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Resumen
En la actualidad el sindrome de Down (SD) es considerado como una de las alteraciones
cromosémicas mas comunes Y de alta incidencia en el mundo, que afecta las capacidades
cognitivas de las personas. Y en las familias suele ocasionar transformaciones, esta problematica
es poca abordada en el departamento de La Guajira por ello es importante realizar
investigaciones que tengan en cuenta a la familia de la region con hijos afectados. Por lo tanto,
Analizar las transformaciones, lecciones y experiencias de vida que atraviesan las familias
Wayuu con hijos que presentan sindrome de Down, se convierte en un proyecto pionero por
abordar la tematica desde el método cualitativo de tipo Interpretativa - narrativa, fundamentada.
Analiza e interpreta una situacion familiar mediante el enfoque fenomenoldégico utilizando la
entrevista semiestructurada enmarcada en 10 preguntas validadas por expertos en el &rea a tratar,
con una poblacion muestra de: 2 familia que constan de 4 informantes teniendo en cuenta el
trabajo de campo. Estado del arte sustentado en: Huiracocha (2017), Serrano (2017),
nacionales: Urrego (2018), Collazos, Henao y Ospina, (2015) e informacion local se fundamenta
en pesquisas variadas. Analisis de los resultados que demostraron: falta de informacion que
conlleva a experiencias de vidas llenas de: duda incertidumbre y desasosiego por la falta de
acompafamiento profesional y la dificil situacion econdémica, de salud, geografica que atraviesan
los indigenas wayuu del departamento de la Guajira.

Palabras Clave: Sindrome de Down, Familias, transformaciones
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Abstract

Currently, Down syndrome (DS) is considered one of the most common and high incidence
chromosomal alterations in the world, which affects people's cognitive abilities. And in families
it tends to cause transformations, this problem is little addressed in the department of La Guajira,
S0 it is important to carry out research that takes into account the family in the region with
affected children. Therefore, Analyzing the transformations, lessons and life experiences that
Wayuu families with children with Down syndrome go through, becomes a pioneering project
for addressing the issue from the qualitative method of the Interpretative - narrative, based type.
Analyze and interpret a family situation through the phenomenological approach using the semi-
structured interview framed in 10 questions validated by experts in the area to be treated, with a
sample population of: 2 families consisting of 4 informants taking into account the field work.
State of the art supported by: Huiracocha (2017), Serrano (2017), nationals: Urrego (2018),
Collazos, Henao and Ospina, (2015) and local information is based on varied investigations.
Analysis of the results that demonstrated: lack of information that leads to experiences of lives
full of: doubt, uncertainty and uneasiness due to the lack of professional accompaniment and the
difficult economic, health and geographical situation that the indigenous Wayuu of the
department of La Guajira are going through.

Key Words: Down syndrome, Families, transformations
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Introduccion

La llegada de un hijo a la familia, es un acontecimiento muy esperado tanto para los
padres como el resto de la familia, ellos suefian, se ilusionan y anhelan con tan anhelado
momento, pero existen sucesos que truncan ilusiones, una de estas es: cuando el nifio nace con
alguna enfermedad o condicion, en este caso, una malformacién congénita o Sindrome de
Down, la cual es causada por una alteracion del cromosoma 21, igualmente conocida como
Trisomia del par 21, asociado a una discapacidad intelectual, es decir retardo mental moderado o
grave. sustentado por: Trujillo, C. 1994 Citado por (Cammarata, Da silva, Cammarata, &
Sifuentes, 2010). “El defecto morfologico de un érgano, parte de un érgano o un area mas
grande del cuerpo, que resulta de un proceso intrinseco anormal del desarrollo”.

El Sindrome de Down (SD) es la alteracion cognitiva de mayor incidencia a nivel
mundial, esta condicion afecta a las familias desde el momento en que se recibe la noticia del
diagndstico ya que surgen dudas y temores sobre un proceso desconocido para los padres, se
presentan modificaciones en la estructura y funcionalidad familiar y se evidencian otros efectos
con la llegada del nuevo integrante.

Cabe recalcar, la familia como una institucion importante de la cual hace parte el ser
humano, cumple un papel fundamental en el desarrollo de las personas, en especial de quienes
estan afectadas por este Sindrome, debido a que es el apoyo esencial no sélo en el desarrollo de
la funcionalidad de la persona sino también en su evolucién psicoafectiva.

Por lo tanto, explorar y descubrir las transformaciones, experiencias y lecciones de vida de
las familias Wayau con hijos con Sindrome de Down me permitird conocer las diferentes
dificultades economicas, sociales y emocionales como lo son el rechazo, negacion e incertidumbre.

Ademas, abordar sobre las mayores preocupaciones de la familia a esta patologia que suele
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generar: rechazo a los nifios con esta patologia, por ser “especiales o bobos” a los ojos de la
comunidad indigena, lo que obstaculiza su relacién social y el correcto desarrollo de sus
capacidades fisicas y psicoldgicas, para alcanzar la autonomia e independencia.

