueno yo me sentia con la seguridad de qué mi bebé
venia bien y me sentfa mucho mejor de cuando no estaba embarazada”. (Mama de Luis,

noviembre 2022)

Paulina, relata el recuerdo que tiene del doctor que la atendid, quien le indico el
procedimiento sobre los estudios para realizar al nifio una vez que este nacid; como
electrocardiogramas, cariotipo, tamiz y otros que ella desconocfa. Después de ocho dfas del
nacimiento de Luis, en una revisiéon con el pediatra y para quitarle los puntos de la cesarea a
Paulina, el ginecdlogo le dice que las pruebas indicaban que el bebé presentaba Sindrome de
Down. En consecuencia, buscé a otro pediatra en otro hospital quien le confirmé el diagnéstico.

Relata que desconocia todo sobre esa condicion, se le ocurrié preguntarle al pediatra ¢con qué
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inyeccion o tratamiento se quita eso? En relacién a esa pregunta, Paulina reafirma que hace

19 afios no eran tan accesibles los celulares, el internet, la tecnologfa o empezaban todavia.

Adicional a lo anterior, por medio de familiares le explicaron sobre la cantidad de
cromosomas y el origen genético del padecimiento, dos meses después le reiteran de nuevo el
diagndstico por el estudio del cariotipo, en ese momento asume definitivamente la noticia sobre

la condicién de SD que estarfa presente en toda la vida de su hijo.

5.1.1 Infancia

En el hospital, Paulina relata que el pediatra tampoco le dio una platica o explicacion que la
dejara satisfecha con lo que necesitaba saber. e decfan que su hijo presentaba varios sintomas
y esa situacion la llenaba de angustia e incertidumbre, ella estaba confundida y con muchas dudas
que no sabia coémo expresar, porque ademas vefa a su hijo muy bien, su tono muscular perfecto,
tenfa mucho movimiento. Le decian que los nifios con SD nacian con tono muscular débil.
Paulina recuerda que Luis desde recién nacido, recibi6 terapia fisica y le decfan que su tono
muscular estaba muy bien; hasta la fecha, Luis se mueve muy bien, es el primero que pone la

musica y organiza los pasos de baile.

Luis caminé a los dos afios, se movia mucho en la cama, en el piso, gateaba. En esa
légica, Paulina no entendfa, de qué manera ayudaria a su hijo. Cuando el nifio tenfa 6 meses de
edad, un médico de apellido Salazar le brindé informacién de las atenciones que requieren los
nifios con SD, que comienzan desde el nacimiento con estimulacién temprana y terapias de
lenguaje, terapia fisica, algunos presentan problemas del corazon, problemas visuales, gastricos

entre otras.

Los terapeutas que lo han visto han formulado valoraciones positivas de su estado de
salud, sus piernas, el movimiento, no tiene problemas cardiacos, inicamente el lenguaje de Luis
ha sido mas complicado y también la vista. A excepcién de estos dos aspectos de salud, para

Paulina el desarrollo fisico de Luis lo define como normal.

5.1.2 Relacion con integrantes de la familia
La presencia del Sindrome de Down en la familia ejerce una constante inestabilidad emocional

que afecta en gran medida a la dinamica y relacion entre integrantes de la misma, debido a que
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la asimilacién de tener un hijo con una condicién cémo el SD requiere un proceso de adaptacion,

en donde se pone en juego el cuidado y crianza del integrante que presenta la condicion.

Neria, Lechuga, Salgado, Alvarez, Alvarado y Alvarez Hernandez (2020), afirman que la
adaptacion familiar se entiende segun Hyunkyung y Van Riper como un proceso en el cual la
familia adopta modelos, en funcién de sus fortalezas y de su resiliencia. La adaptacion esta
motivada por una serie de factores pudiendo clasificarse en factores de protecciéon y factores de
riesgo. No es facil tener un hijo con discapacidad y el que lo tiene cambia los esquemas de la
vida, se enfrenta a problemas personales, familiares y sociales en la busqueda de una respuesta

ante la pregunta ¢Por qué a mi?

El hogar de Luis esta conformado por 4 personas: (él, su abuelo paterno, su padre y
madre). Paulina relata que su esposo se ha concentrado por completo en su trabajo, debido a
que los gastos para la atencién de Luis desde el nacimiento han sido constantes y en aumento.
Por otro lado, tampoco le tiene paciencia, no le entiende a su lenguaje; situacién que ha generado
distancia en la relacion padre e hijo; sin embargo, en ocasiones, el padre, por iniciativa lo ha
llevado a algin lugar para convivir. En general, Paulina afirma que la relacién entre integrantes
de la familia es buena, aun cuando la figura paterna ha estado ausente en el cuidado, crianza y
atenciones que Luis requiere, en palabras de Paulina relata:

“Pues digamos que vivimos juntos con mi esposo pero €l no es nada carifioso, aunque
ha mejorado mucho la relacién, es que a mi esposo le cuesta mucho entendetle, no le
entiende a su lenguaje y pues la verdad yo tampoco entiendo a mi esposo, dice que quiere
a su hijo pero no lo abraza, dice que lo quiere pero no le da tiempo, detalles asi que

prefiero no comentar. Con el resto de la familia, mi hijo se lleva muy bien, convive con
sobrinos, primos y tios”. (Mama de Luis, noviembre 2022)

5.1.3 El calvario

El titulo de este pequefio apartado tiene origen posterior a la noticia de saber que Luis presentd
SD, Paulina relata que se sintié muy sola, sin apoyo de su esposo debido a que desde el momento
en que recibieron el diagnodstico sobre SD hubo rechazo por parte del padre hacia el hijo. Reitera
que ha sido muy dificil involucrar al padre en el cuidado y crianza. En ese aspecto, Bastidas y
Alcaraz (2011), desde la perspectiva del padre, comprender la crianza de nifios con SD a partir
del diagnostico de la enfermedad es una noticia inesperada que genera agobio y sufrimiento. El

encuentro del padre con su hijo esta colmado de incertidumbre y se construye en una sorpresa
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con la que experimentan tristeza, duda e inseguridad. El padre, independientemente de su propio

sufrimiento reconoce la necesidad de mostrarse fuerte para apoyar a la madre.

En el relato que Paulina hace sobre la relacién de su esposo e hijo, es posible identificar
que romper con las expectativas que implica la llegada de un hijo con SD, muestra que los nifios
y los adolescentes con esa condiciéon, viven un periodo de rechazo hacia su discapacidad. El
rechazo que la familia y especificamente el padre hace, es consecuencia de la negaciéon para
aceptar la diferencia del nifio; por lo tanto, una carga fuerte a visualizar las dificultades, mas que
a las oportunidades y logros. De esta manera, Paulina relata que el Calvario representa las
adversidades encontradas en el transito e inserciéon de Luis a centros educativos tanto del sector

publico y privado.

5.1.4 La escuela
Cuando Luis tenfa dos afios, ingres6 a una guarderfa con método Montessori, en dénde la
atencion para él fue muy buena pero tuvo poca duraciéon debido a que reciben a los nifios hasta

los 4 afios.

El kinder, Paulina relata que fue benéfico por corto tiempo porque no fortalecian la
disciplina. Situacién que la llevé a iniciar la busqueda de espacios escolares para Luis, en donde
la tnica opcién fue un centro educativo particular. En ese nuevo kinder, Luis aprendié a nadar,
socializ6 con los nifilos muy bien, era aceptado por todas las maestras y tuvieron experiencias

exitosas en torno a la socializacion y aprendizaje.

En la primaria, Paulina recuerda que hubo muchos espacios de escuelas regulares y de
educacion especial en donde Luis fue rechazado, al grado de que un director le dijo con palabras
hirientes y violencia que los nifios con SD no sirven para nada y que aceptarlo incitaria a perder

su tiempo y de los docentes.

Entre los 6 y 7 afios Luis comenz6 la primaria en una escuela particular de educacion
especial. En donde asistian nifios que presentaban diferentes discapacidades. Paulina relata que
en esa escuela, Luis estuvo muy bien hasta el 4to afio, porque tuvo un problema con una maestra
y en consecuencia tuvo que retirarlo. De manera que, terminé la primaria en una escuela de

gobierno en donde lo atendian pocas horas como a un nifio de kinder.
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En su relato, Paulina comparte que la secundaria para Luis fue una muy mala experiencia
que duro tres dias, porque no habifa ningun tipo de atencién para su hijo, era una secundaria con
presencia de USAER, en donde Luis no socializo, los maestros de grupo eran distantes y no
involucraban a Luis a las actividades; en consecuencia, Luis no tenfa gusto por asistir a la

secundaria, por esa razon decide retiratlo.

5.1.5 Socializacion

Fue en el afio 2012, cuando Paulina buscaba una escuela para que Luis cursara la educacion
secundaria, en ese afo sucedié un evento que ella nombra como “Un abrir los ojos” porque
conoci6 a la directora de la Fundacion Cuenta Conmigo; quien compartié con ella la experiencia de
acompafiamiento a su hijo con SD; en ese momento, Paulina relata que se sinti6 identificada y
comprendida, razén por la que decidié abandonar la busqueda de escuelas secundarias para Luis
e inscribir a su hijo a la fundacion, la cual representa un espacio en donde socializa, es integrado
en actividades de acuerdo a sus capacidades, fortalece areas de aprendizaje como: lectura y
matematicas, ahi toma terapias de lenguaje, ha hecho amistades, es feliz, habla de sus amigos, de
sus maestras a partir de ese afio la fundacion Cuenta Conmigo representa el espacio de mayor

expresion recreativa, educativa y social.

Paulina comparte, que ha logrado cubrir algunas atenciones para su hijo por medio de la
Fundacién, debido a que las tres maestras son licenciadas en psicologifa clinica, ellas enfocan
atencion especial en reforzar el lenguaje, actividades de lectoescritura, matematicas con
operaciones basicas, brindan atencién individual y planifican actividades para que los jovenes
desarrollen habilidades sociales y de comunicacién. Paulina expresa tener mucha confianza en
ellas porque han mostrado profesionalizacion para trabajar con los jovenes. En ese aspecto,

Paulina relata:

“Me han pasado cursos de Estados Unidos en donde los jévenes conviven como
cualquier joven, tienen sus grupos con SD y ellos estan en una alberca solos, incluso en
un bar o en un restaurante. Y bueno en Espafia [...]| tienen mucho apoyo, por lo menos
hay mas apertura para ellos y han salido adelante. Acd me dicen que también hay grupos
asi pero no se conocen, yo he buscado y no logro encontrar. Me han dicho que en Cuba
hay médicos incluso con SD y puede ser, yo no menosprecio a nadie con o sin Sindrome

de Down, he visto videos de chicos que patinan, que bailan, que nadan precioso pero

101



hableme de éste pais, yo incluso siento que en el norte y centro del pais estan mejor, no

lo sé porque pero asi lo siento”. (Mama de Luis, noviembre 2022)

En la narrativa que Paulina realiza sobre la fundacién, reconoce que es fundamental
asumir un trabajo conjunto para capacitar a los jovenes, atribuye como obligacién de los padres
de familia creer, confiar e identificar las potencialidades de sus hijos. De esta manera, se requiere
el trabajo constante para anular afirmaciones que sitdan a los jévenes con SD como seres que
no aportan a la sociedad; para ello, es necesario el trabajo constante y articulado entre padres de

familia y la fundacion.

Por otra parte, relata que confia completamente en la fundacion Cuenta Conmigo, para que
su hijo desarrolle habilidades de socializacién, debido a que ésta; tiene la finalidad de acompanar
procesos de inclusién social tomando como referencia fundamental las responsabilidades que en
el hogar corresponden a la familia, por ejemplo: La Fundacién es firme en no aceptar a nifios y
jovenes que usen pafal, y que estén descuidados en su aseo personal. Porque Fundacion Cuenta
Conmigo es un espacio de aprendizaje y socializacion. Por ello; reafirma la constancia e insistencia
de motivar a su hijo en los aprendizajes; asi mismo, logren ser insertados en espacios que no

sean exclusivos de atencién a personas con SD.

En otro orden de ideas, Paulina relata que hace tiempo en la fundacién iniciaron un
proyecto de capacitaciones en el area de cafeterfa con el objetivo de capacitar a los jovenes para
desarrollar habilidades para la inserciéon laboral; en esa capacitacion les ensefiaban a pasar la
carta, a levantar la orden, atencién al publico. Los padres de familia participaban como clientes.
Pero, el proyecto no tuvo continuidad debido a falta de recursos econémicos y poco interés de

los familiares para colaborar.

5.1.6 Lo juvenil

La autora Cecilia Machado (2015), explica que la adolescencia acompana al concepto juventud,
debido a que también ha tenido transformaciones en la forma en como se les considera y define,
por lo tanto son conceptos que se entienden como una construccion cultural. Su alcance y
resonancia no cesan de modificarse en la subordinacion a las transformaciones aceleradas de la
cultura. (Vifiar, M., 2009: 14). De este modo, no se puede tomar de forma aislada, sino que se
debe considerar a la adolescencia en sintonia con las particularidades de la época, la ubicacion

geografica y social en la que se ubique cada sujeto especifico.
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Con lo anterior, Paulina relata experiencias en la vida de Luis que lo definen como un
joven, en primer lugar menciona que la adolescencia de Luis se da entre los 14 y 15 afios, una
edad en la que también se hizo presente el gusto y atraccion por las chicas. También por la
presencia de cambios fisicos y de comportamientos reflejados en gustos e intereses porque dejoé
de jugar, pas6 de ver caricaturas a ver videos de musica, programas juveniles de televisiéon e
interés por el celular; del mismo modo, cambi6 su forma de vestir, le gusta vestirse con bermudas
de mezclilla y pantalones entubados, usar gorra, se identifica con estilos de cantantes de
reggaeton, tuvo interés en aprender a usar la patineta pero llegd la pandemia y tampoco habia

quien le ensefiara.

El tema de la sexualidad es un indicador de la juventud de Luis, por factores fisicos,
emocionales y de conducta. Paulina relata anécdotas que en cierto sentido le son incomodas
porque no se considera con la capacidad para hablar de sexualidad con su hijo; a ella, le gustaria
que su esposo la apoye por su condiciéon de hombre, pero no ha tenido ningan apoyo de él, por
el contrario, en ocasiones tienen discusiones porque su esposo se enoja cuando se da cuenta que
Luis se toca los genitales al presentar erecciones. Paulina reconoce que la sexualidad es parte de
la vida de su hijo, que la condicién del SD no lo hace ajeno a la expresion de su sexualidad; sin
embargo, es un tema que considera pertinente recurrir a la ayuda de profesionales para

acompafiar de la mejor manera a su hijo. En su relato, Paulina expresa:

“Necesito a un sexélogo o sex6loga que me explique con manzanitas y peras y que me
diga también qué es la sexologia, porque mire yo pienso asi, que los hijos los tenemos
reprimidos porque sus necesidades las tienen como cualquier joven, digamos que
cualquier joven con novia pues se besan, se tocan pero con ellos no, yo no le he
permitido ni en la escuela que le toque la mano a la compafierita, entonces por ahi yo no
sé. [...] En la Fundacién me decfan que necesito ir con un sexdlogo para niflos

especiales” (Mama de Luis, noviembre 2022)

Por lo anterior, abordar el tema de las sexualidades para la poblacién con o sin
discapacidad representa todavia un tema poco explorado; por lo tanto, resulta mucho mas
complejo en jovenes con SD; la sexualidad, es vista desde la familia y sociedad todavia como un

tema tabu con una fuerte negacién a las diversas experiencias para los jévenes con SD.
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La educadora Ana Belén Rodriguez (2008) sefiala que muchos padres se preguntan sobre
como sera la adolescencia de sus hijos e incluso algunos piensan que solo presentaran un
crecimiento corporal, pero esto no es asi, pues la adolescencia de las personas con SD es

semejante a la de los demas jévenes.

Otras formas de identificar a Luis como un joven son: la practica y gusto por tocar la
baterfa, ¢l se visualiza como un baterista que realiza presentaciones, demanda independencia en
espacios, sobre todo para estar a solas en su habitacion, en donde practica lo que aprende en sus
clases para mejorar su practica con la baterfa, le gusta ver televisién a solas, elegir su ropa, y

reacomoda constantemente los muebles de su habitacion.

5.1.7 Dificultades

Es necesario reconocer hasta donde pueden llegar con sus capacidades los jévenes con SD, con
la finalidad de romper esquemas rehabilitadores — hegemoénicos; que los configuran en relacion
a las limitaciones. De esta manera, Paulina afirma con base a la experiencia de vida con su joven
hijo, que actualmente se vive en una sociedad que segrega; sin embargo, reconoce que una forma
de combatirla es asumir la responsabilidad en primer lugar de los padres, en segundo lugar del
resto de la familia, cuidadores y tutores; para proporcionar a los jovenes las herramientas
adecuadas para un buen desarrollo de capacidades que les permita mostrarse mas alla de la
condiciéon que presentan. Relata que las dificultades que su hijo manifiesta, principalmente se
encuentran en la falta de un lenguaje fluido, no tiene la capacidad de entablar una conversacion

con personas ajenas a su entorno; sin embargo, no impide que su hijo se comunique.

Otra dificultad, es que no convive con otras personas mas alla de la familia, la fundacion,
y escuela de musica. Reconoce que es prioritario que Luis socialice en otros espacios y con otras
personas. En este orden, otra dificultad esta enfocada en el entorno social porque aun hay
personas y espacios en donde sigue siendo rechazado. Por esa razén, Paulina reconoce que el
mayor obstaculo que ella tiene como mama es el miedo en cuanto a ¢Qué va a pasar con Luis,
cuando ella, ya no esté? Por ello, como mama, quiere que Luis siga aprendiendo y desarrolle
habilidades que le permitan insertarse al mundo laboral. Considera que Luis es un joven capaz
de aprender un oficio entre otras actividades para tener un empleo; por ello, lo motiva
constantemente para que mejore su lenguaje y pueda comunicarse con otras personas; ademas,

¢l también se desespera cuando no lo entienden, se enoja, se frustra y por ello hay que tener
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mucha paciencia y constancia. En ocasiones presenta mayor dificultad para apoyar a su hijo en
los ejercicios de terapia de lenguaje, porque tiene a su cuidado a su papa (abuelo de Luis) quien

esta delicado de salud.

El factor econémico se ha convertido en una limitante porque a falta de espacios y
especialistas. La familia de Luis, no cuenta con la solvencia econémica para buscar otras
alternativas que favorezcan la integracion del joven en el entorno social, esa es una razéon

fundamental que motiva la asistencia a la fundacién.

5.1.8 Logros y practica artistica
Luis ha logrado aprender a leer, manejar bicicleta, nada muy bien, es bastante independiente (se
bafia solo, se viste solo, se prepara algunos alimentos principalmente sindwiches), es muy

dinamico y le gusta aprender.

La incursién de Luis en las practicas artisticas se ubica a finales de 2018 y todo el 2019.
En la buisqueda de actividades para su hijo, Paulina ha identificado que el arte favorece los
aprendizajes de los nifios y jévenes con SD. Encontré una escuela que no es para nifios especiales
pero ensefian musica. Es por medio de la musicoterapia; un medio en el que ensefian a los

alumnos a tocar diversos instrumentos: (baterfa, guitarra, piano, violin, y otros).

El maestro siempre ha mostrado disposiciéon para ensefiar a Luis y le tiene mucha
paciencia, lo prepararon para que empezara a conocer los instrumentos, primero con la guitarra,
a escuchar los sonidos; después con la bateria en donde Luis se identificé desde el principio, le
gusta mucho y también le ayuda a canalizar sus emociones, antes de practicar la baterfa Luis se

irritaba, se enojaba y a partir de estar en las clases, su caracter ha mejorado.

Dej6 las clases de baterfa por un tiempo debido a la pandemia por COVID - 19, entre
otras situaciones se aburria en las clases virtuales; ademas son clases con costos econdomicos
altos, por esa razoén, abandoné durante la pandemia; recientemente Luis ha retomado las clases

de baterfa, va tres veces por semana a la escuela y practica en casa todos los dias.

Cuando le pregunté a Paulina sobre: sPor qué baterfa? comparte que desde pequeno a su
hijo le ha gustado la musica y conforme iba creciendo, Luis le decia en repetidas ocasiones que
queria aprender a tocar guitarra, por ello busco la escuela y encontré que ¢l método por medio

de musicoterapia inclufa juegos, imagenes con tarjetas ilustradas, y actividades en donde ensefian
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a identificar sonidos. Por otro lado, Paulina comenta que el maestro de musica afirmé que esa
practica artistica, le ayudarfa a ILuis a canalizar sus emociones de maneras mas asertivas,
mejorarfa su comunicacién y sobre todo la sensibilidad y otras habilidades. Relata que desde el
primer dfa de Luis en la escuela de musica le llamé la atencion. Aunque por las dificultades que
presenta en el lenguaje, Paulina se queda en la clase para apoyar al maestro porque siempre hay

palabras que no logra entender; por lo tanto, se asume como traductora de ambos.

Paulina relata, que aprender y practicar una actividad artistica a través de un instrumento
musical especificamente la bateria ha cambiado significativamente la vida de Luis, porque ademas
de ser un medio de desahogo emocional, también es un vehiculo para expresarse de manera
creativa, al proporcionarle los materiales, el tiempo, los espacios y las formas artisticas para que
pueda desempefiarse en la practica musical fortalece sus habilidades, destrezas y capacidades; del
mismo modo, se ha convertido en una practica que le ha permitido superar retos y mostrar su

gran potencial.

Luis tiene su propia baterfa en casa, en su recamara, por ello practica todos los dfas y ha

desarrollado la lectura por medio de pentagramas en donde identifica las notas musicales.

El maestro ha sugerido que serfa importante que Paulina también aprenda al leer notas,
pero ella expresa que se le dificulta en gran medida; en ese sentido, reconoce la capacidad que su
hijo ha desarrollado en esa actividad, por lo tanto reafirma que puede lograr aprender en otros
ambitos y profesionalizarse. Luis ha participado en algunos recitales, le gusta que le aplaudan, en

realidad disfruta mucho el arte de la bateria.
5.1.9 La ciudad

La ciudad y sus signos de acuerdo con Mario Margullis (2002), remiten a sistemas compartidos
de codigos de la significaciéon que hacen posible la comunicacion, el reconocimiento y la
interaccién. Nos habla de mundos de signos, de sentidos, de sensibilidades, de formas, de
percepcidn y de apreciacion histéricamente constituidos y que contienen sefiales de los procesos

sociales que han incidido en su gestacion.

El lenguaje es el codigo simbolico por excelencia y el que mejor abarca la trama social.
Como construccion histérica — social de los hombres refleja su intimidad, los modos en que cada

cultura va organizando sus percepciones, sus afectos, su relaciéon con el entorno natural y social.
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La ciudad, como construccion humana, también da cuenta de la cultura. Como
construcciéon social e historica, va expresando los multiples aspectos de la vida social y

transmitiendo sus significaciones.

Por lo anterior, conocer las formas en que los jévenes con SD habitan la ciudad,
identificando el cuidado como un elemento de proteccion y prevencion de riesgos a la integridad
fisica y emocional de estas juventudes en las diferentes etapas de la vida, conviene poner atencién
en la afirmacion que Margullis (2002) hace respecto a las construcciones historicas a partir del
nacimiento y de los signos que se establecen como cédigos para comunicarse en la interaccion
social cotidiana. De esta manera, conocer las experiencias, y quizas también la performatividad
a través de un lenguaje particular que esta constituido en signos muy intimos en primer lugar
con la familia y en segundo con las personas de los espacios sociales en los que transitan dia a
dfa: (escuelas, fundacién, parques, centros comerciales, cafeterfas, calles, avenidas, transporte

publico).

La vida en la ciudad, de la juventud con SD, ocurre en un conjunto urbano que va mas
alla de las edificaciones, y también mas alla de las densidades poblacionales. Habitar la ciudad
permite el ejercicio de practicas creativas — artisticas, deportivas, educativas, culturales y otras; a
través de los servicios que brinda y los espacios que ofrece. En este aspecto, Margullis (2002),
sostiene que el espacio, las calles, los edificios y el paisaje urbano son significantes. Caminar por
la ciudad lleva consigo la posibilidad de recibir e interpretar multiples mensajes que hablan a sus
habitantes. Emiten sefiales e intervienen en los comportamientos. La ciudad es también y sobre
todo, sus habitantes. La ciudad expresa la cultura compartida por quienes la habitan. No es solo
objetos: edificios, calles, arquitectura; mas alla de que éstos van dando cuenta de las
caracteristicas culturales de quienes la habitan, es también el movimiento, los lenguajes

(Margullis, 2002: p.521).