El proyecto consta de introduccion y la justificacion, luego el planteamiento problema y
los objetivos de la investigacion, los cuales pretenden dar cuenta del funcionamiento de 2 familias
con hijos diagnosticados con sindrome de Down, ademas de conocer sus experiencias, vivencias
y el efecto de la presencia de los dentro del sistema familiar. Posteriormente, se encontraran
algunos antecedentes relevantes a la investigacion, sobre la estructura, el funcionamiento y la
dindmica familiar del nifio/a con sindrome de Down. Marco teérico, el cual estd basado en el
enfoque sistémico, representantes quienes brindan los mayores aportes a la investigacion y trabajo
terapéutico con familias. Se implementa una metodologia cualitativa en la cual se recogen los datos
a partir de una entrevista semi estructurada, la cual fue avalada por especialistas en el campo de
las familias. Se definieron cinco categorias de anélisis, las cuales fueron evaluadas a través de las
preguntas realizadas en las entrevistas. Estas categorias fueron: comportamientos, percepciones,
creencias y las dificultades. Posteriormente, se realizd una descripcion sobre los resultados
encontrados en cada sistema familiar por cada categoria de analisis. Por Gltimo, se encuentran la
discusion y las conclusiones realizadas con base en los resultados obtenidos, las categorias de

andlisis planteadas, las teorias y los objetivos propuestos al inicio del trabajo
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Planteamiento del Problema

“Lo que tengo de especial son unos padres y un entorno

que han luchado porque sea lo mds auténomo posible”

Pablo Pineda

El Sindrome de Down es una malformacion congénita, causada por una alteracion del
cromosoma 21, también conocida como Trisomia del par 21, asociado a una discapacidad
intelectual, es decir retardo mental moderado o grave, y definido como: “El defecto morfoldgico
de un drgano, parte de un 6rgano o un area mas grande del cuerpo, que resulta de un proceso
intrinseco anormal del desarrollo” sustentado por: Trujillo, C. 1994 Citado por (Cammarata, Da
silva, Cammarata, & Sifuentes, 2010). Estas alteraciones pueden ser visibles o no y de diferentes
grados, lo que condicionara en mayor o menor impacto en los padres del nifio con Sindrome de
Down.

Sin lugar a dudas, la discapacidad es un término genérico que contiene carencias de las
funciones y/o estructuras corporales, restricciones en la actividad y limitaciones en la
participacién, mostrando los aspectos negativos de la interaccidn entre una persona con un estado
de salud y sus componentes contextuales, ambientales y personales. Mencionado por Trujillo
(1994) sustentado por (Cammarata, Da silva, Cammarata, & Sifuentes, 2010)

Los anteriores factores suelen presentarse con mayor dificultad por el poco o nulo
acompariamiento profesional o quizas por la falta de informacion, lo cual puede generar en las
familias: incertidumbre, desasosiego, negacion, dificultades y sentimientos que son similares o
diferentes pero generales en cualquier circulo familiar que recibe en su seno un miembro con
esta caracteristica. Refuerza (Huiracocha, y otros, 2017) “Es una clara realidad, demostrada por

varios estudios en diversos paises, la respuesta inicial de una familia al nacimiento de un hijo
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con sindrome de Down se ve fuertemente influida por la manera en que se le ha informado el
diagndstico”.

Argumentos téricos de Batista, Ariza y Zuliani mencionan que los nifios en condiciones
especiales generan cambios en rutinas debido a la novedad y mas adn a las circunstancias
especiales conlleva. Como es el de tener un exceso de material genético que se manifiesta
condiciones mentales, bioldgicas y sociales que repercuten en la vida del nifio y la familia. Las
anteriores condiciones no son variadas en los diferentes paises como Esparfia, Argentina o Brasil
con nuestro pais, donde los padres se ven afectados tanto por desigualdades econémicas y
sociales, como por inconvenientes dentro del seno familiar.

Las familias mostraron dificultades para conseguir nuevos apoyos econémicos para las

terapias que los nifios necesitaban. Tampoco disponian de algin tiempo de esparcimiento.

Se fueron retrayendo poco a poco. La religion, tan profundamente vivida en Ecuador,

tuvo un papel ambiguo. Para algunas madres el recurso espiritual fue de gran ayuda.

Otras veces, opiniones arcaicas resultaron contraproducentes. (Huiracocha, y otros, 2017)

Segun: (Merifio, 2018). En Espafia existe en la actualidad 35.000 personas con sindrome
de Down. Mientras, en Europa la cifra alcanza los 400.000 y en todo el mundo hay 8 millones de

personas, asi mismo afirma; “con este trastorno genético hay un 52 % de la poblacién Down,

que no sabe ni leer ni escribir” es decir que si a nivel mundial la cifra es elevada se demuestra
una necesita de compromiso por parte de las diferentes instituciones no gubernamentales.