En su relato, Paulina comparte que el afio pasado, Luis estuvo con su tia en la ciudad de
México, fueron por él y se lo llevaron para también experimentar la separaciéon madre e hijo; y
para dar la oportunidad de que él conviva con otras personas. La estancia de Luis en la ciudad
de México fue mas de un mes, en donde comparte que estuvo muy feliz porque lo consienten;
su tia hablaba mucho con él, también ¢él esposo de ella se involucré durante su estancia y se

entendfan perfectamente.
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En la ciudad de México, las restricciones por protocolos de salud atribuidos a la
pandemia por COVID-19 tenfan mayor obligatoriedad, por ello salian muy poco; sin embargo,
no hubo impedimento para que Luis conociera diferentes lugares. Cuando Paulina le preguntaba
¢Coémo estaba? él respondia: feliz, porque lo habian llevado a jugar futbol, estuvo en parques en
donde vio a otros jévenes en patineta, patines, bicicleta, iban al super mercado, también tenfa
asignadas tareas en la casa como: (lavar trastes, barrer, tender su cama, dar un tiempo para hacer
una lectura corta). Los tios de Luis lo comunicaban todos los dfas por medio de una video
llamada para que platicara a su mama sobre los lugares a los que habia ido y de las actividades

realizadas durante el dia.

El afio pasado, la directora de la fundacion llevo a Luis a jugar futbol al estadio, Paulina
comparte que le gustaria que Luis asista a varias actividades, para que continte socializando, sin
embargo; en ocasiones, se limita por falta de recursos econémicos. Al respecto, pregunté a
Paulina sobre los apoyos o becas para personas con discapacidad que proporciona el gobierno a
través de las Secretarfa Estatal del Bienestar; ella contestd, que ha intentado en varias ocasiones
inscribir a su hijo en el programa y no habia tenido respuesta, hasta hace una semana le
notificaron que su proceso se encuentra en tramite y espera que pronto pueda recibir apoyo
econémico para continuar con capacitaciones para que su hijo pueda aprender actividades que

le permitan insertarse laboralmente.

Por lo anterior, Paulina relata que Luis no tiene lugares favoritos en la ciudad porque
casi no salen, Paulina comparte que cuando su hijo estaba mas pequefo iban al parque, al cine
o0 a algin restaurante o también a las plazas. Ahora es muy dificil, por un lado siguen respetando
indicaciones de salud debido a la pandemia por COVID 19. Y, en otro aspecto Paulina relata
que hace 4 afios, su papa (abuelo de Luis) enfermé de gravedad y ahora le dedica gran parte de

su tiempo.

Debido a las situaciones anteriores, habitar la ciudad para Luis, se remite a un cotidiano
itinerario de la casa a la fundacién y a las clases de bateria. Paulina relata que hace mas de 5 afios
visitaban un centro deportivo conocido como Cafia Hueca, ahi Luis manejaba bicicleta, pero un
dia ¢l papa lo perdio, recuerda que fueron aproximadamente 15 o 20 minutos de angustia, una
de las razones por las que actualmente no visitan con frecuencia otros lugares de la ciudad, y

sobre todo Luis no sale sin la compafia de su mama.
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La ciudad, sus espacios y los signos que en ella convergen representa una de las formas
de descubrir a los jévenes con SD y dar cuenta que la etapa juvenil es tan similar como también

diversa a la del resto de las juventudes.

Para concluir con la historia de Luis; es posible identificar fortalezas que lo determinan
como joven, una de ellas es la naturalidad con la que expresa pensamientos e ideas, atn con la
falta de un lenguaje fluido, ha logrado aprender a leer y escribir, conoce las operaciones basicas,
los nimeros. De igual modo, la personalidad que le caracteriza influye efectivamente en la
socializacién que es reforzada con el dominio que ahora tiene con la practica de la baterfa. En
éste orden, otra fortaleza es la lectura de pentagramas; asi mismo, es posible constatar que la
practica artistica, ha transmitido conocimientos que resultan en el desarrollo de la autoconfianza,
sensibilidad y creatividad; posicionando de esta manera un nivel de capacidad de agencia para

actuar su propia vida en el mundo social del que forma parte.

En la siguiente historia conoceremos a una joven que ha transitado en diversos ambitos

artisticos como resultado del interés que desde nifa ha identificado con la musica y el baile.

5.2 Paty, una joven talentosa

Paty es una joven de 18 afios, su voz es anunciada por medio de su mama de nombre Claudia,
ella recuerda que su embarazo fue de lo mas normal o natural. Paty es la segunda hija, no tuvo
diferencias que le hicieran dudar de la condicién con la que su hija venfa al mundo, en
comparacion a su primer embarazo; por lo tanto, la noticia fue sorpresiva, la describe como un
golpe muy duro y dificil de asimilar, ademas no conté con apoyo de ningin tipo, ahora expresa
que es importante tener acompafiamiento sobre todo psicolégico porque se vive una etapa de
duelo, al romper las expectativas que se realizan de la llegada de un hijo, porque durante el
embarazo, se piensa en que todo vaya bien, pero no se dimensiona la posibilidad de que el nifio

o nifia en este caso nazca con una discapacidad.

Claudia comparte que nadie de su familia se daba cuenta por lo que pasaba a excepcion
de su mama, el dnico apoyo incondicional. Con respecto al padre de su hija, jamas tuvo apoyo,
unicamente econémico en algunas ocasiones. Cuando Paty nacid, tenfan alrededor de tres meses
separados, y al notificar al papa sobre el nacimiento y la condicion de su hija, éste se alejé mas,

y nunca se preocupo por buscar terapias o atencion para ella.
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5.2.1 Infancia

Claudia comparte que su hija tuvo una infancia muy movida, porque desde los tres meses estuvo
en terapias de rehabilitacion fisica y estimulacion temprana. Claudia, reconoce que no sabia nada
de los nifios con SD hasta que naci6 su hija. Por otro lado, Paty siempre ha tenido facilidad para
socializar, desde pequefia su caracter ha sido muy bonito, también ha sido muy querida por toda
la familia, fue a muchas escuelas en donde la aceptaron sin importar su condicién y la integraban
a todas las actividades, aunque la mayorfa de los espacios fueron escuelas especiales. En donde
recomendaban visitar a terapeutas. Razon por la que siempre estaba en alguna actividad. El Gnico
dia que descansaban era el domingo. Un obstaculo que ha tenido desde pequefia es su forma de
hablar, su lenguaje, se le entiende muy poco a lo que dice, presenta dificultad para articular
palabras y hablar con fluidez, porque tiene el paladar demasiado hundido; sin embargo, no ha
sido impedimento para que logre dar a entender sus deseos, necesidades o para comunicarse,

ella se apoya de sefias y gestos, es muy expresiva.

5.2.2 Relacion con integrantes de la familia

Siempre ha existido una muy buena relacion, principalmente en el hogar y con la familia materna
integrada por (su hermano, abuela, tios, y primos), aunque su hermano ya no vive con ellas
porque se fue a realizar sus estudios, ellos se llevan muy bien, hablan por teléfono y por video
llamada casi todos los dias. Cuando el hermano esta en casa, le ayuda mucho a Claudia, algunas
veces invita a su hermana a salir con sus amigos, también ha salido con sus primas. El hermano
de Paty, tenfa 6 anos cuando ella nacié; Claudia comparte que su hijo tenia celos de su hermana
desde el embarazo como todo nifio. Sin embargo, aceptd con facilidad a su hermana, ademas
Claudia se ha ocupado en que nadie de la familia discrimine a Paty de manera que su hermano

siempre esta pendiente de ella.

Con la familia paterna convive muy poco, cuando convive con ellos la aceptan muy bien,
la tratan con carifio y respeto. Claudia comparte que a veces siente mucha tristeza y enojo porque
Paty pide ver mas seguido a su papa, pero €l ha sido muy ausente, con frecuencia Claudia debe
recordar al papa que le toca pasar tiempo con su hija y también ha modificado la dinamica de
sus actividades para que no le hagan pasar un mal rato a Paty, porque ya se han presentado
ocasiones en que la deja esperando o avisa de momento que ya no podra verla. Sobre este punto,
Claudia se ha dado cuenta que su hija es muy fuerte y a veces prefiere estar sola con ella y su

familia, cuando esta su hermano en casa, Paty es feliz.
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5.2.3 La escuela
Claudia relata que su hija comenz6 la escolaridad a los 2 afios de edad en una guarderia particular
en donde se relacionaba con sus compafieros, después de poco tiempo cursé el kinder y la

inscribi6 a la primaria a los 6 o 7 afios en tuvo amigos en los diferentes centros educativos.

Por otra parte, Claudia recuerda que se presentaron algunas adversidades durante el
recorrido por varias escuelas con modelos incluyentes y con pedagogias de educacion especial;
sin embargo, con la experiencia en algunas escuelas, logré darse cuenta que éstas no tenfan claro
que los nifios con SD aprenden mas lento y diferente que otros nifios. En consecuencia, habia
temporadas cortas en una escuela y en otra, al mismo tiempo algunas maestras ponfan resistencia

para recibir como alumna a Paty sin conocer sus capacidades.

En general, Claudia expresa que en el kinder y la primaria no tuvieron problemas
complejos. Recuerda que en el ingreso a la secundaria ocurrié otra experiencia, los maestros
exigian él método sombra; Claudia ofrecié hacer la adaptacion curricular de las materias para que
Paty se adaptara; sin embargo, no tuvo ninguna aceptacioén, ni siquiera la maestra que era
profesional en educacion especial se intereso por la propuesta, asimismo no compaginaban las
clases con el horario laboral, de manera que Claudia opté por dar de baja a Paty. Reconoce que
quizas hubiera podido terminar la escuela secundaria si hubiera contado con apoyo

principalmente familiar.

Otra experiencia en la escolaridad de Paty fue haber asistido durante dos afios a una
escuela en donde recibia clases de guitarra, ¢l método pedagogico era enfocado en el arte por
medio de la musica denominado musicoterapia. En esa escuela, le enseflaron a tocar

instrumentos como la guitarra y la baterfa, la escuela, no es para nifios especiales.

En esa escuela, conocen a Luis y a su mama, quien le habl6 a Claudia de la Fundacion
Cuenta Conmigo ¢ inmediatamente solicité informacién. En consecuencia, la directora la invit6 a
inscribir a Paty. Claudia reconoce que la fundaciéon no es una escuela; sin embargo, proporciona
atencion especializada para nifos y jévenes con SD. Reconoce que en la fundacién Paty ha
petfeccionado aprendizajes previos; por ejemplo la lectoescritura, los nimeros, aun se le
dificultan las operaciones basicas, pero le siguen reforzando con actividades, asi como las

habilidades de socializacién y la disciplina.
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5.2.4 Socializacion

Desde la perspectiva de Claudia, la Fundacién Cuenta Conmigo representa la oportunidad para que
su hija reciba terapias de lenguaje y atencion especializada. Ademas ve como oportunidad que la
fundacién cuenta con personal capacitado para atender a nifios y jovenes con SD. Por otro lado,
la falta de tiempo debido a su carga de trabajo, le impide llevar a Paty a diferentes espacios en

los que ademas de recibir atencién pueda socializar.

En el punto anterior, relata que para ambas es fundamental asistir a la fundacién porque
es el espacio en donde Paty ha aprendido muchas actividades: (orden, disciplina, habilidades
motrices, reforzamiento en lectoescritura, identificar emociones, se refuerza el tema de la
seguridad y confianza en si misma, ademas que ha logrado amistades). De esta manera,
complementa las enseflanzas y aprendizajes que Claudia le proporciona en casa. Por otro lado,
reconoce que a los padres les han apoyado con el acceso a terapias para el manejo del duelo y
el acompafiamiento a los hijos con SD. En este aspecto, Claudia reconoce que es por medio de
la Fundacién en doénde ha comprendido mejor los métodos de ensefianza y practicas incluyentes

que por cuenta propia dificilmente podrian tener.

Claudia sostiene que la fundacién fomenta la independencia de los jévenes ensefiandoles
a adquirir nuevos conocimientos que no tendrfan en otra instituciéon. Actualmente los jévenes
reciben clases de baile, recientemente clases de teatro, computacion; les han proporcionado clase
de cocina, tae kwan do, baile moderno, les han ensefiado a como operar una cafeteria con

desayunos, etc.

Por medio de las clases en la Fundaciéon Paty ha adquirido destrezas, habilidades y
conocimientos que no le pueden proporcionar en otros espacios. En la Fundacion, el personal
docente esta capacitado, son maestras que constantemente se capacitan por medio de cursos
especificos para atender a personas con SD y un punto fundamental que Claudia destaca en las
maestras es el compromiso que muestran en su ejercicio profesional, a los jovenes les tienen

paciencia y carifio, lo cual no implica dejar de lado la disciplina.

Con lo anterior, la Fundacion Cuenta Conmigo es un espacio en el que como mama Claudia
se siente comprendida, afirma que las personas con SD, tienen las mismas necesidades afectivas,

fisicas e intelectuales que cualquier persona, asi mismo, dada su condicién requieren atencion
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especial porque no todos tienen las mismas afectaciones (cardioldgicas, fisicas, auditivas, etc.);

Claudia relata:

“Siempre he pensado que los nifios con Sindrome de Down, son nifios muy caros: por
las distintas terapias, por la atencién médica especializada que requieren y por el tiempo
que hay que dedicarles para verlos desarrollarse e integrarse a la sociedad. Son personas
que tienen una gran capacidad de amar, de aprender, son capaces de desarrollar muchas
habilidades si se les da la oportunidad; si la sociedad en donde vivimos fuera mds
empatica serfa un mejor sitio para ellos y en general para cualquier persona que tenga

capacidades diferentes”. (Mama de la joven, octubre 2022)

5.2.5 Lo juvenil

En su narrativa, Claudia atribuye que la llegada de la adolescencia es una de las principales
caracteristicas que identifica a Paty como una joven. Recuerda que cuando su hija tenfa 13 afios
de edad empezaban a presentarse cambios fisicos y emocionales con mayor notoriedad que
indicaban el transito de la nifiez a la adolescencia. Relata que por primera vez se presentd su
periodo menstrual. Recuerda que como mama de una jovencita, tenfa presente que el periodo
menstrual llegarfa en el debido momento, por lo tanto, buscé informaciéon con terapeutas para
acompafiar a Paty en ese proceso; sin embargo la tomé por sorpresa porque en las primeras
ocasiones Paty se asustaba, se ponfa muy triste por ver el fluido, ella no comprendia lo que pasaba
con su cuerpo, ademas presentaba fuertes colicos, de igual manera experimentaba diversas
emociones; en ocasiones se encontraba triste, con poca energfa, o irritada. Actualmente le sigue
generando altas y bajas emocionales pero han tenido acompafnamiento en el tema con una

terapeuta y con una ginecologa.

Durante la entrevista busqué profundizar en el tema de la sexualidad, hubo varias
respuestas que evadian las preguntas, de manera que Claudia admiti6 que tratar el tema conlleva
a dificultades, sobre todo hay negacién para visualizar a su hija con expresiones de la sexualidad
que van mas alla de los gustos y atraccion fisica hacia los chicos. Minimiza la sexualidad de Paty,
remite la sexualidad de su hija a gustos y enamoramiento hacia los chicos, afirmando que son
emociones pasajeras. Reconoce que es dificil como madre pensar que su hija pueda casarse o
tener pareja; de la misma manera, le resulta dificil visualizar a su hija con una vida sexual activa.

En este orden de ideas, el tema del noviazgo es tratado con ligereza, con tabus, omitiendo el
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derecho al ejercicio pleno de la sexualidad que forma parte de las caracteristicas de cualquier

joven.

Por otro lado, Claudia refiere que Paty es una jovencita en muchos aspectos y en otros
no, porque tiene actitudes de nifia (aiin juega con sus juguetes, mufiecas y le gusta ver las
caricaturas de princesas) posee también actitudes de adolescente, como arreglarse, maquillarse,
perfumarse, vestirse a la moda, cuida su imagen y le gustan los chicos. De manera que, como
mama esa situacion la ha llevado a pensar en buscar profesionales que orienten a las familias
principalmente a las mamas, padres, cuidadores y docentes en abordar correctamente el tema del

noviazgo.

Otro aspecto que Claudia menciona para definir a Paty como una joven es la rutina diaria,
comparte que le gusta la musica, el baile, ver videos en el celular y tomar fotos e identifica que
tiene habilidad para la fotografia. Su rutina diaria consiste en: (levantarse, se asea, y arregla, ayuda
en la cocina; toma sus medicamentos, acompafa a su mama a su oficina; ahi desayuna y después
la llevan a la fundacién) en donde hace sus actividades escolares; Claudia va por ella, a veces
comen en la oficina porque van a hacer alguna actividad; de regreso a casa, se bafa, come, ella
ve caricaturas o videos de musica, juega, baila, a veces se disfraza, ve television, cena y se duerme.
Los fines de semana se levantan mas tarde, desayuna y ayuda en los quehaceres. En sintesis

Claudia relata:

“Como joven ella seria feliz si comiera pizzas, sindwiches, hamburguesas y refrescos
todos los dias, aunque es vanidosa y le gusta ponerse ropa ajustada, a ella le gusta como
es y me dice que no quiere engordar. Eso si, es una batalla cuidar la alimentacién de Paty
porque le encantan las hamburguesas y golosinas, pero también come algunas verduras
y mucha fruta. Le gusta ver programas de moda y dice que es una princesa y que va a ser
modelo. En general son los factores que hacen de Paty una jovencita, y aunque tenga 40

afios para mi siempre va a ser mi nifia” (Mama de la joven, octubre 2022).

5.2.6 Dificultades

Los nifios con Sindrome de Down presentan dificultades para la salud; y en gran medida en el
lenguaje. De este modo, obstaculiza su integracion social. Claudia relata que ha sido una labor
de afios enfocar la mejoria del lenguaje en Paty, porque a nivel cognitivo es un area afectada que

ha repercutido en procesos de aprendizaje mas lentos y de larga duracién. En este punto, sefiala
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la presencia de una discapacidad intelectual que impide aprender como lo hace el resto de nifios
que no tienen SD; por lo tanto, la falta del lenguaje fluido representa una dificultad para Paty;

sin embargo no esta limitada para comunicarse. De lo anterior, Claudia relata:

“Una dificultad a la que nos enfrentamos son las limitantes que la sociedad les
impone; mucha gente sigue pensando que estin enfermos; que no pueden hacer cosas;
que son groseros y malcriados; el sistema educativo no tiene docentes comprometidos
al cien por ciento con ellos; el acceso a escuelas de gobierno que los acepte es muy
complejo, por eso Paty siempre ha estado en escuelas de paga, y la tnica vez que fue a

una de gobierno fue un fracaso”. (Mama de la joven, octubre 2022).

A nivel personal, Paty no es totalmente independiente, aun cuando hace muchas cosas
por si misma: (vestirse, ir al bafio, comer, bafarse, prender la televisién, prepara algunos
alimentos). Ella no puede salir sola a la calle, no sabe cruzar las calles, no obstante identifica
calles, trayectos, rutas por las que transita con su mama y otros familiares. Claudia afirma que
esta dificultad es consecuencia de que siempre han estado juntas, con otros familiares o con las
maestras de la fundacion para alguna actividad, siempre ha estado acompanada, no se sabe el
namero de teléfono y recuerda muy poco la direccién de la casa, por ello tampoco la deja salir
sola, para evitar que se pierda o alguien se la lleve. De lo anterior, se desprende el factor de
sobreprotecciéon que impide el desarrollo de autonomia en Paty, no obstante, las calles de la

ciudad se convierten en amenazas que vulnera la integridad fisica y emocional de la joven.

En el mismo orden, Claudia afirma que las principales dificultades a las que se enfrentan
los jévenes con SD son: el reto de hacer mayor conciencia en una sociedad que los tolera, pero
no los acepta del todo; de esta manera, las instituciones deberfan abrir mas espacios para estos
jovenes, asi mismo capacitar e incentivar a los docentes para que les ensefien adecuadamente y
los consideren como a cualquier persona. Las familias tendrian que aceptarlos desde el primer

momento; empezando por brindar las facilidades para un pleno desarrollo psicosocial y fisico.

5.2.7 Logros y practica artistica
Desde que era una nifia, Paty ha sorprendido a todos con sus logros, no es una joven pasiva, le
gusta estar en actividad y sobre todo socializando; de modo que estas caracteristicas muestran

indicadores de su capacidad de agencia en torno a la integracion social por medio de intereses,
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gustos y logros que son el resultado de experiencias artisticas. Es aqui en donde Claudia,
identifica una gran fortaleza de su hija. En la capacidad natural para poder integrarse a la

sociedad.

Con lo anterior, es importante dar a conocer que el tema del arte y las diversas practicas
creativas - artisticas asi como las metodologias actuales para su enseflanza y aprendizaje; ocupan
un lugar fundamental en la formacién de habilidades sociales para los jovenes con discapacidad
intelectual. De esta manera, Claudia define al arte para personas con discapacidad de la siguiente

manera:

“Muchas veces se cree que el arte para personas con discapacidad es que hagan dibujitos,
pinten o bailen o toquen algin instrumento, cuando hay muchas otras formas de hacer
arte. Ademas los métodos tienen que partir de profesionales que en primer lugar crean
en las capacidades de los jovenes que presentan la discapacidad, pues no se trata de
ponetlos a dibujar solo por dibujar o de bailar solo por bailar, sino de ayudatles a
desarrollar sus capacidades y fortalezas, ya que el arte puede ser un medio de inclusién

para nuestros hijos a la sociedad”. (Mama de la joven, octubre 2022).

En continuidad a la experiencia de practicas artisticas, Paty ha desarrollado habilidades y
gustos hacia diversas practicas del arte; desde que tenia 10 afios, ella bailaba hawaiano y logré
bailar como solista. Asi mismo, en el area de iniciacién musical llegd a identificar mas de 35
instrumentos musicales diferentes; (Guitarra, tambor, piano, pandero, flauta, marimba, saxofén,
baterfa, entre otros). Como resultado aprendi6 a leer musica por nota y desarroll6 la lectura de
pentagramas. Por otra parte, le gusta la fotografia y el dibujo pero no tuvo continuidad en esas

practicas artisticas debido a que Claudia no encontré una escuela.

El afio pasado, Paty estuvo en clases de canto pero ella se aburria porque las clases se
impartian de manera virtual y en consecuencia abandono las clases. También asistié durante el
2019 a clases de baterfa en donde estuvo muy animada aprendiendo; sin embargo, abandoné esa
practica con la llegada de la pandemia. Actualmente, Paty es clara en decir que no desea regresar
a clases de bateria, porque lo que mas le gusta es bailar. Actualmente, Paty no practica ninguna
actividad artistica de danza o baile debido a complicaciones de tiempo y movilidad de Claudia.

En ese aspecto, como mama reconoce que la fundacién ofrece alternativas favorables porque
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implementa talleres de baile dos veces por semana con un maestro profesional en danza

contemporanea y lo mas importante, es muy paciente para ensefar a los jévenes.

Ha tenido experiencias previas en diferentes areas de las artes (canto, baile, musica,
dibujo y fotografia). Otra fortaleza que ha generado la experiencia de practicas artisticas para la

joven es dejar de asistir a terapias de rehabilitacion fisica.

Un antecedente fundamental que ha influido en los intereses artisticos de la joven es que,
ella eligi6 las practicas artisticas porque en el caso de la musica, su hermano y su papa tocan
guitarra y cantan, en el caso del baile hawaiano, porque necesitaba una actividad que sustituyera
la terapia fisica. No obstante, se han presentado dificultades para dominar las disciplinas
artisticas, por ejemplo: En canto hizo lo que pudo, porque no pronuncia bien y el maestro no
tenfa experiencia con personas con SD. En el caso del baile hawaiano, abandoné la actividad
porque la escuela cambié de domicilio y no han identificado a otra escuela; la musica porque
vino la pandemia y, no ha retomado las actividades porque es dificil llevarla, a causa de los
horarios laborales, Sin embargo, Claudia asegura que Paty empezara de nuevo con el baile,
reconoce que es muy importante que practique estas actividades porque la hacen mas sensible y

disciplinada.

5.2.8 La ciudad
Paty naci6 en la ciudad de Tuxtla Gutiérrez, ha viajado en compania de su mama y hermano para
conocer otros lugares como: la ciudad de México, Puebla, Mérida, Guadalajara y al interior del

estado en donde Paty ha visitado Puerto Arista, San Cristobal de las Casas y lugares de Tuxtla.

Una de las actividades favoritas de la joven es viajar. De modo que, conocer otras
ciudades le provoca emociones que van de la alegria a la euforia y también sensaciones de gozo,
placer, y deleite; porque en cada lugar visita cafeterfas, centros comerciales, ferias en donde sube
a los juegos mecanicos, asi también disfruta la estancia en restaurantes, el cine, nadar en la alberca
del hotel; disfruta caminar en la playa, jugar con la arena y contemplar las olas del mar. Claudia
no la deja nadar en el mar por precaucion ademas no le gusta el sabor del agua salada. También
ha ido a Canctn en donde Paty en compafifa de su hermano ha tenido la oportunidad de acceder

a paseos acuaticos en moto.

117



En la ciudad le gusta ir de visita a la casa de su abuela materna porque la consiente y en
general todos la tratan muy bien, antes de la pandemia fueron a San Cristébal con sus tas y
primas, y la llevaron a un antro. Ella regresé fascinada y no paraba de decir que bailé mucho,

que vio a un grupo en donde tocaban baterfa, guitarra y cantaban.

Lo que mas le gusta hacer cuando va a un lugar es comer, jugar, estar con personas, los
lugares favoritos en la ciudad son: los parques de diversiones y centros comerciales. Por otro
lado, hay lugares de la ciudad a los que no le gusta ir, sobre todo a las citas médicas. Actualmente

las revisiones médicas son menos frecuente de cuando era nifia.

Para finalizar con esta historia, es posible dar cuenta que los logros de Paty constituyen
en sf fortalezas, por un lado, las condiciones socioeconémicas con las que cuenta Claudia han
permitido en la joven, experiencias previas en escuelas que no son netamente incluyentes en
donde los métodos de ensefianza han favorecido los aprendizajes que resultan en habilidades de
socializacién. En contra parte, la falta de acceso a escuelas especializadas limita las posibilidades
de adquirir habilidades artisticas para su profesionalizaciéon. De esta manera, la autonomia e
independencia de Paty esta sujeta a las posibilidades y tiempos de la mama, que resultan en
procesos truncados por falta de seguimiento, por abandono a las diferentes practicas artisticas

en las que ha transitado en diferentes etapas de su vida.
5.3 Daniel y la sintonia con el mundo

Daniel es un joven de 22 afios, aunada a la condicién del Sindrome de Down también presenta
autismo. Es el tercer hijo de 4. El hermano mayor tiene 28, el segundo 24, Daniel de 22 y el
hermano menor tiene 15 afos; todos hombres. Luisa, es la mama de Daniel, quien le da voz a la
historia de su hijo comenzando con el recuerdo de su embarazo, el cual define como normal,
recuerda que lo unico diferente era que tenia mayor energia respecto a los dos embarazos previos
y al embarazo posterior al nacimiento de Daniel. El esposo es pediatra, razén por la que siempre
asisti6 a las revisiones de rutina con el ginecélogo quien nunca le notificé alteraciones en su
embarazo que indicaran la presencia del SD. Por eso nunca supo que su hijo iba a nacer con

esta condicion.

Luisa describe que recibi6 la noticia de forma muy dolorosa, justo al nacer su hijo la

sedaron, por lo que en ese momento no lo conocié. Cuando desperto, su esposo le comentd que
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se presentaron algunos problemas, de inmediato fue a la incubadora para conocerlo, en ese
momento se dio cuenta que su hijo era diferente. No sabfa que preguntar, ni qué hacer, relata
que aun tiene el recuerdo de sensaciones que la paralizaban; por otro lado, recuerda que su
esposo le dijo que iban a requerir de terapias, no solo para Daniel, sino como familia, Luisa
estaba en una profunda negacion, no imaginaba como iba a atender a su hijo. Ahora, comprende
que cuando nace un nifio con SD existe un periodo de duelo, que inicia al conocer la noticia
porque rompe con las expectativas de la llegada de un bebé. Aun cuando ya tenia experiencia
con los primeros hijos, sabia que iba a cambiar su forma de ser mama. Recuerda que fueron
impresiones y sensaciones muy fuertes, pero siempre conté con el apoyo de su esposo, sus hijos
aceptaron a su hermano, se adaptaron con facilidad, ellos le decfan que querfan mucho a su

hermanito y que entre todos saldrian adelante.

5.3.1 Infancia

En los primeros tres meses de vida Daniel comenzé con tratamientos por medio de terapias de
rehabilitacion y estimulacion para favorecer su crecimiento y desarrollo fisico, y en la medida de
lo posible su desarrollo cognitivo. En ese aspecto, Luisa recuerda que su hijo se sentd, gateo y
camino, durante los primeros afios de vida que fue entre los 3 y 6 afios. Por otro lado, tuvo bajo
tono muscular que ocasioné problemas de succién y de alimentacion. Recuerda que presentaba

fuertes complicaciones gastricas generadas por reflujo y estrefiimiento.

En los parrafos anteriores se ha contado que cuando Daniel naci6 el diagnostico fue de
Sindrome de Down. Sin embargo, Luisa recuerda que conforme pasaba el tiempo observaba
algunas situaciones en la conducta de su hijo, por ejemplo: presentaba ansiedad y falta de
atencion, sabiendo que una de las caracteristicas de los nifios con SD, es la dificultad para enfocar
y dirigir la atencion, se daba cuenta que Daniel, se ponia nervioso y lloraba, no sabian por qué.
En consecuencia, Luisa llev6 a Daniel a terapias de lenguaje con una psicéloga, quien lo refirié
a un pediatra y neurdlogo infantil, entonces le diagnosticaron autismo. Luisa recuerda a ese
nuevo diagndstico como otro golpe fuerte, pero también con una asimilacioén diferente. En
consecuencia, comprende la importancia de contar con informacién oportuna, confiable y

actualizada para atender correctamente las necesidades de los nifios con SD.

Las constantes terapias fisicas, de lenguaje y ocupacionales, fueron eventos con gran

presencia en la infancia de Daniel, en principio para hacer frente a las crisis de ansiedad. Por otro
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lado, el ambiente en el hogar con la familia ha sido construido con paciencia y amor. No obstante,
Luisa reconoce que se han presentado algunos problemas al interior de la familia, porque la
demanda de atenciéon de Daniel implica mayor constancia, asi mismo dedicar mas tiempo. En
ese aspecto, Luisa concentré total atencién en Daniel, recuerda que se sentfa como mama
primeriza, ella investigaba todo lo relacionado a los nifios con SD, esa situacion rest6 atencion a

los hijos mayores, dejando esa atencion en el padre.

Con lo anterior, Luisa reconoce que no sabia nada del tema, no sabia que era el SD, su
esposo como pediatra daba por hecho que ella entendia todo. Poco a poco fue descubriendo lo
que implica y reconoce que al principio no fue facil aceptarlo. Después decidi6é disfrutar y
aprender para poder sacar adelante a Daniel, ya que no encontré terapias eficientes ni lugares en

donde realmente la pudieran orientar.

En otro orden de ideas, la infancia de Daniel es descrita con experiencias felices, de
constantes busquedas para adquirir estimulacién en terapias de rehabilitacion fisica y de lenguaje.
Por otro lado, se describe a un nifio feliz con habilidades para integrarse socialmente, tiene
facilidad para hacer amigos. Siempre ha estado muy integrado con la familia, desde nifio y hasta

la fecha sus hermanos juegan y pasan tiempo con él.

5.3.2 Relacion con integrantes de la familia

La relacion entre integrantes de la familia es muy buena y cercana, Luisa asegura que ha influido
que todos sus hijos son hombres y hay mayor naturalidad para formar vinculos afectivos entre
el mismo sexo; sin embargo, recuerda que al principio se presentaron algunas actitudes negativas,
porque al interior de la familia no imaginaban como saldrfan adelante, sobre todo a nivel de
pareja, porque habia situaciones que se daban por entendido respecto al cuidado y crianza de
Daniel, pero en realidad toda la familia desconocian formas de relacion, trato, asignacién de roles
y sobre todo, se presentd por corto tiempo una falta de cohesion entre pareja y redistribucion

de roles.

Con lo anterior, Luisa reconoce que siempre tuvieron claro que una de las
responsabilidades como padres es, no permitir a los hermanos que discriminaran a Daniel, en la
medida que se han ido informando, han descubierto las implicaciones que origina la condicion
del SD, no solo del nifio que la presenta, sino también en la familia, Luisa y su esposo tuvieron

claridad de acompafarse como padres en terapias para afrontar el duelo de manera individual y
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como pareja. Con sus hijos fue mas sencillo. Luisa reitera que ha facilitado, que todos son

hombres, ella es la unica mujer.

Otra situacion que Luisa comparte sobre la buena y cercana relaciéon familiar, hasta hoy
en dia es la naturalidad con que Daniel expresa su carifio, ¢l es muy carifioso con todas las
personas. Transmite amor y tranquilidad y la familia corresponde siendo carifiosa también, con

el resto de la familia, los abuelos, tios, y primos es igual.

5.3.3 La escuela
Luisa relata que la escolaridad de Daniel comenzé cuando él tenfa 3 afios. Siempre tuvo amigos
de los hermanos que visitaban su casa y lo trataban como amigo. Cuando inici6 la primaria logréd

tener amigos propios.

La integracion escolar de Daniel no fue facil, aun cuando desde el nacimiento cont6 con
tratamientos médicos y terapias de rehabilitacion fisica y de lenguaje. Como mama, Luisa
reconoce que se dio cuenta que era importante para orientar eficientemente los aprendizajes de
Daniel, que tuviera contacto con otros nifios que no presentaran SD, para desarrollar habilidades
y capacidades que le permitieran a él conocer de otra manera al mundo, como también lo hicieron
sus hermanos. Recuerda que durante la estancia en primaria basica fue menos complicado,
atribuye a esto que detectaron escuelas con métodos de enseflanza para la educacion especial.
Para ello, recorrieron multiples escuelas publicas y privadas que se auto denominan incluyentes
y no fue buena experiencia. Por lo tanto, Daniel termino la primaria después de haber estado en
tres escuelas distintas; y la secundaria, aun cursando los tres afios no le validaron porque la

escuela lo considero como “oyente”, no como alumno regular.

Luisa relata que paralelamente mientras Daniel cursaba la secundaria, cuando €l tenfa 11
aflos, en conjunto con su esposo, y tomando como punto de partida la experiencia con el tema,
fueron conociendo a otros padres con hijos con SD. En consecuencia inicia Fundacion Cuenta
Conmigo, 1a cual representa el espacio escolar para Daniel, Luisa reconoce que Fundacién no es
una escuela, no obstante, es un espacio en donde su hijo es feliz, aprende y fortalece habilidades
y destrezas que no ha logrado en otros espacios, por lo tanto, la fundacién ha sido la escuela de

Daniel desde los 11 afos. Luisa relata:
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“En la escuela, con sus maestras la relaciéon es muy buena, Daniel es participativo y
obediente, sigue todas las indicaciones que se le dan. Tiene amigos, se lleva muy bien

con todos”. (Mama de Daniel, octubre 2022).

5.3.4 Socializacion

Para Daniel es de gran importancia asistir todos los dias a la fundacion, él se siente identificado
con sus compafieros, amigos y maestras. Por iniciativa propia esta pendiente de sus tareas, al
prepararle el desayuno, pide que le pongan frutas extra para compartir con sus amigos. Por otro
lado, como mama, Luisa identifica en la fundacién, la oportunidad para que su hijo sea atendido

con terapias eficientes y ordenadas para su seguimiento.

La fundacion en la vida de Daniel representa un lugar que lo ha hecho crecer y madurar.
Es un lugar en donde Daniel se siente feliz y aprende cosas nuevas todos los dias. Ademas, la
fundacioén fomenta la independencia de los jovenes fortaleciendo su autoestima e incentivando
que realice actividades que él mismo crefa que no podia hacer como: (Actividades fisicas, de
memoria, actividades en equipo e individual, alcanza pequefios logros con sus terapias de
lenguaje). Le proporcionan una rutina y orden. Que incide en la oportunidad de probar
actividades nuevas que fortalecen su autoestima e independencia. También generan en él, un

sentido de pertenencia e identidad con su grupo.

Luisa relata que la fundacién es parte primordial para el desarrollo éptimo de jévenes
como Daniel; en ese aspecto, considera que los jévenes con SD y las necesidades que tienen,
involucra un reto constante de vida, porque socialmente aun no tienen el lugar que les
corresponde tampoco les brindan oportunidades dentro de la comunidad. A nivel personal y
como resultado de su experiencia como mama; asimismo conocer experiencias de vida de otras
madres y padres de familia, Luisa asegura que el nacimiento de mas nifios con SD, transformaria
a una sociedad mas justa, con mejores valores y calidez humana, porque brindarfan a los jévenes

la oportunidad de aportar socialmente, ocupando el lugar que les corresponde, relata que:

“Merecen una oportunidad para vivir plenamente, ellos valoran y disfrutan muchisimo
cada cosa que hacen, por eso las familias y las instituciones tendrfamos que exigir,
aferrarnos y promover que las escuelas y centros de trabajo les brinden oportunidades

para demostrar su capacidad. Poner en la practica real los discursos de inclusion social
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en todos los sectores como: educacion, trabajo, salud, deporte, arte, servicios, y

recreacion, yo creo que todo esto forma parte de la inclusién social” (Mama de Daniel,

octubre 2022).

Asistir a la fundaciéon ha permitido que Daniel y otros jévenes puedan disfrutar de
actividades en otros espacios como: las universidades, y centros deportivos que han invitado a
la fundacién a participar en diversas actividades en: deportes, cocina, ciencia y actividades
recreativas. Luisa asegura que las actividades anteriormente mencionadas, brinda posibilidades
en Daniel y otros jévenes para ser visibilizados con sus propios intereses, gustos y necesidades.
De esta manera, sostiene la firme idea en la que externa un deseo personal hacia el aumento de
nacimientos de nifios con SD, porque considera que serfa una buena forma para combatir las
barreras y todo signo de desigualdad social que todavia hay para las personas con SD y otras

discapacidades.

5.3.5 Lo juvenil

Luisa identifica que la adolescencia ha sido una etapa que inici6 la juventud de Daniel la cual
sucedi6 entre los 12 y 13 afios. Recuerda la presencia de cambios de humor, al mismo tiempo
Daniel demandaba mayor independencia, manifestada en elegir su ropa, estar a solas en su
recamara para ver la television y escuchar musica juvenil. Se sonrojaba cuando vefa alguna chica
y de pronto decia que querfa tener novia. También dejoé algunos juguetes, ahora le encantan los
video juegos, es habil en el manejo de la Tablet y se ha interesado por el deporte, sobre todo el
futbol, su equipo al igual que el del papa y hermanos son los pumas, a veces se van solos a jugar
y también por medio de la fundacién han invitado a que los jovenes tengan un partido en alguna

universidad o centro deportivo.

Otro factor que identifica a Daniel como un joven es el cuidado que él hace de suimagen,
le gusta estar perfumado, no le gusta sudar, para elegir su ropa pregunta si los colores combinan,
si se ve guapo. Luisa reconoce que estas son conductas y actitudes que comparte y aprende de
sus hermanos, porque cuando estan de vacaciones en casa, estan los cuatro hermanos juntos y
Daniel tiende a imitar el comportamiento de ellos. En esta historia de vida, es posible mostrar,
que el objetivo en sentido amplio de la alteridad implica el encuentro con el otro a partir de
establecer didlogos que refuerzan los lazos afectivos y sociales entre los grupos humanos. De

esta manera, como una condicion y capacidad interiorizada en Daniel para encontrarse en el
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estado de ser otro con el descubrimiento de un ser idéntico a sus hermanos, asi mismo con
diferencias entre ellos porque la dinamica de interaccion al interior de la familia amplia las
imagenes que son significativas para él; de ese modo, resultan las posibilidades de configuracion
juvenil en torno a los descubrimientos que Daniel hace del mundo y con el que se posiciona

desde el ser joven.

Con lo anterior, cabe subrayar a Mijail Bajtin (2006) a través de José Alejos Garcfa con
el analisis de la identidad y alteridad, a través de un pensamiento filoséfico que encuentra especial
atencion al papel que la alteridad desempefia en la construccion del sujeto social. La alteridad es
entonces, vista como un no-yo, como lo absolutamente ajeno, externo, o como un referente de
contraste u oposicion respecto al yo. Este es un binarismo entre ego y alter, por lo que no se

puede ser sin el otro.

En otro orden de ideas, sobre el tema de la sexualidad la familia generaliza las
experiencias. Por ejemplo: el enamoramiento en Daniel es descrito por las figuras de autoridad
(mama, papa) como una conducta pasajera. Por lo que al tratar de indagar sobre experiencias
concretas en torno a como vive y expresa el joven su sexualidad, la madre remite a experiencias

pasajeras, antepone la capacidad de Daniel para formar amistades.

5.3.6 Dificultades

Las dificultades que a nivel personal Daniel presenta son: que no puede hablar con claridad,
tampoco ha logrado leer y escribir con fluidez; sin embargo, él se comunica efectivamente y
puede expresar sus necesidades. Le cuesta mucho aceptar rutinas nuevas pero una vez que las
acepta puede realizarlas muy bien. Por otro lado, tampoco es independiente como para salir solo
a la calle, aunque ubica los espacios, las calles, direcciones, pero, si alguien le pregunta en dénde

vive, no da el nombre de la calle, responde que en casa con su mama, papa y hermano.

Las dificultades que siempre han estado presentes en las diferentes etapas de vida de
Daniel son de caracter médico, educativo, social porque no se reconocen las aportaciones que
puede hacer en su entorno. En este punto, Luisa afirma que las dificultades mas serias a las que
se enfrenta Daniel y otros jévenes con SD, son las barreras que la sociedad impone (falta de

espacios educativos y laborales, los servicios de salud con costos altos, falta de apoyos que
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permitan el fortalecimiento y desarrollo de habilidades), todo esto recae en la familia y en

ocasiones no cuentan con los recursos econdémicos.

Por otra parte, Luisa menciona que la principal dificultad de Daniel es la falta de un

lenguaje fluido:

“Cuando quiere expresarse verbalmente y se tardan en entenderle él se frustra, se
entristece y tiende a aislarse, pero las maestras le dan el tiempo necesario para que vuelva
a intentarlo, en casa ocurre lo mismo, aunque en menor medida, generalmente la familia

lo entiende perfectamente”. (Mama de Daniel, octubre 2022).

5.3.7 Logros y practicas artisticas

Luisa identifica que el logro mas importante de Daniel, es que desde nifio siempre ha sido muy
habil para socializar, aun con las dificultades para hablar bien, en todo lugar en donde asiste
establece contacto con las personas. El es sociable aunque su grupo de amigos se remite a los
demas jovenes que asisten a la Fundacién, Daniel es capaz de establecer contacto, socializa en el
super mercado, en el estacionamiento o un parque. Ha tenido la oportunidad en afios anteriores

de participar en actividades recreativas en donde socializa con facilidad.

Luisa relata que antes de la pandemia, Daniel asistia a un grupo que promovia actividades
recreativas denominado “Best Buddies”. Una organizacién fundada en 1989 por Anthony
Kennedy Shriver, que enfoca su atenciéon a mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad. Debido a las dificultades de lenguaje, Daniel nunca se relacioné con otros chicos

que tenfan autismo, paralisis y otras discapacidades.

Cabe subrayar que un logro significativo al que dan seguimiento es fortalecer las
aspiraciones que ha expresado sobre el futuro. Por ello, con base a las responsabilidades que
sostiene el rol materno insiste en la constancia para que Daniel realice tareas, asi mismo la
constancia en terapias de lenguaje y en ¢l area académica con métodos para mejorar lectura y
escritura, del mismo modo, incentivar actividades recreativas y de esparcimiento porque
promueven habilidades sociales. Los hermanos platican a Daniel de la universidad en la ciudad
de Monterrey. En ocasiones, Daniel expresa que quiere ir a la universidad, trabajar y ganar su

propio dinero.
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Como mama, Luisa reconoce estar consciente que en ocasiones limita los logros y
aspiraciones de Daniel, porque siempre estan juntos, generando asi dependencia de ambos;
reconoce las fortalezas y debilidades de su hijo. En este aspecto, reafirma que confia en las
capacidades de Daniel, pero no confia en la sociedad, debido a las barreras que aun siguen

presentes en los espacios sociales.

Luisa refiere que ha conocido historias de jovenes con Sindrome de Down que pintan,
que son modelos, que son gimnastas, patinadores, fotégrafos; entre otras. Quienes terminan una
carrera, reconoce que esas historias de vida pertenecen a jévenes de contextos alejados de la
realidad que se vive en Tuxtla Gutiérrez. No obstante, reconoce que es una problematica que
conlleva a muchos afos de constancia, de continuar con la busqueda de espacios y profesionales
para generar mejores practicas de inclusién social. De manera que, como familia comparten el
objetivo de continuar apoyando a Daniel para que sea feliz, resuelva conforme a sus capacidades
sus problemas. En este punto, reconoce que hay actividades que nunca va a poder realizar, como
el que conduzca su propio coche o tome decisiones muy complejas, siempre requerira de apoyos

especificos, pero puede alcanzar un buen nivel de independencia.

Por lo anterior, la experiencia de Daniel en el arte ha sido una estadia de poca duracion,
actualmente no realiza una practica artistica fuera de la Fundacion Cuenta Conmigo, abandono clases
de pintura y baile porque sus hermanos se fueron a estudiar a Monterrey, debido a que eran
actividades que realizaban en conjunto; después lleg6 la pandemia y cancelaron las clases. En
ese aspecto, generd desinterés en Daniel. También se presentaron dificultades para realizar esas
practicas artisticas, porque los maestros no tenfan la disposicion de ensefatle. Luisa recuerda que
ha sido muy dificil encontrar profesionales de arte para nifios y jovenes con SD, y las personas
que no tienen profesionalizaciéon en el tema son renuentes para admitir a jovenes con
discapacidad intelectual, convirtiéndose en la razén principal por la cual Daniel abandoné las
actividades artfsticas. Por otro lado, a través de la fundacién ha practicado algunas actividades
de arte como: pintura, baile, y teatro, éstas han favorecido su autoestima y se siente muy
contento. La practica de expresiones artisticas ha impactado significativamente la vida de Daniel
porque refuerza sus capacidades, la seguridad consigo mismo y la confianza para desarrollarse
con habilidades sociales fortalecidas, asi mismo muestra buen desempefio, sobre todo cuando le

reconocen sus logros con aplausos y felicitaciones.

126



5.3.8 La ciudad

Daniel es originario de Tuxtla Gutiérrez, le gusta mucho la ciudad en donde vive, le encanta salir
y disfruta observar los lugares desde el coche. Por causas atribuidas a la pandemia de COVID —
19, la familia ha reducido en gran medida las visitas a lugares de esparcimiento y recreacion que
acostumbraban. Sin embargo, Daniel mantiene el gusto hacia los paseos, visitar a familiares (tios
y abuelos). Actualmente disfruta asistir a los centros comerciales para visitar el area de juegos
mecanicos y deportivos conocido como Recorcholis, también visita (tienda de mascotas, tiendas
de ropa, de articulos electronicos) Daniel tiene una tableta en donde realiza juegos didacticos

para lectura y numeros, en su tiempo libre se ocupa en video juegos.

Como familia, han tenido la posibilidad de vacacionar a otras ciudades, principalmente a
Monterrey; en donde estudian y trabajan los hermanos de Daniel. Ellos lo han llevado al estadio
de futbol de la Universidad Auténoma de Monterrey. Luisa comparte una anécdota de la ultima

vez que fueron al estadio:

“Mi hijo por si mismo, entabl6 conversacién con dos jévenes ellas mostraban interés a
lo que Daniel comentaba, se refan muchisimo, de pronto, Daniel les dijo que era su
cumpleafios; entonces ellas lo abrazaron y le cantaron las mafianitas, pero en realidad
estaba coqueteando con ellas porque no era su cumpleafios” (Mama de Daniel, octubre

2022).

Los lugares favoritos en la ciudad para Daniel son: el estadio de futbol, el parque de la
marimba, las cafeterfas, centros comerciales y restaurantes. Cuando van a otra ciudad siempre
pide ir a un estadio de futbol para ver un partido. En el hotel le gusta hacer recorridos en la zona
de recreacion, va al gimnasio del hotel con su papa. Luisa comparte que Daniel ha visitado bares
de diferentes hoteles en lo que se han hospedado con su papa y hermanos, pero no le permiten
que pida bebidas con alcohol, también sus hermanos lo llevaron en dos ocasiones a un antro en
San Cristobal, Daniel disfruté esa experiencia. Le gusta portarse como turista, que en un
restaurante le pasen la carta y elegir su comida, saludar a gente diferente, cantar, observa como
se comporta el resto de las personas y los imita. Ha tenido la oportunidad de viajar mucho y
conocer diferentes lugares, sin embargo; en la ciudad de México nunca ha podido entrar al
estadio de los Pumas, a él le gustarfa mucho conocerlo. La parte de la ciudad que no le gusta ir

en lo absoluto es el mercado debido al calor que hace y porque hay mucha gente.
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Para finalizar, es posible encontrar en la historia de Daniel la presencia de contradicciones
que limitan el desarrollo pleno de independencia y autonomia. Por un lado, la familia reconoce
la importancia de creer y potencializar las capacidades de Daniel, sin embargo, existe una fuerte
sobre proteccion justificada en las barreras que socialmente existen hacia las personas con
discapacidad. En este punto, existe reconocimiento del arte como factor social de cambio, no
obstante, las experiencias artisticas han tenido poca incidencia en la vida de Daniel, debido a que
no han sido vivenciadas con base a los intereses particulares del joven, por el contrario, han sido
practicas que surgieron por intereses de los hermanos. Por lo tanto, es evidente la falta de interés
que Daniel ha presentado para continuar con la practica artistica. La familia solventa esta parte

dejando a nivel de las practicas artisticas y creativas que promueve la fundacion.

En este momento de la investigacion, se han presentado aproximaciones a las trayectorias
de vida de tres jovenes que han transitado en una fundacién de atencién a personas con SD,
sustituyendo ¢l ambito escolar y, a su vez expresando en ella su ambito principal de socializacion.
A continuacion se presenta, la historia de vida de dos jévenes que han estado intermitentemente
en espacios enfocados a la atencién de personas con discapacidad intelectual, y de un joven que

ha transitado en escuelas regulares no incluyentes.

5.4 Rosa y su aficion hacia la gimnasia artistica

La joven relata su historia de vida a través de la voz de su mama quien lleva como nombre
Amparo, quien inicia el relato de su hija describiéndola como una talentosa y amorosa joven.
Amparo tiene dos hijas, Ceci de 28 y la protagonista de esta historia de nombre Rosa con 24

anos de edad.

Amparo recuerda que su embarazo fue muy similar al primero a excepcidon que tuvo
muchas nauseas y una amenaza de aborto en el primer trimestre. Razén por la cual, dedicé toda
su atencion y cuidado para lograr que la bebé naciera. Recuerda que nunca, en ninguna revision
le informaron que algo estuviera mal. Al nacer su hija Rosa le notificaron que le harfan varias
pruebas al bebé, porque habia sospecha de Sindrome de Down. Enseguida a esa notificacion le
practicaron estudios de cariotipo, electrocardiogramas y tamizaje. Diez dias posteriores al
nacimiento de su hija, el pediatra confirmé el diagnéstico, Amparo describe que algo en ella ya
habia asimilado desde el primer momento en que le dijeron sobre las pruebas, también recuerda

que al tenerla en brazos surgieron sentimientos que le indicaban que Rosa serfa una nifia
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diferente, relata que aun con el impacto y el dolor que gener6 la noticia sobre la condicion de su
hija, identific6 que fue una buena asimilacién. Comparte que el papa de su hija, en principio se
distancio, recuerda que su suegra (abuela de su hija) fue a visitarlos y habl6 con ellos para pedirles
que le dieran a la nifia porque ella se harfa cargo de la crianza; de inmediato, Amparo le respondio
que ella no pensaba en ningiin momento abandonar a su hija, por el contrario, concentrarfa su

atencion en ella con o sin el apoyo del padre.

5.4.1 Infancia

En los primeros meses de vida de Rosa fue atendida con terapias de rehabilitacion fisica y
estimulacion temprana, razon por la que en la primera infancia no tuvo tantos problemas como
los que presentan los nifios con SD. En el caso de Rosa, Amparo recuerda que no gated, sin
embargo; empez6 a dar sus primeros pasos casi a los 5 afos, de igual manera dejo de usar pafial

hasta los 7 afos.

Rosa siempre fue una nifia muy sociable, se integré con naturalidad a las actividades en
los espacios que asistfa. Sin embargo, se presentaron adversidades que envolvieron la nifiez de
Rosa en experiencias desagradables como resultado de la falta de alternativas que ayudara a
comprender un rol diferente de los padres para aportar en su hija mejores aprendizajes. Esta

situacién obedece a que la familia desconocia todo sobre el SD.

5.4.2 Relacion con integrantes de la familia

La dinamica al interior de la familia ha promovido una excelente relaciéon entre familiares, de
manera que Rosa siempre ha sido aceptada y querida por sus abuelos, tios, primos, tanto de la
familia paterna y materna; con su hermana se lleva excelente. Son amorosas y unidas. Amparo
relata que tuvieron algunos problemas para adaptarse a la llegada de Rosa y enfocar la atencion,
cuidado y crecimiento. En ese ambito han superado esas dificultades con apoyo de ambas

familias.

Previo al nacimiento de Rosa, Amparo trabajaba como administrativa en una escuela
primaria en donde su esposo era maestro, debido a las atenciones especiales de Rosa, tomaron
la decisioén para que dejara de trabajar y se concentrara de lleno en llevar a su hija a terapias y
atenciones médicas. En esa época, la movilidad de trabajo para el papa era constante, por esa
razon también se concentrd en la atencion de sus hijas, en ese periodo de tiempo, la hermana

mayor de Rosa tenfa 4 aflos, Amparo relata:
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“Tan chiquita m{ Ceci se adapté con facilidad a las necesidades de su hermana, aunque
también tuve que llevar a terapia psicolégica a mi Ceci, a veces me dice como de broma
que la abandoné tan chiquita, quizas es algo que siente, pero no nos hemos dado la
oportunidad de hablatlo, ahora ella es muy independiente. Se fue a estudiar a Puebla y
se ven solamente de vacaciones porque ya tiene trabajo alla, pero se hablan todos los
dias, ah pero si en algin dia no llama, Rosa se enoja y hace berrinche, pero lo arreglan
muy facil porque la hermana le envia canciones o tik, tok del grupo RBD y con eso se

reconcilian”. (Mama de Rosa, marzo 2023).

Lo anterior, permite visibilizar el impacto que los hermanos de nifios con SD
experimentan al sentir desplazamiento por el nuevo integrante de la familia, quien presenta una
serie de condiciones que requiere mayor atencion de los padres. En el caso de los hermanos
requieren su propio espacio para reacomodar sus emociones, sensaciones, y expectativas sobre

el papel que desempenaran ante la llegada de su hermano con SD.

5.4.3 La escuela

El afio 2005 fue el periodo de iniciaciéon escolar para Rosa, periodo en donde el tema de los
derechos humanos era desconocido, Amparo recuerda que enfrentaron numerosas discusiones
con maestros y directores, tanto de escuelas particulares como de gobierno. En repetidas
ocasiones llamaron a Rosa “mongolita” entre otros términos despectivos. Tanto Amparo como
Miguel su esposo, no sabian nada del Sindrome de Down hasta que llegd su hija y empezaron a
informarse. De manera que fueron a terapias, en donde comprendieron que tenian que hacer
visible a su hija con sus capacidades, siempre fueron conscientes del reto que implicaba. Miguel
era maestro de una escuela primaria, pero con toda y buenas relaciones, los maestros no
aceptaban a Rosa y ella sufria porque sus compafieros la rechazaban debido a que experimentaba
con frecuencia ataques epilépticos derivados de dafios neurolégicos en él nacimiento, era una
situacién que asustaba a los nifios de su grupo. Actualmente con tratamientos constantes y

medicacién la epilepsia esta controlada.

Rosa cursé el prescolar en una escuela particular de Tuxtla Gutiérrez para nifios
especiales, se encontraban nifios con autismo, paralisis, sordos y con Sindrome de Down.

Amparo, recuerda que la atencion de las maestras era muy buena, tenfan actividades deportivas,
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de baile y didacticas, a Rosa se le han dificultado siempre las manualidades por su motricidad y

porque pierde muy rapido la atencion.

La educacién primaria fue una experiencia mas dificil porque recorrieron varias escuelas,
sobre todo en la ciudad de Tuxtla Gutiérrez. Un evento que permitié a Rosa la incursion en la
primaria fue el nombramiento como director de su papa, Amparo asistia a las clases como
acompafiante escolar de Rosa, para ayudarle a realizar las actividades escolares, también pidieron
apoyo en repetidas ocasiones con USAER, pero nunca llegaron a la escuela; de tal modo, Rosa
termind la primaria con dificultades, No obstante logré realizar amistad con sus compafieros de

grupo, situaciéon que favorecié la socializacion.

En 2014 cambiaron de tresidencia a la ciudad de San Cristébal de las casas debido al
traslado laboral del papa de Rosa. Amparo comenta que tenfa como vecina a una maestra que
trabajaba en una organizacién para personas con discapacidad a partir de los 18 afios. Rosa tenfa
15 pero la aceptaron. En esa organizacion estuvo por mas de 4 afios. Fue lo que sustituy6 a la
escuela durante ese tiempo, en ese lugar tomaba clases de artes plasticas, de musica, teatro,
reposteria y les ensefiaban oficios, principalmente cuidados de un huerto en donde sembraban,
cosechaban y salfan a vender, también capacitaron a los jévenes para la atencion de una cafeterfa.

Sin embargo, esas dltimas actividades no le gustaban a Rosa, de pronto perdi6 el interés para

asistir a clases porque la mayoria de los maestros dejaron de laborar en esa organizacion.

Como padres y hermana de Rosa, Amparo relata que disfrutaban ver las participaciones
de su hija en el teatro Daniel Zebadua, ahi presentaban una obra teatral cada fin de afo. Después
llego la pandemia sanitaria y debido a dificultades de salud porque Rosa es poblacion de riesgo

decidieron extremar los cuidados.

5.4.4 Socializacién

La integracion social de Rosa ha sido promovida en primer lugar con la aceptacién que desde su
nacimiento proporciono la familia, aunado a ello, la naturalidad con que la joven logra entablar
conversacion, dadas las caracteristicas de su personalidad que la definen como una joven
extrovertida, de manera que ella muestra seguridad de si misma en el momento de realizar
participaciones de practicas artisticas en las que se ha desarrollado: la gimnasia ritmica y el manejo
de liston. Asi mismo, la socializacion de Rosa también alberga una constante preocupacion de la

familia principalmente de los padres porque aun con los apoyos constantes de caracter médico
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para atencioén de dafio neuroldgico, terapias de rehabilitacion fisica y de lenguaje, Rosa no ha
logrado desarrollar habilidades que le permitan una integracién social en los diferentes sectores

que la conforman.

Durante la entrevista con la mama de la joven, se buscé indagar sobre las estrategias que
la familia y especificamente los padres han disefiado para fortalecer habilidades sociales en Rosa,
de manera que, la familia manifiesta una constante preocupaciéon enfocada al comportamiento
en el sentido que logre llevarse bien con todas las personas. En este punto, Amparo reconoce
que falta camino largo por recorrer, como madre identifica que ha estado siempre con su hija,
ha convivido poco tiempo con personas ajenas a la familia, no ha logrado desarrollarse en
espacios abiertos para todo publico reduciendo asf la integracion social de la joven al ambito

familiar.

5.4.5 Lo juvenil

La adolescencia es una etapa que define el ser joven de Rosa, especificamente a los 12 y13 afios,
en donde principalmente sucedieron cambios en gustos y actitudes, que se reflejaron en: dejar
de jugar con mufiecas, Rosa empezaba a arreglarse mas, imitaba a una joven cantante de un
grupo musical de nombre RBD, Amparo comenta que su hija se autonombra como Roberta
quien es miembro del grupo y la cantante favorita de Rosa. Escucha las canciones, ve la novela

aunque ya tiene aflos que termind, cuando se presenta con gente nueva ella dice que es Roberta

de RBD.
Amparo, relata:

“Cuando la hermana de Rosa llega de visita, la lleva a reuniones con sus amigas, algunas
de ellas llegan con el novio, entonces Rosa ve que se agarran de la mano, se besan, y en
el regreso a casa me dice: Mama quiero tener novio! Yo le respondo que todo a su
tiempo, aunque tiene 24 afios y convive mas con la familia. Es un tema dificil para mi
como mama y €l papa también porque es muy celoso y consciente mucho a mi hija, él s
la sigue viendo como su nifia chiquita, pero es una experiencia inevitable y los hijos

piden, necesitan vivir también esa etapa”. (Mama de Rosa, marzo 2023)

Con lo anterior, es posible identificar que los padres reconocen que la sexualidad es parte
fundamental que configura a Rosa como una joven; sin embargo, expresar la sexualidad es

todavia un tema oculto del cual no quieren hablar, anteponiendo la falta de preparacién para
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tratarlo con su hija. En este punto, el principal problema es que los padres niegan la posibilidad
a su hija para vivir su sexualidad con plenitud como cualquier joven. Por ello, el tema del
noviazgo es evadido lo cual resulta en posicionar a la joven en uno de los principales problemas

que enfrenta la poblacién con SD, que es la eterna infantilizacion.

Un aspecto biologico en la transicion de la nifiez a la juventud de Rosa es la llegada de
su primera menstruaciéon la cual ocurrié a los 12 anos. En este punto, Amparo relata que Rosa
presentd cambios en su caracter, algunas veces estaba muy irritada, agresiva y con angustia, por
otro lado, en el aspecto fisico present6 fuertes dolores en el vientre. De manera que visitaron a
una ginecologa quien corrobord que los sintomas obedecian a la presencia de la menarca
(aparicion de la primera menstruacion). Por otro lado, la asimilacion de este evento en Rosa fue
con naturalidad, llevé tratamiento ginecoldgico para controlar los célicos que ayudaron a aliviar

también el estado emocional.

En otro orden de ideas, un elemento que identifica a Rosa como una joven son sus gustos
y actividades cotidianas: disfruta escuchar musica sobre todo el grupo RBD, elige su ropa,
cuando va caminando por la calle con su mama le pide que paren en alguna tienda para comprar
labiales. Amparo relata que ve a Rosa como una joven vanidosa, se maquilla, se toma fotografias
y las sube a sus redes sociales. En este punto, sobre las redes sociales, su hermana le ensefi6 a
usar Facebook e instagram, sin embargo es un tema en el que como familia estan muy pendientes
y tanto la mama como la hermana tienen acceso a esas redes para monitorear el contenido que
Rosa sube y de las personas con las que interactda en esas redes, en mayoria son familiares y ex

maestros.

5.4.6 Dificultades

Amparo relata que aun con las constantes terapias: (fisicas, estimulacion, lenguaje, coordinacion
y motricidad) a Rosa se le dificulta la expresion verbal, debido a que tiene la lengua pegada al
paladar y por ello la pronunciacién no es fluida. En la casa, con su familia, ya la conocen y saben
lo que quiere decir, pero cuando va a algun espacio nuevo, a veces se aburre o se pone triste

porque no la entienden, no le tienen paciencia y ella se desespera mostrando agresividad.

Otra dificultad que presenta Rosa, es que se distrae con facilidad, es dificil para ella
enfocar su atencién, es dispersa, hasta la fecha se le tiene que hablar con voz fuerte y clara, en

ocasiones debe ser repetidamente. Porque capta rapido e inmediatamente se le olvida. Amparo
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recuerda que una terapeuta infantil le explicé que siempre iba a requerir de una sombra para sus
actividades, en ese aspecto; Amparo relata que ella se ha convertido en la sombra de su hija
porque ha estado con ella las 24 /7. Por otra parte, aun con la presencia de esas dificultades, Rosa

se ha podido integrar a los espacios en los que le han dado oportunidad.

Amparo reconoce que una dificultad de suma complejidad para su hija es que no ha
estado sola completamente, siempre la ha acompafiado. Por lo tanto su movilidad esta sujeta a
la compafifa de la familia principalmente de la madre. Esa situacion la ha llevado a plantearse la
pregunta sobre: ¢qué va a pasar el dia que ella ya no esté? va a ser un golpe duro para su hija;
pero como mama tiene la confianza en que la hermana de Rosa siempre estara para ella, aun asi,
Amparo expresa que no se atreve a darle mayor libertad, menciona que no sabe cémo hacerlo

admite que no esta lista para ello.

5.4.7 Logros y practicas artisticas

Cuando Rosa tenfa entre 12 y 13 afios la inscribieron en el Instituto Nacional del Deporte en la
ciudad de Tuxtla Gutiérrez, ahi tomaba clases de patinaje, y gimnasia artistica, actualmente son
practicas que continua realizando aunque con menor frecuencia, porque apenas estan retomando
las clases posterior a la pandemia; y ahora se trasladan de San Cristobal a Tuxtla. Por otro lado,
esas practicas artisticas han dado resultados favorables. Durante dos afios consecutivos participd
en las Olimpiadas Nacionales de Personas con Discapacidad en la ciudad de Guadalajara Jalisco,

es experta en el manejo de listones y gimnasia ritmica.

A nivel personal, uno de los principales logros que Rosa ha alcanzado, es que por si
misma ella elige lo que le gusta y sabe lo que quiere, exige clases de baile, demanda que la lleven
a clases de gimnasia por iniciativa propia; en casa actia con libertad para ver videos, canciones y
hace los ejercicios para las rutinas que le han ensefiado, lo cual ha sorprendido porque con las
dificultades que presenta para enfocar su atencion, ella sabe la secuencia, es ordenada para
ejecutar las rutinas. Amparo recuerda que en su embarazo escuchaba musica, le hablaba y le
preguntaba a su hija que estaba en el vientre, scual cancién escuchar? Por ello, considera que
esas situaciones pudieron haber influido en que disfruta y exija musica en los espacios en los que

se encuentre.

Rosa inicié su practica en gimnasia ritmica porque Amparo notaba que eran actividades

principalmente porque llamaban su atencion y se lograba concentrar. Una de las terapeutas que
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la atendia, recomendaba que debido al caracter de su hija, le iba a favorecer practicar actividades
de movimiento. En ese aspecto, Rosa ha sido activa en sus clases, solo abandoné porque vino la
pandemia, y se aburria de estar encerrada en la casa. Durante el primer periodo de la pandemia,
Rosa tomaba clases en linea, su maestra de gimnasia le ponia rutinas y ejercicios, y la observaba
desde la computadora, a veces Rosa se cansaba porque ella tiene problemas visuales, pero logré

adaptarse a las clases virtuales sin dejar de practicar su mas grande pasion, la gimnasia ritmica.

5.4.8 La ciudad

Rosa y su familia son originarios de la Costa en Tonala Chiapas, pero ella nacié en Tuxtla, la
ciudad en donde paso la mayor parte de su infancia. Amparo, relata que han tenido la
oportunidad de viajar a otras ciudades como: Guadalajara en donde Rosa particip6é en las
Olimpiadas Nacionales Para Personas con Discapacidad. También ha visitado la ciudad de
México para recibir atenciones médicas, a Puebla para visitar a su hermana y actualmente viven

en San Cristobal de las Casas.

Amparo relata que a pesar de las dificultades para enfocar la atencion, a Rosa le gusta
observar los edificios de cada lugar, hace comparaciones con el lugar en donde vive, disfruta
subir a los elevadores. En la ciudad de México, Rosa disfruté mucho subir a la Torre
Latinoamericana, en Puebla su hermana la llevé con sus amigas a un concierto, que disfrutd
mucho. Aunque ella no sabe exactamente en donde estd, identifica que ha conocido otras
ciudades, disfruta los paseos, subir al autobus y al aviéon. Se pone nerviosa pero va fascinada. Le
encanta el mar, ir a las plazas y centros comerciales, antes de la pandemia en San Cristobal la

llevaban cada afo a la feria de la ciudad.

Por otro lado, a Rosa le gusta visitar a sus tios, primos y abuelos, sus lugares favoritos
son los parques, el cine y las cafeterfas, le encanta comer golosinas. Por otro lado, no sabe su
direccién ni su numero de teléfono, pero tiene un chip localizador como llavero en la bolsa que
usa. Con temor Amparo reconoce que siente un profundo miedo al pensar que Rosa se llegue a
perder. Pero si eso pasa, ella sabe que debe pedir ayuda y mostrar su chip. Nunca la dejan sola,
siempre esta acompafiada, cuando va a la tienda o va a comprar tortillas, Amparo la ve desde la
puerta de la casa, también le indica en que momento cruzara la calle. O si le van a dar cambio al

realizar compras.
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Amparo reconoce que contar con la posibilidad de visitar otras ciudades ha permitido
que el mundo de su hija sea mas alla de la casa, de la familia y de las instituciones, describe que
es un caminar dificil en todo sentido (econémico, emocional y espiritual). De modo que,
consideran importante dejar de quejarse de las barreras sociales y de la discriminacion, reconocen
que han vivido esas experiencias, se han enojado, discutido con las personas, han pasado por
dolor, frustracién, y sobre todo impotencia cuando todavia escuchan en la calle expresiones
como: jalld va una mongolital Pero reconocen que cambiar a la sociedad es muy dificil, primero

deben cambiar como padres al interior de la familia.

Para finalizar, es posible identificar que la practica de actividades artisticas en este caso
particular la gimnasia ritmica, ha favorecido ampliamente las fortalezas de Rosa. En este sentido,
cabe destacar las aportaciones que la practica artisticas de Rosa ha contribuido en la mejora de
diferentes areas como: cognitivas, comunicativas, emocionales y en consecuencia la expresion
de habilidades sociales. Por otro lado, la familia de Rosa expresa tener una responsabilidad
constante para favorecer la vida de la joven; sin embargo, al mismo tiempo coartan las
posibilidades de independencia y autonomia, al reducir las posibilidades de interaccién social a

nivel familiar.

5.5 José el futuro Youtuber
José es un joven de 14 afios quien cuenta su historia de vida a través de su mama quien es
nombrada como Cristina, ella presenta a José su hijo menor quien tiene dos hermanos mayores,

una mujer de 27 afios y un hombre de 24.

Cristina relata que José naci6 en el hospital 20 de noviembre de la ciudad de México.
Durante su embarazo siempre fue a médicos particulares, desde los tres meses de embarazo,
recuerda que sentfa cansancio en demasfa, esa fue una situacién que no ocurrié con los
embarazos anteriores. Cristina es educadora y en ese tiempo atendia el area maternal de su centro
de trabajo y decidi6 que era momento de descansar para recibir a su bebé. Recuerda que un mes
antes del nacimiento de José, su esposo le sugiere ir al ISSSTE, para que le hicieran un

expediente, y la revisara la ginecéloga.

En el ISSSTE, le realizaron un ultrasonido, y le indicaron que fuera con su médico para

que €l leyera los resultados porque detectaron una anomalia que indicaba, sospecha que los
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intestinos del bebé estaban de fuera. Cristina recuerda que fue un evento que la invadié con

sentimientos de desanimo y una profunda angustia.

5.5.1 El caos que albergé la noticia

Inmediatamente después de la noticia sobre el estado en el que se encontraba el bebé, Cristina
reitera en repetidas ocasiones ¢l estado emocional en el que ella se encontraba: nerviosismo,
angustia y negaciéon porque todo el tiempo dio seguimiento al embarazo; por ello, siempre le
aseguraron que todo estaba bien. Cuando Cristina comparte con su esposo lo que sucedia, ambos
acuden de inmediato a otro ultrasonido particular. En donde el médico, confirma que el nifio
venia con gastrosquisis. El médico explico que la gastrosquisis es un defecto de nacimiento en
el que un orificio en el vientre a lado del ombligo permite que los intestinos del bebé salgan por
fuera de su cuerpo. En consecuencia, se requiere cirugia para colocar los érganos abdominales
adentro del cuerpo y reparar el defecto. La indicacion inmediata fue agilizar por parte del ISSSTE
el parto, debido a que en esos casos, la unica recomendacion médica es, ir a un hospital de primer
nivel, para que inmediatamente en el nacimiento del bebé se lo lleva el pediatra y el cirujano para
realizar la intervencion quirurgica. Cristina relata que ese diagnostico fue para ella muy dificil de

asimilar, se vefa en el peor escenario que la llevaba a pensar en que su hijo podia morir.

Por medio del ISSSTE agilizaron todo los tramites para viajar a la ciudad de México al
hospital 20 de Noviembre para realizar la intervencion. — Cuando llegan al hospital, Cristina
recuerda que era dia domingo y la recibié un médico interno, quién revisé los ultrasonidos e
indico que el no observaba la presencia de gastrosquisis, Cristina recuerda la explicacion que el

médico realiz6é después de revisar los ultrasonidos:

“Yo veo que tiene ascitis, mire; cuando un nifio tiene Sindrome de Down que puede
ser asi, ahora no lo puedo diagnosticar, sino con estudios que le haremos a partir de
mafiana, pero cuando un nifio tiene ascitis, se olvida hacer pipi dentro de su mami;
entonces tiene el vientre abultado porque no ha hecho pipi, en su caso veo que su bebé

podtia tener Sindrome de Down”.

Cristina relata que ese nuevo diagnéstico alivibé en gran medida su estado emocional,
tuvo esperanza de que todo estaba realmente bien, dejé de pensar en el escenario drastico, por
ello, recibi6 la noticia de otra forma. Menciona que agradecié a Dios que no fuera lo que

indicaron anteriormente, y pensar en que si su bebé tenfa SD incluso era una bendicién.
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Al dia siguiente, comenzaron los estudios y le indicaron a su esposo que en una semana
nacerfa el bebé, no descartaron la gastrosquisis pero indicaron la posibilidad de SD, escuchar
esas posibilidades llevaron a Cristina nuevamente al cuadro emocional en donde la invadian los
nervios, la angustia y el miedo, porque solo fue un comentario del interno, los especialistas no

indicaron lo mismo.

Cristina comenta que se quedd sola en el hospital porque su esposo regresé a San
Cristobal para acompafiar a los hermanos de José. Recuerda que en dfa martes, le realizaron un
electro y un ecocardiograma, en donde detectaron que el corazén del bebé estaba latiendo cada
vez menos, entonces el médico indico: - Que debian realizar la cirugfa en ese momento. Cristina
recuerda que el impacto de la indicacién fue mas angustiante, empezé a temblar porque estaba
sola. La prepararon para la cirugfa. Cuando la intervinieron y nace su bebé le confirman la
condicién de su hijo con diagnéstico Sindrome de Down. Cristina menciona que sintié gran
alivio, aun asi y sabiendo que estaba sola porque su esposo aun no llegaba, tenfa algunos temores

no queria que le dijeran algo mas, y también se preguntaba ¢qué sigue?

Posterior al nacimiento de José, en el hospital los médicos indicaban una serie de
situaciones que la estresaban, como: (va estar en la incubadora, él bebé no aceptaba alimento,
puede fallarle el corazén, no podia amamantar a su bebé). Otra vez se llen6 de informacion que
la angustiaba. Sin embargo, el hecho de saber que su bebé no tenia gastrosquisis, y descartar la
cirugia, hizo que el otro diagnéstico para ella fuera realmente un alivio. No obstante, Cristina
relata que tenia otros temores porque era algo nuevo, novedoso, como: saber que los latidos del
corazon eran lentos, que la ascitis, que no absorbia las proteinas, estar en la incubadora porque
lo sacaron antes, etc. Temores de conocer y adaptarse pero menos pesado. Entonces José se
quedo un tiempo en la incubadora y en ese momento empezaron los tratamientos médicos y

terapias.

José tiene una tia que es psicologa clinica, ella elaboré un programa de atencion, en donde
llegaba a darle terapias y le ensefiaba a Cristina en conjunto con sus hijos, Cristina comparte que
apoyaban a José de tres a cuatro veces al dfa asi como indicaba el programa, hasta que entré al

Telet6n y con profesionales de ese espacio continud con otro tipo de terapias fisicas.

El tnico referente sobre el Sindrome de Down que tenia Cristina y su familia antes de la

llegada de José era: que el padre tiene un primo hermano con SD, cuando Cristina lo conoce, ¢l
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nifio tenfa 6 afos, estaba muy sobreprotegido, no caminaba, estaba en una carriola, usaba pafal,
una hermana de su esposo decide hacerse cargo de él. Cuando ese nifio empieza a vivir con ella,
deja el pafial, logré caminar, habla menos que José, su lenguaje es mas gutural, ¢l ahora tiene 23
afios. Ese caso es, su referente del Sindrome de Down. Cristina comparte que, habfa visto a uno
que otro nifo, jovencita y se le hacfan un poco agresivos, porque una chica con quien paso cerca
de pronto le pegd. Después conocié al primo hermano de su esposo y lo vefa mas tranquilo,
convivieron con él, y siempre fue amoroso, ha logrado muchos avances, ahora ya es un joven y

tiene mayor atencion de su mama quien ya esta jubilada.

5.5.2 Infancia y relacién familiar

En su narrativa, Cristina comparte que José ha sido muy querido, desde su llegada al mundo, sus
hermanos lo protegen. Su hermana que es médico siempre esta muy pendiente de su
alimentacion, hace recomendaciones de los alimentos que no debe consumir, afortunadamente

ahora no tiene complicaciones severas.

José permanecié hospitalizado desde que naci6, estuvo en la incubadora, tuvo
complicaciones gastricas, le realizaron una cirugfa, y tuvo problemas de absorciéon de proteinas,
llevo tratamiento en los primeros afios de vida y empezé a comer de todo. No requiri6 cirugia
del corazon, que son muy recurrentes en los nifios con Sindrome de Down. A los dos afos
operaron a José de la vesicula y se recuperé. Actualmente no tiene padecimientos, su mayor
problema esta relacionado a lo gastrico porque tiene reflujo, pero casi no se enferma, tiene
mucho tiempo que no visita al médico, ademas como su hermana es médico ella lo atiende, por

ejemplo; cuando se resfria o presenta alguna infeccién en la garganta.

Cristina, sefiala que la relacién familiar es muy buena, desde chiquito José ha sido muy
acogido, querido por sus hermanos, por sus papas, por sus compafieros de escuela. El se
reconoce as{ mismo como una persona muy querida lo cual ha hecho que su progreso sea mas

rapido.

5.5.3 La escuela, espacio de socializacion
José comenzo su etapa de escolarizacién en un centro educativo particular para nifios regulares,
Cristina relata que el prescolar fue una maravilla, los maestros siempre estaban pendientes de

todo el grupo. Temia que José presentara mayor dificultad a su adaptaciéon en primaria, pero
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facilité haber pasado con su mismo grupo y tanto los maestros como los compaferos siempre

lo lamaban en el recreo, lo integraban en todas las actividades.

Al término de los tratamientos médicos, Cristina regresé a trabajar a la escuela en donde
le habfan asignado un permiso para atender a su hijo, José se integré a esa escuela desde primer
grado hasta 6to. Cuando José termina el 6to grado, Cristina recibié una propuesta de trabajo en
otra escuela particular con nivel de preescolar, primaria y secundaria, esa propuesta generd la
oportunidad para que su hijo iniciara la escolaridad en la secundaria. Cristina reconoce que habia
algo de temor respecto a como su hijo se integrarfa porque las materias son mas aisladas y quizas
lejos de su interés, por lo tanto, no iban a llamar su atencién y serfan poco funcionales para él.
Sin embargo, Cristina comparte que José estaba entusiasmado con la idea de cambiar de escuela
y tuvieron la oportunidad de conocerla antes de efectuarse el cambio, a José le gusté mucho la
escuela. De modo que, para apoyar la integracion de José a la nueva etapa escolar, Cristina tomo
la decision de buscar a un acompafiante escolar para que su hijo tuviera el apoyo en actividades

escolares en el aula y adaptarlas.

Un evento que ha favorecido el proceso de socializacion de José, es que ha estado con
un mismo grupo, de este modo, la transicién de un grado a otro ha ocurrido en conjunto con
los companeros como lo experimenta el resto de los nifios y jévenes. También ha sido muy bien
aceptado por sus compaferos y maestros. Lejos de apartarlo lo integran desde que inici6 su

escolaridad.

A José le encanta la escuela, le fascina, es un grupo muy pequefio también, ha logrado
hacer amistades, actualmente esta en segundo afio. Ya no tiene acompafiante escolar, en este
punto, se realiz6 una valoracion con la directora y maestra de grupo y se determiné experimentar
una semana sin acompafante para ver qué ocurtia con José en esa semana. Se identificé que José

se ha vuelto mucho mas independiente, mas responsable y auténomo.

Respecto a la integracion social Cristina comparte que en su rol de mama y como maestra,
ha identificado que las mejores formas de proporcionar aprendizajes para José es enfocar el
trabajo hacia la parte social, mas que la académica, reconoce que como familia presentan
satisfaccion porque José va feliz a la escuela. Por ello, les preocupa mas que se relacione,

fomentar que socialice con los demas chicos y que se integre en otras actividades que realmente
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le interesen, por ejemplo: le gusta mucho el arte, educacion fisica, musica, y en las actividades

sociales y culturales que la escuela realiza ¢l se integra.

Cuando José tenfa acompanante escolar, Cristina le daba indicaciones de las actividades
que podia hacer en el aula, para que José no se aburriera, si no le interesaba el tema, sobre todo

porque podian estar explicando y él no iba a entender.

Con lo anterior, José ha sido integrado a diferentes actividades adaptadas a él, en donde
se trabaja por proyectos, trabaja en las presentaciones, cuando se va a finalizar un proyecto él ha
participado, siempre se prepara para exponer. Sobre todo en pintura y todo lo relacionado al
arte, no se cohibe, aun con la dificultad en su lenguaje logra darse a entender. El afio pasado José
expuso en la feria de la ciencia que realiza la escuela, ahi hablé sobre los volcanes, su hermano
le ayudé a elaborar una maqueta y él decfa, sefialaba las partes del volcan, estuvo muy atento en
sus participaciones. Por otro lado, sus compaferos, también lo han apoyado constantemente. La
familia tenfa miedo al cambio de escuela, porque venfa pasando de afio con sus mismos
compaferos, pero José entendi6 perfectamente el cambio. Porque él dice que ya es un chavo,
que ya es grande, que ya tiene barba, que es tio, que ya puede hacer cosas solo, eso ha ayudado

mucho a la adaptacion.

5.5.4 Lo juvenil

Coémo mama, Cristina comparte que le resulta dificil identificar a su hijo como un joven porque
no puede evitar que su madurez intelectual es la de un nifio en edad prescolar. Reconoce que es
importante ser consciente de su adolescencia, porque presenta cambios emocionales y fisicos.
De esta manera, resultan experiencias de vida que deben enfocar atencién puntual en el cuidado
e higiene personal como: (la barba, rasurarse, uso de desodorante, etc.). Esas situaciones implican
la toma de consciencia para dejar de ver a José como a un nifio, y posicionarlo como un

adolescente porque tampoco es un adulto.

José se identifica como un joven porque coincidié que le empez6 a salir barba, también
por parte de la familia materna nacié un sobrinito, estos eventos provocaron que José se
asumiera por sf mismo como un joven, ¢l decfa muy contento que era tio, por ejemplo: cuando

salen, a Cristina no le gusta dejarlo solo, ella le pide que la acompafie y José responde:

“No, no, yo me quedo — No, es que ya soy tio, mira ya tengo barba, bigote, ya me puedo

quedar solo”. (José, marzo 2023)
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En ese sentido, es posible identificar nociones de demanda de independencia, de igual
manera esas situaciones indican la percepciéon que José tiene sobre las responsabilidades que

implican la transicién de una etapa de vida a otra, en donde es posible estar sin compafifa

En su posicionamiento como joven a José le gusta el arte, la musica, e identifica los
gustos musicales de sus amigos de la escuela. La transiciéon de primaria a secundaria José la
identifica perfectamente en donde, dej6 la escuela de nifos, para ir a la escuela de grandes o de
chavos como él la define. Por ello, la adaptacion fue inmediata y favorecio su integracion social;
no le costo trabajo adaptarse al cambio, él va feliz, no hay un solo dfa en que José no quiera ir.
Al contrario, cuando él no tiene clases y su mama va por algiin curso o reunion, él le dice, que

también quiere ir a la escuela del bosque.

Por otro lado, el tema de la sexualidad no es abordado actualmente debido a que la familia
considera que aun no hay indicadores en la vida de José en el que tenga dudas e intereses
especificamente de noviazgo o de las diferentes expresiones de la sexualidad. En este sentido el
tema de las chicas, es vivenciado de manera muy sutil e inocente desde la perspectiva de Cristina,
ella desconoce si el afio pasado porque José tenfa acompanante escolar, le haya comentado a ¢l
alguna situacion. Sin embargo la comunicacion entre Cristina y el acompafiante escolar era muy

constante, nunca hubo comentarios respecto a que José le gustara alguna chica.

Referente a la amistad es un indicador que caracteriza la adolescencia de José, sus amigos,
lo acompafan diariamente al salén de su mama y ella le pregunta - squiénes son? scéHmo se
llaman? En ese punto, a Cristina le preocupaba que estuviera solo en los recesos, porque no lo
puede ver, él area de preescolar, esta mas retirada del area de secundaria, pero coincidié que este
aflo entrd una prima de José en primero de secundaria. Ademas la coordinadora ha corroborado
que realmente sus companeros lo integran. En una ocasién, se quisieron hacer los dormidos
todo el grupo y se acostaron en el piso para asustar al maestro. Cristina se percaté de la situacion
y se quedd para observar, ella se sorprendié que José hizo lo mismo que sus compafieros, ese
evento permiti6 identificar que José es parte del grupo. A la hora del recreo tanto su prima y él
se buscan. Se integra con ella y sus amigas. Cristina comparte que en una ocasion la prima de
José, se ausentd por tres o cuatros dias y observo que en los recesos, se iba a sentar a una mesa
en donde estaban chicos de tercer grado, entonces los chicos igual lo integraron dentro del

circulo de convivencia y José se mostraba feliz platicando.
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Respecto a los intereses de José, ahora son mas sedentarios, consideran que a
consecuencia de la pandemia, ahora le gusta ver la television, comparte con su hermano él gusto
por los video juegos y tiene mucha destreza en ellos, escucha musica, una que otra vez escucha
reggaetén porque a su hermano le gusta, y porque identifica que a sus amigos de la escuela

también les gusta el reggaeton.

Aun con la integracién a la dinamica de sus companeros y amigos, los gustos musicales
que tiene José son en mayoria infantiles. Expresa que desea ir a Espafia a conocer a Topo Gigio.
También a un dueto que se llaman Enrique y Ana, ellos cantan musica infantil y José sigue

pensando que aun son nifios. Claudia relata:

“Mi hijo me dice, mamd vamos a Espafia a conocer a Enrique y Ana., quiero verlos,
quiero su disco. Quiero vestirme como Barney. Tiene gustos raros, por ejemplo cuando
sali6 la pelicula de Shrek, pidi6 su fiesta de Shrek, pero de la galleta Jengibre que era lo

que le llamaba la atencién” (Mama de José, marzo 2023)

5.5.5 Dificultades

Cristina reconoce que José es bastante independiente; sin embargo, es una dificultad que no haya
quien le dé indicaciones para que comprenda las actividades escolares, esto debido a que
realmente no esta en una escuela inclusiva. Esta integrado, pero no es una escuela inclusiva
porque no hay adaptaciones para él. Las adaptaciones que se han realizado son requeridas por

las necesidades que él presenta.

Cuando José tenfa el apoyo del acompafiante escolar, él identificaba que no le funcionaba;
porque faltaba que alguien le diera una indicacién puntual. En ese aspecto, no tenfa sentido que
José realizara una letra porque no comprende que letra es, y la funcién de ella. Esa situacién es

lo que realmente no esta atendida ahora, en consecuencia no ha adquirido la lengua escrita.

Con base a su experiencia, en primer lugar como mama, en segundo como maestra y
educadora, identifica que una de las dificultades es la parte social, la comunicaciéon porque
aunque José logre comunicarse; él no es capaz de tener una conversacion, él expresa sus
necesidades. Por ejemplo: La maestra de su grupo dice que José pide la palabra. En la escuela,
se maneja el curriculo social en torno a que el nifio que quiere participar pide la palabra. Entonces

José pide la palabra, aunque no esté relacionado con el tema, él da su punto de vista y eso es
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importante porque a pesar de que él no puede expresarse con tanta fluidez y claridad, tampoco

se limita.

Por lo anterior, desde la perspectiva de mama y educadora identifica que una dificultad
para los jévenes con Sindrome de Down, recae en una sobreproteccion, en este aspecto Cristina

relata su experiencia con un alumno:

“Es un afio mas grande que José, su mama siempre recomienda que tenga cuidado
porque pega. El chico no ve, no habla, tiene muy poquito lenguaje, avienta todo, usa
pafial, no come solo, trata de repetir palabras que le indico pero no lo hace con claridad.
Esa situacién ha hecho que la mama lo sobreproteja. Hubo avances, él empez6 a agarrar
la cuchara a sostenerla, no la aventaba, se acercaba a mi porque le cantaba, y de pronto
me daba un golpe, como tiene 15 afios ya tiene mucha fuerza. También trate de llevarlo
al baflo, con indicaciones, primero levantaba la tapa, le bajaba el pafial, el pantalén, se
sentd en la taza, logro sentirse seguro, y logre separarme un poco mas de €l, ya no se
aventaba, pero no ha habido constancia, no hubo seguimiento con la mama porque lo

sobreprotege, ademas la pandemia retraso el proceso”. (Mama de José, marzo 2023)

Cristina le ha dado indicaciones a la mama del joven para que ella también refuerce pero,
no ha habido constancia, argumenta que su hijo no le hace caso, ese factor ha sido parte de las

limitantes aunado a la sobreproteccion que las mamas tienen hacia sus hijos.

Con lo anterior, Cristina considera que quizas ha sido sobreprotectora con José, él
siempre ha estado en los lugares en donde ella trabaja, por ejemplo le pregunto si querfa entrar
a clases de piano y al mismo tiempo ella aprende guitarra. Entonces, esta muy pendiente de sus

clases y puede percatarse de como se relaciona.

Una dificultad de suma complejidad es que le da temor el hecho de que José sea
confiado. Ultimamente se han dado situaciones de agresién sexual. Cuando José tenfa a su
acompafiante escolar habfa un dia que tomaba clases en linea, y Cristina se iba a trabajar. El
acompafiante le decia que él podia quedarse hasta que ella regresara, pero si no llegaba la persona
de apoyo doméstico, Cristina suspendia al chico, como un mecanismo de prevenciéon. En el
hospital donde naci6 José, Cristina comparte que le ensefiaron que los nifios y jovenes con SD
no pueden medir el peligro, por eso es importante no dejar nada de cosas que pueden ser toxicas

a su alcance, hay que ser muy extremista en sus cuidados.
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En el ambito de la socializacién es importante que desarrolle habilidades que le permitan
comunicarse, expresarse, que no se reprima, sobre todo para saber silo estan molestando. Como
mama, siempre hay preocupacion por ese aspecto. Siempre hay temor de que pueda ser victima
de bullyng, u otras cosas. Por eso motivan a José para que haga cosas solo, desde ir al bafio solo,
no dejar que nadie lo acompafie. El sabe que nadie puede tocar su cuerpo e indicaciones de

autocuidado.

Cristina, experimenta incertidumbre pensar en: ;Qué va pasar mas adelante, cuando José
sea mas grande? Considera que debe hacer algo mas por él, quiza insertarlo a un taller, un oficio
o algo que a José le guste, disfrute y aprenda. No solo por la parte de la integracion, sino que sea
funcional en su vida. En ese aspecto, Cristina menciona que era una situacion que ya habfa
pensado desde antes, por eso también tenfa la intencién de dejar de trabajar e insertar a su hijo
a diferentes talleres, pero José queria entrar a la escuela y estar con sus compafieros. Por lo tanto
decidieron vivir la experiencia escolar y ver después que actividades o talleres pueden ser
funcionales y de su interés para que ¢l tenga mayor confianza en si mismo y sea mas

independiente todavia.

5.5.6 Logros y practica artistica
En su narrativa, Cristina comparte que cuando José era pequefio le encantaba la musica, todo el
tiempo tocaba marimba, cantaba, lo llevaba al quiosco del parque central y se ponia a tocar la

marimba y la baterfa. Antes de la pandemia lo llevaba con los sefiores del quiosco.

A partir de poner mayor atencion en la parte social, se ha trabajado la parte académica a
través de proyectos, en donde él se integra muy bien, se organiza con sus compafieros y participa
con apoyo para facilitar y elaborar materiales, de esta manera José ya sabe lo que le corresponde

y lo realiza con éxito.

Un factor determinante en los logros de José es, que desde muy pequefio ha estado en
escuelas regulares. Ha logrado socializar y desarrollar habilidades sin la presencia de un

acompafiante escolar.

Como mama, Cristina relata que siempre han confiado en que José va a lograr muchas
cosas, quizas tarde porque requiere de mayores estimulos, para ello es importante realizar los

apoyos con constancia, porque han generado resultados importantes; por ejemplo José tiene
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cierto grado de independencia, de pronto se sirve leche, ha hecho cosas por si solo, se cambia

solo, se peina solo.

Actualmente a José le gusta el piano Cristina comenta que no lo ve tan entusiasmado
como antes, cuando él tenfa entre 7 y 8 afios tocaba la marimba, la bateria, la guitarra, ponfa a la
empleada doméstica a tocar el piano mientras ¢l ejecutaba la bateria, pero él interés lo perdié
conforme fue creciendo. Actualmente asiste una vez por semana a clases de piano. También

entrara proximamente a clases de natacion.

Cuando José tenfa 4 aflos mientras enfrentaban el proceso de busqueda de espacios para
él, o - ¢Qué hacer?, se present6 la oportunidad para ir a Tuxtla Gutiérrez a la fundacién Pro —
Down, llevaron a José a una actividad en donde habia muchos chicos con diferentes edades.
Pero algo que Cristina observé como maestra y como educadora, es que los nifios aprenden con
sus iguales, la mejor forma de aprender es relacionandose con alguien mas y sobre todo cuando
tiene la misma edad. Cristina identificé que una limitante que le podia poner a José era llevarlo
a una escuela en donde iba a encontrar chicos que hablaran igual o peor que él. Entonces
insertarlo a un lugar asi lo iba a limitar; por eso, decidié datle mayor interés a que José tenga
retos, que vea lo que otros pueden hacer para qué él también se motive. Comprendia que insertar
a su hijo a una escuela de nifios especiales en donde algunos no hablan y tienen otras limitantes,

¢l se quedaria asi, no harfa mas porque aprenderia a que todo es asi.

A José le gusta mucho cocinar, pero es una actividad que hace en casa, siempre ayuda y

esta motivado en hacer algo en la cocina.

5.5.7 La ciudad

La ciudad representa una de las inquietudes de Cristina, en el sentido de ;Cémo le va a ensefiar
a su hijo a moverse en la ciudad? cémo le ensefiara a José que puede ir al centro, que puede ir a
la iglesia y a otros lados solo y como regresar. Ella reconoce que no recuerda como le ensefi6 a
sus hijos mayores, comparte que le pregunta a su hijo mayor: ;Cémo le ensefi6, coémo fue eso?
En ese aspecto identifica que favorecié el acompafiamiento de amigos. En ese tema, José todavia
no vive esa parte. Cristina comenta que el hermano de José tenia sus amigos y su hijo le pedia
permiso para ir a lugares, como el cine, el centro, o a la casa de algiin amigo. Por eso, considera

que todo nifios con o sin SD, aprenden mejor con sus pares. José vive una parte importante
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dentro de la escuela pero por fuera de ella no. Por ejemplo: - Le dice: mama, quiero invitar a mis

amigos a ver Topo Gigio, el Chavo del Ocho.

Todavia no ha sucedido que José vaya o invite a sus amigos porque apenas se estan
reincorporando a las actividades posteriores a la pandemia. Ademas, la etapa adolescente ha
hecho mas sedentario a José, él prefiere quedarse en casa o que lo visiten. Por otro lado, uno de
los lugares favoritos es la playa, le encanta ir al mar, también le encanta ir a Tuxtla a comer tacos,
cuando no quiere salir pide que le compren una pizza o tacos y se lo entreguen en bolsa. También
le encanta ir al cine, nadar era una de sus actividades favoritas, dejaron de ir porque entr6 a la

secundaria y sus clases eran en dias habiles.

La movilidad en la ciudad para José es limitada a la escuela, las clases de piano, la tienda
que esta a tres casas, Cristina lo ve desde la puerta. Porque le pide ayuda, debido a que la sefiora
de la tienda no comprende su lenguaje, entonces lo motiva a que se comunique con ella, que
seflale para pedir lo que necesita, espera el cambio, comprar las tortillas es parte de la rutina

diaria.

José estuvo llegando a Teletén en Tuxtla, ahi se enfocaron mas en fortalecer el area
motriz, que en lo funcional, aunque proporcionan terapia ocupacional pero, cuando José ya
estaba caminando, Cristina le dio de alta, porque uno de los retos de cuando era pequefiito era

que caminara, y él empezo a caminar a los 2 afios. También iba a terapias de lenguaje.

Para elegir al acompafiante escolar de secundarfa, Cristina publicé una solicitud en
Facebook, tuvo muchas respuestas, varias entrevistas, hubo quien tenfa maestria en educacion
especial, en terapia de lenguaje y numerosas especialidades. Pero en las entrevistas llevaba a José,
entonces al ver como los aspirantes se relacionaban con él, habia quienes solo se dirigian a
Cristina, y no hacian conexioén con José, otras personas muy frias, muy serias, colocaban una
barrera. En cambio, recuerda que hubo un joven que desde el primer momento su conexién fue
con José, Cristina reconoce que fue un chico dinamico, con mucho entusiasmo, al igual que
externé cuidado, respeto y carifio a José. Entonces no importo tanto la especialidad que tuviera,
si no la conexién con José. Porque si habia quien tenfa especialidad, daba terapias de lenguaje,
pero muy serio, distante hacia José, y realmente no generé ningun voto de confianza para la

atencion de José.
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Lo anterior conlleva a enfocar la importancia de romper con esquemas que dirijan
atencion solo como una comunidad de “lo especial” Porque lo inclusivo debe romper con los
paradigmas rehabilitadores. Las personas que presentan SD, no deben estar estrictamente en
espacios inclusivos que terminan siendo excluyentes. En este punto Saravi (2015) identifica que
la desigualdad social aparece como un atributo exclusivo a aspectos actitudinales ligados a estilos

de vida, comportamientos y actitudes en el propio espacio de pertenencia.

Para finalizar, es posible dar cuenta en la historia de vida de José, el desarrollo fortalezas,
capacidades que le han permitido configurarse como un joven con estilos de vida favorables, la
experiencia en escuelas particulares no incluyentes, han favorecido notoriamente su integracion
social. Asi mismo, es posible identificar que una de las dificultades que también es observada en
las historias anteriores, es la dependencia que los propios padres desarrollan hacia sus hijos bajo
los limites visibles de la sobreproteccion. En este sentido, no es intencién sefialar en tono de
culpa o juicios de valor a la familia, sino, cuestionar la contradiccién que gira en torno al
reconocimiento de las capacidades y logros; en el caso de José, porque al mismo tiempo limitan
la independencia al negar las demandas de tiempo solo. Y de poner en practica las habilidades
sociales con las que cuenta, explorando los resultados de interaccién social a otros espacios de

manera individual.

En la experiencia de las practicas artisticas, no constituyen un referente fundamental en
la etapa juvenil de José, porque la familia atribuye una pérdida de interés debido a la transicion
de la nifiez a la adolescencia y como consecuencia de la pandemia. Por lo tanto, la practica
artistica en este caso no es considerada elemental para capacitar al joven a desarrollar habilidades
socio afectivas, de autonomia y de expresion juvenil. No obstante, la familia integra actividades

artisticas como el piano y pintura de acuerdo a las habilidades que José ha mostrado.

5.6 La historia de Javier

Javier es un joven de 30 afios, originario de la ciudad de San Cristébal de las Casas, es el mayor
de dos hijos, su hermano tiene 23 afos. La historia de vida de este joven es contada por Carmen
quien es la mama de Javier. Recuerda que no sabia que su hijo presentaba Sindrome de Down,
se enter6 de la condiciéon de su hijo cuando Javier tenfa 8 meses porque notd que le costaba
sentarse, todavia no podifa controlar sus movimientos y requeria ayuda para poder sentarse y

pararse.
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Cuando Javier tenfa 8 meses se enfermé de la garganta y Carmen lo llevo al pediatra,
quien le indicé que su hijo tenfa Meningitis, “enfermedad que ocasiona inflamacién de las
membranas de la médula espinal y él cerebro, generalmente ocurre a causa de una infeccion viral
y también puede ser bacteriana”. (Mayo Clinic, 2021). I médico indic6 que la meningitis estaba
provocando en Javier dolor de cabeza, fiebre y rigidez en el cuello, el pediatra indic6 que llevaran
al nifio rapidamente al hospital. Cuando los médicos del hospital revisaron a Javier descartaron
la meningitis e informaron a Carmen que lo que tenfa su hijo era trisomia 21. En ese momento
Carmen no entendi6 a qué se referfa el otro médico y le preguntd, ¢qué era eso de la trisomia
21? Entonces el pediatra le notificé que su hijo tenia Sindrome de Down conocido también
como la trisomia 21. Carmen refiere que en ese momento recordé que durante su embarazo
presentd cuadros muy fuertes de fatiga y nauseas, esas situaciones causaban que ingresara
constantemente al hospital porque le administraban medicacién intravenosa, de manera que se
quedaba internada algunos dias. Carmen tenfa 20 afios en ese tiempo. Tampoco habia
ultrasonidos en San Cristobal, a veces la enviaban a consulta a Tuxtla pero nunca le dijeron nada,
nunca le dijeron que algo estuviera mal, la recomendaciéon médica era que se cuidara, que

guardara reposo porque vomitaba en demasia y ella se sentfa muy débil.

5.6.1 Infancia y escuela

Cuando Javier tenfa un afo ingreso a la escuela de educacion especial, ubicada en el barrio de
San Nicolas, en la ciudad de San Cristébal. Ahi los maestros le indicaron a Carmen que el SD
que su hijo presentaba se encontraba en un nivel de dafo neurolégico considerado como leve,

por lo tanto lo mas complicado era su lenguaje y deberia llevarlo a un jardin de nifios regulares.

Carmen llevé a Javier a un prescolar cerca de San Nicolas para que también le dieran

terapia de lenguaje. No hubo ningtn problema y Javier cursé ahi el prescolar.

Cuando Javier ingreso a la primaria, se presentaron algunos problemas, Carmen relata
que hace 30 afios, no recibian con facilidad a nifios con SD en las primarias, esta representaba
una situacion que resulté en que Javier no recibia la atencién que requeria porque la mayoria de
los maestros ya eran mayores de edad, Carmen recuerda que eran maestros de edad avanzada
que se encontraban frente a grupo, algunos le decian que no podian atender a su hijo porque era

un niflo demasiado inquieto. Desde el primer afio que entré a la primaria, la maestra le dijo a
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Carmen que no iba a descuidar al resto de alumnos por estar pendiente de su hijo, ademas

sefialaban que Javier no obedecia y se escapaba del salon.

Con sentimientos de desanimo y desesperacién, Carmen fue a la escuela de educacion
especial para comentar lo que la maestra le habia notificado. En consecuencia, la maestra de la
escuela de educacion especial indicé que llevara de nuevo a Javier, de tal modo que estuvo hasta
los 13 afios. Carmen comenta que ella encontro trabajo y enviaba a José en el transporte colectivo
para que llegara a la escuela, pero era muy dificil porque lo regresaban muy tarde, José llegaba
con hambre, muy inquieto y Carmen noté que le pegaban los demas nifios. Entonces la abuela
materna de José le aconsej6é que ya no lo llevaran a la escuela. Que ella le ayudarfa a cuidarlo,
ademas Carmen consideré que Javier fue un tiempo suficiente a la escuela de educacion especial,
desde que tenfa un afo hasta los 13 afios. Desde la perspectiva de Carmen, Javier aprendi6 casi
de todo, lo Gnico que no sabe es leer y escribir. Sobre todo, porque Carmen necesitaba trabajar
y no podia estar pendiente de él. Como familia Carmen reconoce que deseaban que continuara
aprendiendo, pero no podia estar al tanto de él. Por otro lado, las unicas atenciones especiales
que ha recibido Javier han sido de la escuela de educacién especial, y lo poquito que logré en el

kinder en las terapias de lenguaje.

5.6.2 Relacion con integrantes de la familia

La relacién familiar es muy buena, nunca han rechazado a Javier, toda la familia lo quiere mucho.
LLa mama de Carmen ha contribuido en el cuidado de Javier, debido a que mientras Carmen se
va a trabajar ¢l joven se queda con su abuela. Carmen reitera que al interior de la familia nunca
lo han discriminado ni visto diferente. Siempre fue muy aceptado por todos. Desde que cumplié
un afio Carmen recuerda que le prepar6 el pastel de cumpleanos, realizaron una fiesta en donde
invitaron a sus primos y a los vecinos. Javier se lleva muy bien con su papd, se quieren mucho,
él le ense6 a manejar bicicleta, también se lleva muy bien con su hermano menor que tiene 23

afos.

Desde la perspectiva de Carmen afirma que Javier ha crecido como cualquier persona y
tiene muchas amistades con los niflos, con los jovenes y con los adultos del barrio, todos lo
identifican. La familia paterna y materna lo trata con respeto y amor. Un aspecto que ha

contribuido a una buena relacion familiar, de acuerdo a Carmen es que tampoco ven a Javier
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como una persona diferente, esa situacion les ha ayudado a que la gente también lo acepte como

normal.

5.6.3 Socializacion

La integracion social de Javier ha sido reducida a nivel de lo familiar y en el barrio en donde
reside. Carmen argumenta que debido a la demanda que exige su trabajo no insert6 a su hijo en
otros espacios tanto incluyentes como de caracter regular. En este punto, es posible detectar que
la vida escolar representa para los nifios con SD, un espacio que brinda la oportunidad para
desarrollar habilidades sociales que podrian utilizar en la cotidianidad a lo largo de su vida, como
el fortalecimiento de la autoestima, la seguridad y confianza en si mismo. Cabe destacar que la
actitud que ha tomado la familia de Javier esta justificada con argumentos de aceptaciéon y amor
a su hijo, sin embargo, lejos de beneficiarlo, ha coartado posibilidades de aprendizaje, remitiendo

su mundo al ntcleo familiar.

5.6.4 Lo juvenil

En primer lugar, Carmen considera que Javier es un joven porque le gusta mucho la musica de
reggaeton, y pide que se la pongan para que pueda bailar, también le gusta mucho la musica del
género banda. Carmen comenta, que a veces en la sala o en su recamara Javier enciende la
television y encuentra canales de musica de banda, gruperas y reggaeton, ahi se queda mucho

tiempo bailando y cantando.

Los gustos en torno al estilo de vestir para Javier han cambiado, cuando él era nifio le
gustaban mucho los shorts y ahora ya no, le gustan los pantalones de mezclilla y las playeras de

manga corta, le gusta arreglarse y ponerse perfume.

En el tema de la sexualidad, desde la perspectiva de Carmen asegura que su hijo mantiene
una posicion con actitudes infantiles e ingenuas, debido a que sus amigos en mayoria son nifios
de primaria; por lo tanto, no presenta interés en tener novia. Sin embargo, en la entrevista fue

posible encontrar evasion al tema sobre la vida sexual de Javier, Carmen comparte:

“Es muy raro, casi no pasa, pero a veces cuando mi hijo ve una chica me dice que es
bonita y es todo, nunca me ha dicho que quiera tener novia, solo dice que esta bonita la
muchacha y punto, él no tiene interés en el noviazgo. Tampoco es un tema que hable

con su papa y hermano” (Mama de Javier, marzo 2023)
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Con lo anterior, es posible identificar que la sexualidad de éste joven ha sido limitada en
gran medida por la familia, esta es una razén que corrobora que hoy en dfa, cuando una persona
presenta una discapacidad intelectual, muchas veces se cae en los prejuicios y creencias lejos de
la realidad porque predominan los mitos sobre la sexualidad de las personas con Sindrome de
Down, uno de los mitos que predominan es la tendencia a verlos como personas infantiles y por

lo tanto son “asexuados” (Down 21.org, 2016)

Por otro lado, Carmen comenta que Javiera es un joven porque cuida mucho su imagen, se peina,
pide que le compren perfumes, porque imita a su papa, también le gusta jugar futbol. Usa celular
pero de los viejitos. En este aspecto, Carmen comenta que no quiere darle un celular moderno

para evitar que lo asalten en la calle.

5.6.5 Dificultades

Desde su perspectiva, Carmen relata que Javier no ha enfrentado ningun tipo de dificultad.
Como familia consideran que, aun con el desconocimiento sobre la condicién del Sindrome de
Down, ayud6 mucho que fue un nifio a quien esperaban con mucha ilusién, era el primer hijo y

siempre fue muy deseado.

Un aspecto que ha perdurado para no centrarse en las dificultades que pudiera enfrentar
José, es que ven todo muy practico, ademas Javier no presenta tantos problemas de salud como
otros jovenes con SD. Una familiar lejana que era maestra, fue quien recomendé que insertaran
a José a la escuela de educacion especial. Carmen recuerda que un factor importante ha sido que
toda la familia, (su mama, papd) siempre la han ayudado mientras su esposo y ella trabajaban.
Reconoce que las dificultades podrian ser que no hubo continuidad para que continuara
estudiando y por eso ya no aprendié mas cosas de la escuela, pero a consideracién familiar, José

aprendi6 saberes basicos, principalmente que sabe darse a entender.

Una dificultad es que no se sabe la direccion de la casa, aunque con sefias puede dar
referencias, pero no va solo a otros lugares, unicamente a las tiendas del barrio, ademas la
mayoria de los vecinos conocen a Javier, en otros barrios y colonias no ha estado solo. No sabe
leer, pero sabe contar aunque no identifica los nimeros. El lenguaje es una dificultad para las

personas que no lo conocen, pero es capaz de mejorar su comunicacion.

152



5.6.6 Logros

Javier es un joven activo, le gusta mucho ayudar en la casa y realiza por si mismo los mandados,
en el barrio todos los vecinos lo conocen, va a la tienda a comprar lo que se le pida, le escriben
en un papelito lo que le van a dar. Desde los 15 afios va solo a los mandados. También se iba en
bicicleta a comprar pero a Carmen le daba miedo que se perdiera porque de pronto se salfa y a
veces no sabfan en donde estaba, entonces Carmen vendi6 la bicicleta. Para evitar que se

extraviara por salir a lugares de mayor distancia y que no conoce.

Otro logro es que Javier se sabe dar a entender, aunque su lenguaje es limitado se apoya
de sefias o sonidos para decir que necesita, si le duele algo, si tiene hambre, si se rie con alguien.
Busca las formas para darse a entender. Tiene amigos que no tienen Sindrome de Down y se

comunica muy bien con ellos.

5.6.7 La ciudad

Carmen, identifica que su hijo en realidad no tiene lugares favoritos en la ciudad debido a que
salen muy poco, sobre todo porque tanto su esposo y ella estan todo el dia en el trabajo. Se
dedican al comercio y por lo tanto estan todo el dia vendiendo en el mercado. Entonces Javier
se queda con los abuelos maternos en su casa, en donde la rutina es: a las 6 de la mafiana salen
de su hogar y pasan a dejarlo con los abuelos. Después de las 5 de la tarde van a recogerlo. Esa

es la rutina de lunes a domingo.

Los abuelos de Javier, son adultos mayores y no salen, su hermano como ya tiene a su
esposa e hijo, también se la pasa en el trabajo. Asi que los lugares a los que va Javier se encuentra
dentro de la ciudad se remiten a las tiendas cercanas, porque una actividad que disfruta mucho
es hacer los mandados, o a veces le gusta ir a sentarse al parque de la iglesia cuando sus abuelos
van a la misa, se quedan un ratito en el parque a comer alguna golosina o simplemente romper

con la rutina de estar todo el tiempo en casa.

A Javier, le gusta mucho ir a las casas de sus amigos, siempre que hay un cumpleafios lo
invitan y se la pasa festejando, disfruta comer pastel. Carmen, comparte que desde hace tiempo
no han podido salir de vacaciones; y con la llegada de la pandemia, redujeron mucho mas los
paseos y vacaciones a otros lugares, ademas sostienen que en su quehacer de comerciantes
quedaron muy limitados econémicamente. Cuando van por mercancia para el negocio, le

preguntan a Javier si desea acompafiarlos para que se distraiga en el carro. Pero, en realidad salen
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muy pocas veces a paseos cortos, principalmente a Tuxtla a comer en algun restaurante, y a

comprar ropa cuando es necesario.

Para concluir, con ésta historia es posible identificar que las fortalezas de Javier han sido
reducidas en gran medida por la familia, debido a que anteponen la situaciéon de trabajo como
un impedimento para que Javier haya tenido la oportunidad de integrarse a otros espacios y
centros educativos. Por lo tanto, cobra mayor posicionamiento un entorno de debilidades
generadas por los padres ante la expresion de actitudes negativas que originan el aislamiento
social. La cual esta oculta en el discurso que la madre emplea sobre la inexistencia de dificultades.
En esta historia en mas evidente, la presencia de conflictos, contradicciones y problematicas que
vulneran la identidad y expresiéon juvenil de Javier, como resultado de las influencias que el

ambito familiar ejerce, al posicionar al joven como un ser pasivo e infantil.

Por otro lado, la falta de practicas artisticas no tiene ninguna importancia para la familia,
porque no consideran que sea necesaria para el fortalecimiento de habilidades y aprendizajes de
Javier; en este aspecto, la familia afirma que los aprendizajes que ha logrado durante los afios de
estancia en la escuela de educacién especial han sido suficientes, porque son reforzados en el

entorno familiat.

5.6.9 Cierre del capitulo

El propésito de este capitulo fue mostrar la experiencia vivida de seis jévenes relatadas por las
madres de cada uno de ellos; a partir de estas narrativas, es posible identificar que el contexto en
el que se circunscribe la vida de los jovenes con SD; se desarrollan en los aspectos de la escuela,
la familia, sexualidad, consumos, las instituciones y en algunos casos en las escuelas o centros de

aprendizaje musical que no son propios de la educaciéon especial.

Cabe subrayar, que la finalidad de mostrar estas experiencias juveniles se encuentran
sostenidas con puntos de convergencia y divergencias; por un lado coinciden en que las familias
no se sienten preparadas para abordar con sus hijos el tema de la sexualidad; no obstante, los
jovenes manifiestan aspiraciones de noviazgo, que sus padres y las instituciones no les permiten
vivir, debido a la carga impuesta de visualizarlos como siempre nifios y seres asexuados; en este
contexto, hay una falta de credibilidad en que los jévenes con SD, logren establecer relaciones

de noviazgo y en un futuro consolidarse en matrimonio.
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Por otra parte, las experiencias previas en torno a la infancia, a las experiencias vividas
en los diferentes procesos de insercién educativa y de alternativas de apoyo para esta juventud
de ahora, representan actitudes de falta de credibilidad para los padres de familia que les impide
confiar en continuar con la busqueda de espacios que puedan garantizar la capacitacion
profesional de los jovenes en practicas artisticas; por ello, confian plenamente en las alternativas
de apoyo que las fundaciones especializadas en el SD brindan, aun sabiendo que no garantizan
plenamente la inclusién social y mucho menos la inserciéon laboral de los jévenes. Con lo
anterior, las experiencias juveniles son construidas en la rutina diaria; en consecuencia, reducidas
al ambito privado de lo familiar y después en las instituciones o escuelas; asi mismo, con la
diversidad en gustos, actitudes, expresiones, practicas y los acercamientos en los diversos

ambitos del arte como: la musica, el baile, canto, la fotografia, pintura y la gimnasia artistica.

Este capitulo, recuperd datos que muestran las fortalezas y dificultades en diferentes
aspectos de la vida de cada joven; a partir de las implicaciones atribuidas a su condicién de vida;
del mismo modo, las influencias favorables como resultado de las practicas creativas —artisticas
en la integracion social; constituyen la base de las fortalezas que han alcanzado en la incursion a
diversas practicas artisticas; sin embargo, resulta una contradiccion evidente, porque las familias
e instituciones reconocen la importancia del arte para favorecer la inclusion social; pero no dan
la oportunidad a que los jévenes vivan procesos artisticos como formacién y capacitacion para
en primer lugar consolidar su identidad y con ella, la mayor expresion de emociones,
pensamientos y representaciones del mundo social. En segundo lugar, la ciudad y los signos que
esta contiene, es reducida a las fundaciones y centros de atenciéon terapéutica; los familiares
argumentan que por la naturaleza de los jovenes, ellos no pueden ser lo suficientemente
auténomos para habitar y apropiarse de los espacios sociales, a su vez, no estan capacitados para
identificar cuando estén en situaciones de riesgo; este factor, coloca a la ciudad como un espacio

de inseguridad para los jovenes.

Para finalizar este apartado, cabe destacar que las trayectorias de vida de los jovenes
contiene en gran medida fortalezas, que son mayormente visibles en la incursién de actividades
artisticas que han generado diversas emociones y cambios significativos en la vida de cada uno
de ellos; de esta manera han propiciado, aspiraciones a futuro de los mismos, centran su atencion
en las demandas de independencia que manifiestan; asi mismo, en el deseo de establecer

relaciones de noviazgo y la incursion en el ambito laboral.
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En el contexto anterior, cabe subrayar que los datos obtenidos dan cuenta de la falta de
capacidad a nivel social empezando por los ambitos familiares, para incluir a los jévenes que
presentan una discapacidad intelectual derivada de la condicién del SD; este dato, permite
visibilizar que es sugerente colocar de nuevo el problema de investigacion, el cual gira en torno
a la concepciéon que historicamente se ha construido, mantenido y reproducido de las personas
que nacen con una condicién de vida causada por una alteracién genética cromosémica. En esta
tesitura, recaen los conflictos que a nivel familiar e institucional convergen y divergen para
reconocer a una juventud con capacidad de agencia, de creatividad y de alteridad. Sin embargo,
es importante reconocer que hay algunos avances para reconfigurar a esta poblacion, a partir de
los estudios culturales, sociales y humanistas, los cuales coadyuvan en posicionar a esta juventud

en torno a su agencia y creatividad.

Al mismo tiempo, es sugerente para esta investigacion repensar los procesos de inclusion
social en torno a la concepcién que socialmente se tiene sobre la discapacidad intelectual y el
SD; este aspecto, da cuenta de la importancia de generar propuestas artisticas de
profesionalizacién para esta juventud, crear procesos de intervencién que involucre el
seguimiento articulado entre las familias y organizaciones de la sociedad civil, que permitan
romper con las barreras sociales, esto es incentivar a las familias a confiar en las capacidades y
logros de sus hijos, al mismo tiempo orientar a las instituciones a realizar actividades de gestion
con otros organismos que permitan el cumplimiento de las politicas dirigidas a la poblacién con
discapacidad intelectual. No obstante, estas sugerencias requieren de un fuerte compromiso
social, econémico, familiar, e institucional; sin embargo, abrir una pequefia pero significativa
propuesta de intervenciéon para las demandas de esta juventud otra, merece los esfuerzos y

compromisos que requieran.

Otro aspecto para concluir este capitulo, es visibilizar con especial menciéon los
elementos que constituyen el enfoque metodolédgico del curso de vida propuesto por Mercedes
Blanco (2011), en donde la intervencion a nivel del trabajo de campo permitié identificar; en
primer lugar las caracteristicas que conforman el curso de vida de los jovenes, en donde es visible
que la vida de cada uno de ellos no es lineal; esto es, desde el momento de la noticia que envuelve
al nifio y a la familia que desconoce todo sobre la condiciéon y; en consecuencia, se identifica en
cada historia a las diversas experiencias vividas que los jovenes en compania de las madres

principalmente, recorren para acercarse lo mejor posible a una sociedad que no esta preparada
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para una juventud con discapacidad porque espera a un joven funcional. En torno a las #rayectorias
como segundo elemento metodolégico del curso de vida, se identifican los transitos que cada joven
realiza al estar por temporalidad en diversas instituciones que son de caracter inclusivas y también
no inclusivas, del mismo modo, instituciones inclusivas que atienden a la poblacién por limite
de edad, principalmente en los primeros 6 afios de vida; del mismo modo, porque las familias
no estan de acuerdo con las formas de atencién para sus hijos; de igual manera, el transito a
diversos espacios sociales derivado de la incursién en practicas artisticas. En este aspecto, resalta
una contradiccién importante referente a que las #rayectorias juveniles son amenazadas porque la
educacion termina en la secundaria, no hay preparatorias de ninguna indole que sugiera la

continuidad para los jovenes a procesos educativos y artisticos para favorecer su inclusién social.

Por ultimo, derivado de los elementos anteriores, se encontraron factores
correspondientes a los #uming points cuya caracteristica principal es que todo cambia de un
momento a otro; en consecuencia, afecta para bien y en otros casos para mal la vida de los
jovenes porque amenazan directamente tanto el curso de vida como a las trayectorias, sobre todo
cuando corresponden a sucesos particulares como: el abandono del padre debido a que no asume
el ejercicio de una paternidad distinta a las paternidades de nifios sin discapacidad; en este
contexto, se visibiliza a la sobreproteccion que las madres principalmente realizan hacia sus hijos;
y, por otro lado, el abandono de los hijos mayores o en algunos casos de los menores, debido a
que concentran toda su atencién en el hijo con SD; este aspecto, afecta en la crianza y entorno
familiar. Otro suceso correspondiente a este elemento metodolégico es; la decision de confinar
a los espacios privados de atencion especializada; esto es, porque la familia presenta mayor
confianza en las instituciones especializadas, anteponiendo el recorrido fallido a otros espacios

sociales.

Por otro lado, a nivel global la llegada de la pandemia por COVID 19, afecto en gran
medida a esta juventud, debido a que los confiné de nueva cuenta a los espacios privados; en ese
contexto, los jévenes que ya estaban realizando practicas artisticas tuvieron que abandonatrla y
debido a factores econémicos o cierre total de los espacios, algunos chicos no han logrado
regresar a la practica que realizaban. Este evento global, sigue afectando el curso de vida 'y trayectoria

de las juventudes con SD.
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6 Reflexiones finales

Al inicio y durante el desarrollo de esta tesis, estuvo presente el problema de investigacion, a
partir de las reflexiones encuentro que es por anadidura, un elemento que contribuye para
posicionar teérica y metodologicamente, las discusiones en las ciencias sociales y estudios
culturales, como se va construyendo por una parte a la juventud que presenta la condicion del
SD; y por otra, la construccion de identidad del mismo, con un elemento fundamental qué es la
practica artistica como ruta de transformacién de esa identidad y en consecuencia como factor

que promueve procesos de inclusioén social.

El concepto de lo juvenil en la poblacién con SD, es un tema que no se ha trabajado o
que se ha explorado poco en las ciencias sociales; por ello, resulta fundamental visibilizar lo
juvenil en las personas con SD, mas alld de los espacios privados (familia e instituciones
especializadas); sino, a partir de la practica artistica como una categoria que permite a este joven
trascender al ambito publico, a partir de la apropiacion de las practicas incluyentes que derivan
del arte. De igual manera, evidenciar las contradicciones en las que se desarrollan estas
juventudes a partir de los resultados que arrojan las narrativas, principalmente con la insistencia
de colocar al joven en un contexto infantil, de sobreproteccion derivada de los diagndsticos
clinicos a partir del nacimiento de cada joven, mostrando a su vez no solo aspectos de

sobreproteccion y limitantes, sino también de control por parte de sus cuidadores y familiares.

En el contexto anterior, resulta util retomar las nociones que plantea Michael Foucault
(1961), con base a la construccion del otro bajo el poder de discursos dominantes que lo remite
a la anormalidad; en tanto, no se ajusta a los parametros que las sociedades y culturas establecen
como normal. En este contexto, uno de los aportes que coloca esta tesis es la construccion de la
identidad y transformacion de la misma a partir de la practica artistica. Adicional a lo anterior, el
joven con SD participa activamente en el mundo, haciendo posible el encuentro con los otros y
consigo mismo. Este es un evento que permite dar cuenta de las transformaciones que han
ocurrido en la vida de cada joven a partir de su incorporacion a experiencias artisticas, creativas

y deportivas.

Por otra parte, una de las intenciones de la investigaciéon, fue mostrar no solo la parte

dulce y maravillosa de artistas con SD; debido a que la realidad de los participantes muestra que
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la practica artistica es una actividad que ha sido delegada principalmente por los contextos
familiares e instituciones especializadas, como entretenimiento y no como un vehiculo artistico
y a su vez metodoldgico que puede dotar de habilidades al joven en su diario vivir. Siendo este

elemento otra de las contradicciones encontradas en la investigacion.

En torno a los datos de la practica artistica que las narrativas muestran, es evidente que
los jovenes se pueden expresar a través de todo lo que la practica creativa les permite; del mismo
modo, la presencia de las familias e instituciones que insisten en ver a las personas con SD como
menores de edad, forma parte de otra contradiccién en las que la expresion juvenil presenta
conflictos. En ese aspecto, las practicas creativas también se encuentran inmersas en
incongruencias que viven los jovenes. En consecuencia, una propuesta que resulta de esta
investigacion, para romper con los conflictos e incongruencias que afectan el desarrollo de la
capacidad creativa de los jévenes son: disefiar programas de atenciéon que atiendan en primer
lugar las demandas de la poblacion, dirigir los programas a las instituciones especializadas como
también a las que no son denominadas incluyentes; de igual manera, proporcionar herramientas
a las madres de familia que son las principales cuidadoras, tutoras de los jovenes para que ellas
conffen mas en las capacidades y logros de los mismos; para disminuir la sobreprotecciéon que
limita a sus hijos en aspectos de seguridad y autoconfianza, rompiendo de esta manera la
concepcion de menores de edad. De igual manera, elaborar contenido de divulgacion a través de
redes sociales, articulos informativos en revistas cientificas que contribuyan a desmitificar las

falsas creencias sobre las personas con SD con especial atencion a la juventud.

Por otra parte, se logra constatar que el arte es un factor social de cambio porque permite
estimular y desarrollar la capacidad de agencia de los jovenes; sin embargo, esa agencia se
encuentra amenazada ante la falta de alternativas que permitan la profesionalizacién certificada

de los mismos para continuar con la practica artistica y logren ser autosuficientes.

En la anterior tesitura, la practica artistica es reducida hacia actividades de
entretenimiento y de recursos que sustituyen terapias de rehabilitacion fisica; no obstante, en la
practica real, no es posicionada como un elemento fundamental para la inclusion social. Asi
mismo, surge como propuesta a través de los hallazgos encontrados que deben existir espacios
para personas con discapacidad intelectual que promuevan habilidades artisticas para que logren

una certificacion que les permita insertarse en el mundo laboral.
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Es fundamental, reconocer que no es facil acompanar a los jovenes para proporcionar
aprendizajes y habilidades que favorezcan su inclusion, se requiere de un fuerte compromiso
profesional que contemple el seguimiento articulado entre familias, centros educativos regulares
y organismos de la sociedad civil; asi mismo, la exigencia para el cumplimiento de las politicas
publicas que garanticen la cobertura de los derechos de personas con discapacidad, para que el
protagonismo de los jovenes en la sociedad sea una realidad y no una simulacién que termina
por excluir. En este aspecto, cabe resaltar que el problema de la inclusién social recae
principalmente en el ambito familiar, debido a que la condicién de autonomia de sus hijos ha
sido remitida con fuertes expresiones de sobreproteccién, miedos en torno a que no creen en
las capacidades que los jovenes poseen para adaptarse a los entornos sociales; del mismo modo,
la falta de preparacion que la sociedad en general tiene para incluir a los jovenes; a pesar de que
las practicas artisticas permiten la expresion creativa de los jévenes y con ella la comunicacion

activa.

Otro elemento fundamental que conviene destacar para esta investigacion; es que la
escuela, las fundaciones y el hogar son espacios primarios de socializacion, la aportaciéon mas
significativa es que son; el primer impulso en donde las practicas juveniles se han transformado
como producto de expresiones alternas de la sociedad. Por esta razén, algunos jovenes han

logrado desempefiarse en espacios que no son exclusivos para la atencién del SD.

Por su parte, el papel que la ciudad como interaccion social desde la perspectiva de
Delgado ((1999) para los jévenes, es reducido a la tutela y compania de tiempo completo de los
familiares, tutores o cuidadores, debido que las ciudades de Tuxtla Gutiérrez y San Cristobal de
Las Casas, son espacios de inseguridad que vulnera la integridad de los jévenes por su propia
naturaleza y por la falta de independencia para la movilidad de los mismos. De esta manera, el
componente creativo de la ciudad queda limitado a las posibilidades que ofrecen las instituciones
o centros de atencion especializada y de otros espacios sociales que acceden a incluir dentro de

sus instalaciones a estas nuevas juventudes.

En el contexto anterior, las expresiones de lo juvenil en el componente urbano, son
reflejadas en las narrativas de las madres y de los jovenes mismos, muestran que la ciudad
interviene como un instrumento de consumos, en torno a la asistencia a instituciones, asi como

en los consumos que son: los gustos musicales, moda, alimentos y otras atracciones que los
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participantes adquieren como una de las maneras que les permiten la maxima expresion del ser
joven. Del mismo modo, retomando a Bauman (2007) en donde las exigencias inalienables que
cada individuo posee en torno a la constante busqueda de satisfaccion de deseos que la sociedad
misma estimulan para mantenerse en movimiento; esto es, referente a la juventud que pertenece
a una sociedad de consumo en dénde este resulta ser un medio por el cual expresan lo juvenil a
través de la musica, la moda, el ocio y recreacion; los cuales, son elementos que les proporcionan

los diversos espacios urbanos de la ciudad en la que habitan.

Adicional a lo anterior, se constata que los gustos e intereses de los jovenes con SD, no
son del todo ajenos al resto de las juventudes. Situaciéon que indica el rompimiento del problema
que causa la eterna infantilizacién, debido a que sus intereses y preferencias en la mayoria de
ellos, ya no pertenecen a los gustos que presentaban en la infancia, ejemplos concretos que
arrojan las narrativas son; en el transito de la infancia a la adolescencia, con el cambio de juguetes
por accesorios electronicos, el cambio de ropa que ahora la consumen por influencias de los
artistas favoritos; (rock, reggaeton, musica electrénica, modelos, entre otros); a su vez, el gusto
y atraccion fisica hacia el sexo opuesto, el interés constante por el arreglo personal, demandas de

independencia, los deseos de noviazgo y aspiraciones laborales a futuro.

Por su parte, es fundamental resaltar que la movilidad de los jovenes es limitada y
depende del acompafiamiento de adultos. El espacio domestico es el principal lugar para estar y
en el que tienen mayor independencia porque estain dentro de un entorno seguro y con la
supervision de los padres. En este punto, las madres reconocen que han ejercido sobreproteccion

que reduce en gran medida las fortalezas y logros de sus hijos.

Autores como Martinez, Mendoza y Ocampo (2014) corroboran que cuando los padres
cuidan mucho a los nifios con SD, impiden que se desenvuelvan con sus capacidades y en

muchas ocasiones perjudican su desarrollo.

Adicional a lo anterior, identificar las dificultades que los jovenes presentan para
expresarse, recordar y conectar ideas, conllevan a visibilizarlos como factores de atencion
puntual en el lenguaje, porque no tienen la capacidad para lograr una comunicacién fluida,
dejando la integraciéon social a nivel del hogar con la influencia de las familias y de las

fundaciones, olvidando que ellos logran comunicar ideas y necesidades.
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Un aspecto fundamental que reflejan las narrativas es referente a la sexualidad; aun
representa un tema tabu, es un tema que las familias ocultan y niegan hablar, anteponiendo que
no se sienten listas para abordarlo con sus hijos; como resultado, los padres no conciben que sus
hijos tengan una vida sexual debido a la eterna infantilizacién y al falso romanticismo que
construyen de las personas con SD; en ese aspecto, vulneran su derecho a la expresion plena de
su sexualidad considerandoles seres asexuados, ingenuos y angelicales; posicionando de esa
manera, la vida sexual de estas juventudes como inexistente, negandoles la experiencia del
noviazgo; asi mismo, reducen la sexualidad al arreglo personal y a una atraccién pasajera hacia el
sexo opuesto. No obstante, ellos tienen una diversidad de practicas sexuales, que resultan en el

enamoramiento, masturbacion, arreglo personal, fantasfa de noviazgo y matrimonio.

Cabe destacar la experiencia de vivir como una joven mujer con SD, por la presencia del
proceso menstrual; esto, conlleva a una problematica particular de la joven porque ella sabe que

su cuerpo esta cambiando pero no comprende por qué le suceden esos cambios.

Por lo anterior, existe una invasion de los padres hacia la privacidad de los jévenes como
resultado de la sobreprotecciéon que éstos ejercen sobre sus hijos. Por un lado, reconocen las
capacidades y fortalezas, en contraposicion destacan las barreras sociales y él romantico ejemplo
de paises desarrollados con modelos de integracion social 6ptimos que distan de la realidad del
pais y del estado de Chiapas. Este aspecto, muestra otra de las contantes incongruencias que

evidencian que el conflicto de la falta de autonomia de los jévenes recae en las familias.

Por otro lado, aun cuando no es un tema que la investigaciéon haya abordado, en las
narrativas fue una constante de suma evidencia, la ausencia de los padres varones, situaciéon que
muestra el arraigo que la crianza de los hijos es una responsabilidad social y generacionalmente
delegada hacia las mujeres. En el caso de los hombres, experimentan un proceso de duelo porque
la llegada de un hijo con SD, rompe con la expectativa de tener a un hijo varén sano y funcional.
Situacién que indica la presencia de masculinidades heridas, fragmentadas ante la devastada
expectativa emocional y social sobre la llegada de un hijo. Enterarse de la condicién que implica
el SD, resulta mas dificil para los padres varones, reestructurando su rol paterno estrictamente a

la procuracién econémica y en algunos casos abandono del hijo y de la madre.

Adicionalmente, Pineda, Bar6 y Garcia (2010) la vida en pareja es muy importante para

sostener una relaciéon que ha sufrido la conmocién que representa el nacimiento de un nifio con
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discapacidad intelectual, en realidad cuando no existen vinculos fuertes basados en el amor, la
ternura y el deseo de sobreponerse, esta adversidad puede ser un motivo de separaciéon y en

muchos casos la madre se queda sola con la custodia y el cuidado de su hijo.

Por su parte, autores como Sanchez, Molina y Gémez (2016) sostienen que los padres
se convierten en los responsables directos de la rehabilitacién de su hijo con discapacidad, debido
a que las principales reacciones son: dolor, culpa, decepcién, coraje, verglienza; ademas
presentan desgaste emocional al recibir el diagnostico de discapacidad de su hijo; aunado a ello,
la frustraciéon que experimentan al no cumplir con sus expectativas, generan deterioro en el
sistema familiar, principalmente en las relaciones afectivas — comunicacionales. Al respecto, las
madres de nifios con SD usan las mismas competencias de crianza de madres de nifios con
desarrollo tipico; sin embargo, las diferencias radican en el estrés de los padres, que es mayor en

los nifios con afectacién cognitiva (Phillips, Conners y Smith 2017).

De acuerdo con el contexto anterior, sin intencién a reproducir estereotipos y con ello
juicios de valor, las narrativas como los intentos por incluir la voz de los papas de los jovenes,
es posible constatar la ausencia de los mismos en la crianza y acompafiamiento de sus hijos
nacidos con SD; en ese contexto, cuando se habla de un padre ausente se refiere a aquel que no
participa de manera activa en la crianza de los nifios aunque esté presente en la familia, esto
refiere a padres presentes pero ausentes; debido a que ocupan gran parte de su tiempo en el
trabajo con el argumento de enfocar su atencién a la procuracién econémica, que en algunos
casos ha repercutido en el distanciamiento de vinculos afectivos de la relaciéon padre — hijo,
dando cabida al ocultismo que las familias muestran ante la negativa de hablar de la vida de sus

hijos y entorno familiar.

A partir de las narrativas que la madre de cada joven realiza, surge la invitacién de conocer
los testimonios de hermanas y hermanos de los jovenes participantes; debido a que ellos forman
parte fundamental de la estructura familiar y quienes tienen interiorizadas sus propias narrativas
como hermanos mayores o menores de un integrante que nace con esa condicion. A partir de la
escasa literatura sobre el tema, los hermanos son quienes también pueden dar testimonio de lo
que es vivir con SD, ellos pueden hablar como familiares a partir de cuestionarse ;Qué va a

pasar? ;Cémo va vivir? ;Podra tener novio/a? ellos viven acompafiando a sus hermanos y
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hermanas en las diferentes etapas y transito de su vida. Ellos, viven sus propios duelos ante la

llegada de su hermano/a y en muchos casos las experiencias las viven en silencio.

Adicionalmente, una de las trayectorias muestra; a un papa, quien como pediatra indico
la importancia de tomar terapia a nivel familiar para entender las implicaciones del SD; y re -
estructurar la dinamica familiar con el apoyo del acompafiamiento psicoemocional. A partir de
esa experiencia, surge el interés de conocer las narrativas que los hermanos de los jévenes poseen,

ya que también constituyen elementos que reconfiguran el curso de vida de las propias familias.

En la tesitura anterior, las familias no estan preparadas para recibir a los menores con
SD; pero van desarrollando la capacidad de ser resilientes para acompafar el proceso de
integracion social de su hijo. Esa capacidad resiliente en primer lugar, la adquiere la madre quien
es la principal cuidadora, como respuesta a las necesidades y demandas de su hijo. Aqui se
acentia la necesidad de la madre para recibir informacién que le ayude a entender las

implicaciones de la alteracion genética y contar con herramientas para mejorar la atencion.

Por otra parte, en las narrativas se encontrd que la inclusion educativa termina con la
secundaria, no hay acceso a las preparatorias, las fundaciones cumplen con una funcién
recreativa - formativa para el trabajo y la socializacion. No obstante, las intervenciones de las
instituciones especializadas en el contexto Chiapaneco; se quedan a nivel de bajo impacto, debido
a que le sobrepasan las demandas especificas de la poblaciéon juvenil con discapacidad intelectual;
las fundaciones no cuentan con los suficientes recursos: (econéomicos y profesionales), para

solventar con mayores alcances los procesos de inclusion social.

Esas afirmaciones constituyen un tema de importancia para los procesos de inclusiéon. Debido a
que se han depositado esperanzas en formas de actuacion en la movilidad y practicas que las
juventudes con SD demandan de los procesos sociales, culturales, creativos, artisticos, politicos
y econémicos. De esta manera; Saravi (2022) analiza las tensiones generadas en los procesos de
inclusiéon de adolescentes en condiciones desfavorables. Considera desde una perspectiva
sociologica la nocidn de pertenencia y los vinculos que los jovenes construyen con los entornos
escolares debido a una dimensién emocional — afectiva y el consecuente estado psiquico de

sentirse parte de un determinado espacio o colectividad.
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Finalmente, cabe subrayar que la pandemia derivada del COVID-19, limité los procesos
de inclusién de los jévenes, retrasé los avances que habfan alcanzado con anterioridad; asi
mismo, limité la falta de seguimiento de las familias. Por un lado, expresan que no hay
alternativas y las dificultades en la atenciéon que presentan los jévenes retrasaron los aprendizajes,
debido a que no tenfan interés en atender clases virtuales, esas consecuencias afectaron el factor
psicosocial de los jovenes agudizando emociones de tristeza, ansiedad, depresion y el desinterés

de las practicas artisticas que realizaban.

En otro contexto, es importante reconocer la influencia del factor econémico como un
elemento que ha permitido el acceso a otros espacios; asi como el acceso al desarrollo de
practicas artisticas de esta poblacion juvenil. En este aspecto, una de las madres reconoce que lo
artistico estd relacionado con la profesionalizacién de la actividad, por ejemplo: (pintura, danza,
musica, teatro, fotografia, entre otras). Afirma que su hijo aun dista de la profesionalizacion.
Debido a limitaciones econémicas; por ello, ha pensado en buscar una actividad alterna alejada
de la profesionalizacion en el arte. Debido a que sostener la actividad artistica de su hijo le implica

una inversion econdmica fuerte que en algunos momentos cree no poder sostener.

Con lo anterior, al preguntar a las madres si ¢Su hijo recibe algin tipo de apoyo
econémico (beca) para desempefiar su practica artistica? Ellas respondieron que no, algunas
afirman que por falta de tiempo para realizar los tramites han pensado en que esos apoyos los
reciban personas que se encuentren en condiciones socioeconémicas mas desfavorables. Sélo

una mama reconocié que el tramite esta en proceso para que su hijo pueda acceder a una beca.

Del mismo modo, las mamas de los jévenes reconocen que las practicas artisticas, han
fortalecido las habilidades y capacidades de sus hijos para que se expresen y se comuniquen. Esto
representa un aporte significativo en la vida de los jévenes. Por ello, captar la totalidad de las
narrativas de vida por medio de las trayectorias de cada joven en el tiempo y espacio, a partir de
su llegada al mundo, representan la oportunidad de explorar y dar a conocer cémo viven y
expresan sus practicas juveniles, a través de qué espacios y en donde se sitdan, lo cual permite
optimizar e identificar formas de atencién a las demandas y necesidades de esta poblaciéon. En
este sentido, definir a los jovenes desde su propio auto reconocimiento como sujetos auténomos
con capacidad de actuar y ser (Reguillo, 2003) es posible afirmar que las practicas que llevan a

cabo en los espacios urbanos son una auto representacion de su mundo vivido. Las practicas
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urbanas traducidas en expresiones creativas o artisticas se construyen en y a través de las
relaciones sociales que experimentan frente a sus propias necesidades ante la ausencia de

garantfas sociales y la incertidumbre laboral.

En consecuencia, la falta de espacios especializados, la negativa de aceptacion a los
jovenes en espacios regulares y la falta de profesionales que quieran dirigir su quehacer
comprometido; a contribuido en que sigan presentes en la vida actual actitudes de exclusion,
disfrazadas de practicas incluyentes que resultan ser solo formas de entretenimiento pero no
contribuyen eficazmente al desarrollo pleno de los jovenes. Al respecto; Saravi (2015), afirma
que la exclusion de los sectores mas desfavorecidos persiste y no necesariamente desaparece,
sino que se traslada a niveles superiores, la falta de recursos materiales es el factor mas evidente
pero confluyen también deficiencias de capital social. De manera que, la reproduccion de las
desigualdades sociales en su fragmentaciéon tiene tres componentes principales: la

homogenizacion social, la infraestructura pedagogica y la calidad educativa.

Adicionalmente, la investigacion generd constante movimiento en los ambitos de lo
personal, emocional e intelectual; situacién que me llevo a identificar la presencia de un constante
proceso de repensar el concepto de juventud aunado a la categoria de la juventud con SD; en
ese aspecto, retomo la aportacion de Pierre Bourdieu (1977) en torno a las normas sociales
establecidas por el espacio social; a través de Mario Margullis (2008), en La Juventud no es mds que
una palabra; a partir de comprender el concepto como un abanico de posibilidades y en este
sentido, comprender que la juventud no es un concepto o una categoria estatica; por el contrario,
es un concepto en constante comprension que va a estar influenciado por los aspectos sociales,

culturales, temporales, psicolégicos, econémicos, bioldgicos, y politicos entre otros.

De igual manera, este proceso de re pensar también apelé a la comprension de los
conceptos: inclusion social, espacio social, practicas artisticas - creativas e identidad; as{ como
encontrar las maneras de conocer las propias narrativas de los jévenes, sin el apoyo de los
familiares; al respecto, encontré que los jovenes se expresan a través de narrativas corporales con
las cuales manifiestan principalmente su estado emocional, por otro lado también expresan
corporalmente gustos, preferencias, desagrados y establecen didlogos de comunicacién con las

personas con quienes conviven a diatio.
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Para finalizar, cabe subrayar una reflexion esencial sobre hacer posible re-pensar la
categoria de lo juvenil a partir de los hallazgos encontrados en la investigacién; queda
perfectamente claro que el ser joven, no puede estar centrado a través de la concepcion
cronoldgica; asi mismo, la infantilizacién reproducida sistematicamente de las personas con SD,
obstaculiza su caracterizacion como jovenes y adultos; ademas el diagndstico de sus necesidades,

alcances e integracion contribuyen como medidas de sobreproteccion de los padres de familia.

Al referir, que el proceso de inclusion social de los jovenes con SD, atn requiere de
caminos largos por recorrer, muestra que todavia no hay una participacion visible desde la
perspectiva social; por ello, identificar, cuales son los espacios juveniles de mayor expresion para
los mismos, lo cual remite al acceso a las fundaciones y al capital econémico con el que cuenta
la familia a la que pertenecen; por otro lado, la investigacion muestra que la sociedad enfoca su

atencion al joven funcional, no a una juventud con discapacidad intelectual.

Con lo anterior; cabe subrayar que una de las principales aportaciones de esta
investigacion, radica en incidir, contribuir a la comprensiéon de las experiencias de lo juvenil;
situando como base a los estudios culturales y a los estudios juveniles con una mirada tedrica -
metodoloégica que promuevan propuestas de intervencion para garantizar el protagonismo de las

juventudes con discapacidad que han sido invisibilizadas; dirigiendo mayor atencion en la nifiez.

Asi mismo, resulta de caracter urgente, generar propuestas para la inclusiéon de las
personas con SD; en este aspecto, reitero la importancia de articular o sumar esfuerzos entre las
familias, las instituciones y sociedad. Considero importante en primera instancia, hacer efectivo
el enunciado que concibe a (/a inclusion como un asunto de todos!; en ese aspecto, el principio
fundamental es ver a la persona en su esencia y trasladar a la discapacidad como una condicion
fisica; de modo que, involucrar a los jévenes a participar en actividades sociales. A partir de las
instituciones que se especializan en la atencién directa a esa poblacion; e identificar a otros
organismos publicos y privados que realmente quieran incidir en propiciar trabajo conjunto que
facilite actividades para los jovenes; mediante ellas, realizar capacitacion con las familias en temas
especificos de sexualidad, identidad, autoestima, autocuidado de sus hijos; asi mismo, propiciar
en los padres de familia herramientas socio afectivas que incidan en mayor autonomia hacia sus
hijos para dejar de sobreprotegerlos. Por otra parte, disefiar programas de intervencion educativa

dirigida a los jovenes y a las familias que incidan en la formulacién de proyectos a corto, mediano
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y largo plazo, que dirijan la atencién en areas de aprendizaje para propiciar mecanismos de
inclusion social. Para esto, conviene identificar actores clave de la sociedad civil y sobre todo
actores de las dependencias publicas para exigir el cumplimiento de las politicas publicas de las

personas con discapacidad intelectual.

Por dltimo, conviene sefialar la intervencion de las leyes y politicas publicas asi también
con el enfoque de los discursos y el lenguaje en torno a repensar los procesos de inclusion social,
tomando como oportunidad los programas artisticos y culturales con enfoque a la discapacidad
de tipo intelectual. Sin embargo, es evidente que las politicas publicas y su implementacién
dependen de la capacidad de agencia de las instituciones, de las familias, de los servicios de
atencion publica para exigir el cumplimiento de las demandas, necesidades y derechos humanos

de las personas con discapacidad.

En el contexto anterior, la intervencion para atacar de fondo los problemas en torno a
la inclusién social de las juventudes con SD; debe enfocarse principalmente en las familias y a
la sociedad en general, debido a la falta de preparaciéon que se tiene ante la coexistencia de las
juventudes con discapacidad, porque son los contextos en donde recaen las incongruencias y
conflictos que amenaza la construccion de identidad, autonomia y expresion de los jovenes; a
su vez, repensar las formas de hacer que las practicas artisticas, sean rutas de inclusion a partir
de propiciar el acceso a ellas como un elemento que profesionalice a los jovenes para vivir la

experiencia del mundo laboral.

Para finalizar, la investigacion apuesta por hacer reconocimiento de la existencia de una
juventud con SD, debido a que muestra lo que no se ha investigado; en ese contexto, otras
juventudes luchan por su reconocimiento a través de programas que los gobiernos y
dependencias publicas y privadas otorgan, como es el caso de juventudes indigenas, mujeres
jovenes, diversas culturas o tribus urbanas que cuentan con programas y becas de apoyo; esto
es, que cuentan con accion afirmativa, por ello es prioridad en la investigacion realizada visibilizar
a una juventud recluida, debido a que se configura como una expresiéon biomédica derivada de
su particularidad a partir de la naturaleza de la condicién con la que nace. En el contexto anterior,
esta juventud necesita ser reconocida en su particularidad, para no ser invisibilizada y ganar un
lugar situandose en el espacio social; de ese modo, romper con el estado del falso romanticismo

que los atrapa en una eterna infancia y una vida adulta que no existe.
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Siguiendo la construccion y comprension de la categoria juventud con SD, es recurrente
apelar a que la categorfa deriva de configurarse como construcciones sociales y culturales en
donde el reconocimiento de las particularidades que presentan los jévenes debido a la naturaleza
de su condicién no puede negarse; es decir, ellos no luchan por su reconocimiento de manera
consciente como lo hace el resto de las juventudes; por ello, el reconocimiento de cada una de
las etapas y transiciones que acontecen en la vida de cada uno de ellos. En este aspecto, radica la

importancia de conocer ¢Qué es vivir con SD?

En suma, cabe destacar que las narrativas realizadas por cada madre de familia, muestra
el esfuerzo en el rol fundamental que ellas desempefian en el acompafiamiento de sus hijos, esto
es, que se autodenominan como mujeres afortunadas ante la llegada de un hijo con SD;
reafirmando la parte angelical que la vida les concede al recibir a un nifio con una discapacidad
intelectual; del mismo modo; consolidan su vida al servicio, cuidado y crianza de los nifios,
atraviesan duelos y separaciones, negandose las posibilidades de tener una vida mas
independiente; por ejemplo, a tener nuevas parejas, en ese contexto, surge la oportunidad de
reconocer a las madres, debido a que las demandas de sus hijos requieren en gran medida tiempo
completo, de modo que, son ellas mismas quienes deciden criar y dedicarse exclusivamente a la

atencion de los nifios y jévenes.

Por dltimo, mi propio proceso de estudiante y formacién como investigadora al inicio y
durante la maestria, cambio mi perspectiva entorno a que tenfa una mirada, una idea derivada de
la experiencia personal por el contacto con fundaciones, con poblacién adulta, y cémo
profesional en psicologia, siempre inclinada por los procesos artisticos y culturales; esos ultimos
aspectos aunado a los seminarios especializados de la linea de culturas urbanas y alteridades,
como los seminarios de estudios urbanos y de juventudes, incidieron en el cambio de perspectiva
sobre las personas y jovenes con SDj; para profesionalizarme y ponerme anteojos desde las
ciencias sociales y humanisticas; de esa manera, ver la problematica y el estudio de las juventudes
a partir de la ciencia social y enfoque humanista; por ello, doy cuenta que el planteamiento del
problema sobre la concepcion de las personas con discapacidad intelectual, orienta a una
perspectiva para repensar a la discapacidad como un concepto construido, mantenido y
reproducido por la sociedad y cultura. En ese aspecto, al inicio de la maestria tenfa una vision
desde la psicologica, como una disciplina que indica que toda persona con discapacidad

intelectual aprende diferente a otra sin discapacidad, por ello, las actividades implementadas
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deben ser muy especificas; en consecuencia con los estudios culturales, artisticos y propios de la
ciencia social, ayudaron a crear estrategias de intervencion basadas en confiar en las
potencialidades de los jovenes, asi mismo, rescatar que cada poblacion y cada tiempo es diverso,
por ello, la importancia de trabajar con un grupo diferente y permitirme reconocer e identificar
los cambios tanto de personas como de tiempos, lugares, ciudades, fundaciones y permitirme el
reconocimiento de una juventud atrapada entre la eterna nifiez y una edad adulta que no es
tomada en cuenta. De esta manera, dejar ain en debate las interrogantes sobre sQué es vivir con
Sindrome de Down? Y ¢Qué elementos diferencian a un joven con discapacidad intelectual de

otro sin discapacidad de ningun tipo?

En el contexto anterior, a lo largo de la investigacién se constaté que el joven con SD,
presenta las mismas inquietudes, demandas e intereses que el resto de las juventudes; por ello,
vivir con SD, es una experiencia muy intima de las familias, con implicaciones de experiencias
situadas con dolor, con frustraciones, encuentros y desencuentros, pero al mismo tiempo de
logros y oportunidades. En este contexto, la patologia es mas de caracter social, es decir, que la
enfermedad es un sintoma emitido por los espacios sociales y culturales que niegan las

posibilidades de incluir socialmente a los jévenes que presentan la condiciéon del SD.

Por dltimo, las aportaciones mas relevantes que ofrece esta investigacion y que a su vez
podrian consolidarse en lineas de investigacién son: la apertura a una perspectiva del estudio
sobre las juventudes que presentan la condiciéon del SD a partir de los estudios culturales; la
ampliacién, a su vez, a los estudios de las juventudes; y la comprensién de la influencia de
diversas practicas artisticas en la formacion e inclusion de jévenes, con el fin de contemplar su
profesionalizacién y la adquisicion certificada para que se inserten en el mundo laboral, logrando
asi verdaderos procesos de inclusion social. En suma, el reconocimiento de una juventud que

necesita ser legitimada y apoyada como a otras juventudes.

170



Bibliografia

Aguilar, Luis (2004). La hermenéutica filoséfica de Gadamer. Revista Electrénica de
Sinéctica, nam. 24, febrero — julio, pp- 61-64. Instituto Tecnoldgico y de Estudios
Superiores de Occidente, Jalisco, México.

Anne Jobling, Karen B Moni y Andrew Nolan (2000). “Comprender la amistad: adultos
jovenes con Sindrome de Down explorando las relaciones”. Universidad de Queesland
— Australia.

Antisoli, Campusano, Moraga, Uberuaga, San Martin, y Tapia Gutiérrez (2019).
Vivencias socioemocionales en familias de jovenes con Sindrome de Down en Padre Las
Casas, Chile. Revista Actualidades Investigativas en Educacion, 19(3), p.p. 1 -26

Ariza Marriaga, G; Zuliani Arango, L. & Bastidas Acevedo, M. (2018). Encuentro del
padre con su hijo con sindrome de Down: sufrimiento y empatia. Pensamiento
Psicolégico. Vol, 16 (2). Pp. 111 — 121

Astudillo Juca Diana Catalina (2008). “La educacion del arte en nifios con sindrome de
Down”. Universidad del AZUAY. Ecuador. P.p 8 — 45.

Arce Cortés, Tania (2008). “Subcultura, contracultura, tribus urbanas y culturas juveniles:
¢Homogenizacion o diferenciacion?”. En Revista Argentina de Sociologia, vol. 6, nim 11,
noviembre-diciembre, Buenos Aires, Argentina: pp. 257-271

Agudo, Isabel. (2015). L.a musicoterapia; una via de expresion global. Revista Arte terapia
— Papeles de Arte terapia y educacion artistica para la inclusion social, vol (10), pp. 175
—181

Bauman, Zigmunt (2009) “Una sociedad de consumidores”, en Bauman Zigmunt, Vidas
de Consumo, FCE, México. Pp 77 — 114.
Ballesta Ana Marfa, Viscaino Onil y Mesas Ana Cristina (2011) “El arte como un lenguaje

posible en las personas con capacidades diversas”. P.p 140 — 151.

Barbero Martin, Jesas (2002) “El oficio del cartégrafo. Travesias latinoamericanas de la
comunicacion en la cultura”

Blanco, Mercedes (2011). El enfoque del curso de vida: origenes y desarrollo. Revista
Latinoamericana de poblacién. Vol, 5, nim, 8. Enero — junio 2011. P.p. 5 — 31.
Asociacion Latinoamericana de Poblacion. Buenos Aires, Organismo Internacional.

171



Bourdieu Pierre (1972). “El espacio social y la génesis de las clases” en:
http://repositorio.unsa.edu.pe/bitstream /handle /UNSA /7351 /SOlahuwf.pdf?sequence=1&is Allowed

Carreén, Marfa (209). Guia para la inclusion de personas con discapacidad: acceso a la
justicia y derechos politicos — electorales, en: Tribunal Electoral del Poder de la
Federacién, 1* Edicién. Pp. 87 — 99

Cerbino Mauro (2001). “Para una antropologfa del cuerpo juvenil”, en Cerbino, Mauro,
Cinthia Chiriboga y Carlos Tutivén, Culturas Juveniles. Cuerpo, musica sociabilidad y
género, Ecuador, Ediciones Abya — Yala. Pp. 57 — 76

Chazarrata, Adriana (2009) Espacio fisico jerarquizado y espacio social desde la
perspectiva de Pierre Bourdieu en Guaymallen. V jornadas de Jévenes Investigadores.
Instituto de Investigaciones Gino Germani, Facultad de Ciencias Sociales. Universidad
de Buenos Aires.

Cruces, Francisco. (2004). “Musica y ciudad: definiciones, procesos y prospectivas”.
TRANS,  Revista  Transcultural de  Mdusica, (008), recuperado  en:
http://redalyc.uaemex.mx/2004

Delgado Manuel (1999). “La heterépolis. La experiencia de la complejidad”, en E/ animal
priblico. Hacia una antropologia de los espacios urbanos, Barcelona, Anagrama, Pp. 23 — 58.

El Sindrome de Down visto desde los ojos de...sus protagonistas (2017). Revista sindrome
de Down: Fundaciin Sindrome de Down. V'ol. 34. Pp. 51 — 59

Fair Hernan (2010). “Una aproximacion al pensamiento politico de Michel Foucault”.
Polis, vol.6, Num 1. México pp 13 -42

Fandifio Parra, Yamith José (2011). “Los jévenes hoy: enfoques, problematicas y retos”.
En Revista Iberoamericana de Educacion Superior, vol II, nam. 4, 2011, Instituto de
Investigaciones Sobre la Universidad y la Educacion. México, pp. 150-163

Feixa, Carles (1994). De las bandas a las culturas juveniles. Estudios sobre las Culturas
Contemporaneas, vol. V, num. 15pp. 139-170 Universidad de Colima, México.

Foucault, M. (2015). Historia de la locura en la época clasica, I. México: FCE Fondo de
Cultura Econémica. Pp 5 — 134. En Biblioteca_IRC http://biblioteca.d2g.com

Fuster, Doris (2019). Investigacion cualitativa: método fenomenoldgico hermenéutico.
Universidad Nacional Mayor de San Marcos, Lima — Pert. Vol. 7. N°1 pp 201 -229.

172


http://repositorio.unsa.edu.pe/bitstream/handle/UNSA/7351/SOlahuwf.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://repositorio.unsa.edu.pe/bitstream/handle/UNSA/7351/SOlahuwf.pdf?sequence=1&isAllowed=y
http://redalyc.uaemex.mx/2004

Garcia, Ceballos S. (2014). Educacién artistica para la inclusién social de personas con
discapacidad intelectual. Universidad de Valladolid, Facultad de Educacién y Trabajo
Social. Recuperado en: 26 de mayo de 2023 de https://uvadoc.uva.es/handle/10324 /7844

Garcia Luna Shanon, Garcia Nafiez M y Martan Mantilla S. (2016). Desarrollo
psicosocial a través del arte: estudios de la incidencia de los procesos artisticos en el
desarrollo psicosocial de tres personas con Sindrome de Down del Instituto de Ceartes.

Girardo, Cristina & Mochi, Prudencio. (2012), Las organizaciones de la sociedad civil en
México: modalidades del trabajo y el empleo en la prestacion de servicios de proximidad
y/o telacionales. Economia, sociedad y tettitorio, 12(39), pp. 333-357. Recuperado en
22 de mayo de 2023, de
htto: . . . ,

=es&lIng=es.

Gonzalez Daniel, Alfonso J. R, De la Cruz Hernandez R, y Lopez B.S (2019). “Estudio
de la Expresion Corporal en Jévenes con Discapacidad Intelectual de Santa Clara”.
Plataforma de eventos cientificos de la Universidad de Holguin. Cuba. 9na Edicién.

Gonzalo A. Saravi. (2017). Juventudes fragmentadas. Socializacion, clase y cultura en la
construccion de la desigualdad, México, FLACSO-México y CIESAS, pp. 195 - 199

Joel Pedraza Mandujano y Katla Brito Gémez (2019). “Juventudes latinoamericanas:
Perspectivas desde la interdisciplinariedad”. Cap. En juventudes latinoamericanas:
perspectivas desde la interdisciplinatiedad. México/Colombia. Pp. 11-21

Jhonson, C. (2006). El arte como herramienta de la transformacion social. La casa
amarilla. Barcelona  (Espafia). Recuperado el 07/05/2023, de:

https:/ /bloglacasaamarilla.files.wordpress.com /2012 /05 /arte-como-transformacién-social.pdf

Larenas, Mardones Claudia (2017) “Sindrome de Down y Pintura Artistica: el Arte como
Medio de Expresion No - verbal e Integracion Social” Universidad de Concepcion, Los
Angeles, pp. 18 — 44

Le Bretén, D. (2012). Por una antropologia de las emociones. Revista Latinoamericana
de Estudios sobre Cuerpos, Emociones y Sociedad. Vol, 4(10), pp. 67 — 77

Leccardi, Carmen; Feixa, Carles (2011). El concepto de generacion en las teorfas sobre
la juventud. Ultima Década N°34, CIDPA. Valparaiso. pp. 11-32.

Leon Sanchez Jorge (2019). Centro de rehabilitacion integral para la inclusion laboral de
personas con sindrome de Down. En el Distrito de la Molina, Pera. Universidad Ricardo
Palma.

173


https://uvadoc.uva.es/handle/10324/7844
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_artlext&pid=S140584212012000200003&lng=es&lng=es
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_artlext&pid=S140584212012000200003&lng=es&lng=es
https://bloglacasaamarilla.files.wordpress.com/2012/05/arte-como-transformación-social.pdf

Llorente, Garcia y Lopez R. (2013). Buenas practicas inclusivas en educacién formal y
no formal: analisis de experiencias educativas reales en la provincia de Cadiz, Espana,
Universidad de Cérdoba. pp. 174 -192

Machado Marfa Cecilia (2015). “Una etapa perdida entre una nifiez eterna y un
envejecimiento prematuro”. Universidad de la Republica, Facultad de Ciencias Sociales.
Montevideo.

Maldonado Victoria, Jorge A. (2013). El modelo social de la discapacidad: una cuestion
de derechos humanos. Boletin mexicano de derecho comparado, 46(138), 1093-11009.
Recuperado en 30 de abril de 2023, de

http:/ /www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0041-

8633000300008&Ing=es&tlng=es.

Margullis, M., & Urresti, M. (2008). La juventud es mas que una palabra. In M. Margullis
(Ed.), La juventud es mds que una palabra: Ensayos sobre cultura y juventud (3rd ed) Buenos
Aires

Margullis, Mario (2002). “La ciudad y sus signos”. Estudios sociolégicos, Red de revistas
Cientificas de América Latina y el Caribe. Espafia y Portugal. Vol. 10. Pp 515-536

Martinez Natalia, Montes de Oca José, Morin Jesus, Del Castillo José (2019). El teatro
pedagbgico para personas con Sindrome de Down. Revista de artes performativas.
Educacién y sociedad. Num 2.

Martin Barbero, Jesus. (2002) “El oficio del cartégrafo. Travesias latinoamericanas de la
comunicacion en la cultura”

Mateus Rojas Eliza (2021). La danza urbana, una destreza eficaz y didactica para
fortalecer la accidon motriz en nifios con Sindrome de Down. Universidad Libre —
Facultad de Ciencias de la Educacion. Colombia.

Mato, Daniel (2007) “Todas las industrias son culturales: Critica de la idea de “industrias
culturales” y nuevas posibilidades de investigacién”, en: Comunicacién y Sociedad,
Nueva época, nim. 8, julio — diciembre, México: Departamento de Estudios de la
Comunicacién Social, Universidad de Guadalajara.

Mendoza Enriquez, Hipdlito (2011). ”Los estudios sobre la juventud en México”. En
Espiral, Estudios sobre Estado y Sociedad. Vol. XVIII No. 52. Pp. 193 -224

Moro Martin (2017). La animacion sociocultural a través de la musica en personas con
Sindrome de Down. Universidad de Valladolid. Facultad de Educacién de Palencia.

174


http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0041-8633000300008&Ing=es&tlng=es
http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0041-8633000300008&Ing=es&tlng=es

Munoz, C. (2011). Musicoterapia con nifios con Sindrome de Down. Escuela de “Nuevas
musicas” de Madrid pp. 4 — 27

Munoz, Carla (2011). Musicoterapia con nifios con Sindrome de Down. Equipo de
musicoterapeutas “Nuevas Musicas), pp. 6 — 27

Nizaia Cassian (2012). “De qué esta hecha una ciudad creativa. Una propuesta para
abordar la cultura, el ocio y la creatividad en la urbe contemporanea”, en Athenea Digital
- 12(1): 169-190.

Neve, Eduardo (2012). “La ciudad que hace musica y la musica que hace ciudad: hacia
promesa de la ciudad - arte”. URBS Revista de Estudios Urbanos y Ciencias Sociales
vol. 2, no. 2.

Palacios, A (2009) El arte comunitario: origen y evolucion de las practicas artisticas
colaborativas. En arteterapia y educacion artistica para la inclusién social. Vol, (4), pp.
197 — 212

Pérez Islas, José Antonio y otros (coord.). Subculturas, cultura y clase, en “Teorfas sobre
la. juventud”, México. Ed. Porraa. pp  271-295 Disponible en:
http:/ /www.ses.unam.mx/publicaciones/libros/L11_juventud/SES2008_TeotiasSobr
eLaJuventud.pf

Pineda Pérez, Eloy Jesuts, Gutiérrez Bar6 y Martinez Garcia, Milagros. (2016). Estrategia
educativa dirigida a incrementar la resiliencia en madres de nifios con Sindrome de
Down. Revista Cubana de Medicina General Integral, 32(2), pp. 233 - 244

Poch Blasco, S. (2001). Importancia de la musicoterapia en el area emocional del ser
humano. Revista Interuniversitaria de Formacién de Profesorado, Vol, (42), pp. 91-113

Quiroz Trejo, José Othon (2009). Arte, sociedad y sociologia. Sociolégica México, 24(71)
pp. 89 — 121.

Reguillo, R. (2000). "De mascaras, tribus y rituales. Enografias y otros textos nomadas"
En. Emergencia de culturas juveniles. Estrategias del desencanto. Cap. 4. Colombia: Grupo
editorial. Norma. pp. 97-138

Reguillo, R. (2008). “Politicas de la (In) visibilidad. La construccién social de la
diferencia. Diploma Superior en Educacion, Imagenes y Medios. P.p 4 — 34

175



Reguillo, R. (2003). “Pensar los jovenes un debate necesario” En. Emergencia de culturas
juveniles. Estrategias del desencanto. Cap. I. Colombia: Grupo editorial Norma. Pp. 19
— 47

Reyes Euguren, Adan. (2013). Juventudes migrantes: indocumentados, invisibilizados y
mitificados. Marco conceptual para una agenda de investigacion en el estudio de la
migracion juvenil. Revista del Colegio de San Luis, 3(5), Pp 288 — 307

Rivera — Gonzilez, ]G, (2011). Tres miradas a la experiencia de la exclusién en las
juventudes en América Latina. Revista Latinoamericana de Ciencias Sociales, Nisie3 y Juventud,
9(1), pp. 331 — 346

Rodriguez, Ana B. (2008). Los adolescentes con Sindrome de Down: etapa de rechazo
ante su  discapacidad. Recuperado el 14 de abril de 2023 de:
https://www.sindromedown.net/noticia/los-adolescentes-con-sindrome-de-down-viven-un-
periodo-de-rechazo-a-su-discapacidad

Sanchez, Anayeli Neria, Lechuga Gutiérrez, Marfa Magdalena, Salgado Guadarrama,
Jannet Delfina, Alvarez Orozco, Matia Eugenia Alvarado Reyes, Efrain Rodolfo &
Alvarez Hernandez, Heli Jesset (2020). Adaptacién de los Padres de Familia con Hijos
con Sindrome de Down. Dilemas contemporaneos: educacion, politicas y valores 8 (espe5), 00002.
Epub 28 de enero de 2021.

Sanchez, G. (2010). Educacién estética y educacion artistica. Reflexiones para una
ensefanza creativa. Aula: Revista de Pedagogia de la Universidad de Salamanca, Vol (16),
pp- 21 — 32. Recuperado en 25 de mayo de 2023, de http://www.doi.org/2.14201/7429

Santillan Anguiano, Ernesto Israel y Emilia Cristina Gonzalez Machado (2016)
“Nociones de juventud: aproximaciones tedricas desde las ciencias sociales”. En
Culturales, vol.4, no. 1, Mexicali, Disponible en:
http:/ /www,scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_srttext&pid=S1870-
1191206000100113

Saravi, A. Gonzalo (2015). “Juventudes fragmentadas” En. Socializaciéon, clase y cultura
en la construcciéon de la desigualdad. Cap. II. La escuela total y la escuela acordada.
México, Flacso — México y Ciesas. Pp. 62 — 131

176


https://www.sindromedown.net/noticia/los-adolescentes-con-sindrome-de-down-viven-un-periodo-de-rechazo-a-su-discapacidad/
https://www.sindromedown.net/noticia/los-adolescentes-con-sindrome-de-down-viven-un-periodo-de-rechazo-a-su-discapacidad/
http://www.doi.org/2.14201/7429

Sombielle Joaquin (2020).Avances de inclusion educativa de nifios con Sindrome de

Down. En https://compartirenfamilia.com/aprendizaje/avances-inclusion-educativa-

sindrome-down.html

Taguenca Belmonte, Juan Antonio (2009). “El concepto de juventud”. En Revista
Mexicana de Sociologfa, 71(1), enero-marzo, pp. 159-190.

Tourinan Loépez, JM, (2016) Educacién artistica: sustantivamente “Educacion” vy
adjetivamente “artistica”. Educacion XX1, 19(2), pp. 45 - 76

Vargas Melgarejo Luz Marfa (1994). Sobre el concepto de percepcion. Alteridades, vol
4, nam. 8, 1994, pp. 47 — 53. Universidad Auténoma Metropolitana, unidad Iztapalapa
Meéxico.

Villavicencio, Romero, Criollo y Pefialoza (2018) “Discapacidad y familia: Desgaste

emocional”. Revista de Investigaciéon en Ciencias Sociales y Humanidades. Vol. 5. P.p.
41-50

177


https://compartirenfamilia.com/aprendizaje/avances-inclusion-educativa-sindrome-down.html
https://compartirenfamilia.com/aprendizaje/avances-inclusion-educativa-sindrome-down.html