Las cifras de nifios con Sindrome de Down en Estados Unidos son de aproximadamente
uno de cada 800 bebés nacidos vivos segun (Torres, 2019). De alli el llamado que hace
Naciones Unidas para seguir en la lucha por la inclusion y el bienestar fisico, social y cognitivo

de los nifios con SD.
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Otras de las investigaciones que ha dado resultados muy positivos para las familias con
nifios con anomalias cromo somaticas, son la realizacion de tamizaje, examen que se realiza a la
gestante desde el vientre. En Colombia la realizacion de ecografias es obligatoria y por lo menos
una al tercer mes permite la deteccion temprana de cualquier anomalia, sin embargo, no se
realizan por diferentes causas.

Aunque se ha presentado un ligero aumento, en comparacion con los periodos anteriores,

llama la atencidn que tan solo el 31,9% de los casos fueron diagnosticados antes del

nacimiento, cuando el plan obligatorio de salud en Colombia cubre minimo dos
ecografias prenatales, la primera entre las semanas de gestacion 11 y 13, cuando ya seria

posible identificar algunas malformaciones congénitas, ya por medio de la ecografia, 90

% de las malformaciones fetales pueden ser diagnosticadas. (Instituto Nacional de Salud

(INS), 2018)

Un 94 % de las anomalias congénitas se da en paises de bajos y medianos ingresos. Esto
se atribuye a multiples factores contextuales, que incluyen deficiencia nutricional, prevalencia de
infecciones intrauterinas, exposicion a teratégenos o uso de medicinas tradicionales. Las
anteriores situaciones muy comunes en las comunidades Indigenas de la Guajira, especialmente
en la etnia Wayuu.

Segun (Granados , Cangrejo , Gonzalez , & Jimenez , 2018) en Colombia los nifios no
mueren de hambre sino de alteraciones prevenibles durante el embarazo: malformaciones
congénitas, anomalias cromosomicas y las deformidades”. Anomalias cromosomicas son

defectos congénitos que forman un grupo heterogéneo de trastornos de origen prenatal estos
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pueden obedecer a la presencia de un solo gen defectuoso, a alteraciones cromosoémicas,
definicion dada (Oragnizacion mundial de la salud (ONU), 2010)

Para el 2017, 24,83% de los nifios nacidos vivo fallecio por alteraciones identificables en
el embarazo. Seis mil sesenta y cinco (6.065) nifilos murieron por estas razones, mientras que seis
cientos treinta (630), nifios perecieron por desnutricion durante los Gltimos tres afios. (Granados ,
Cangrejo , Gonzalez , & Jimenez , 2018)

Asi mismo, se puede observar que el ECLAMC (Estudio Colaborativo Latino Americano
de Malformaciones Congénitas), accede tener grupos diagnosticos comparables, Este analisis
permitird identificar el comportamiento del pais para cada uno de los defectos priorizados con
respecto al comportamiento latinoamericano, (Anexo A)

En el caso de los nifios de la poblacién Wayuu estas dificultades suelen aumentar
visiblemente debido a que la poblacion infantil en La Guajira es la mas vulnerada en el aspecto
de salud, las condiciones de vida del menor hacen que sean afectados y se muestre una tasa de
mortalidad alta asociadas a diferentes enfermedades, es por ello que la Comisién Interamericana
de Derechos Humanos (CIDH), preocupado por esta situacion, que no es novedosa, promulgé
una resolucién en 2015 respalda: (Bonet-Moron & Hann De Castro , 2017) . Esto mediante la
Resolucion 60 de 2015 con medidas cautelaras a favor de los nifios y adolescentes de Manaure,
Uribia, Maicao y Riohacha. En el caso de nacimiento de un nifio con sindrome de Down, las
atenciones varian con respecto a un nifio en condiciones sanas, los nifios con anomalias
cromosomicas requieren cuidados especiales y acudir con mayor frecuencia a controles médicos
debido a las alteraciones fisicas, morfoldgicas que suelen presentar.

De acuerdo a observaciones preliminares propias de la investigadora se ha detectado que

las condiciones de la poblacién Wayuu en lo que respecta a salud tiene una gran deficiencia
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debido al acceso dificil que tiene desde su poblacion al de agua potable, la falta de informacion,
asistencia médica, uso de medicinas tradicionales en casos no requeridos, no asistencia a
controles prenatales, nacimientos atendidos por parteras Y al nacer el nifio la negacion de la
condicion ( preguntar conlleva a la palabra o es una falta que en la ley Wayuu, segun su usos y
costumbres), esta situacion se muestra mas preocupante en las familias que tiene hijos con
alguna discapacidad en este caso Sindrome Down.

Partiendo de lo anterior se generd un interés por analizar desde una perspectiva
cualitativa interpretativa- narrativa las transformaciones, experiencias y lecciones de vida que
afrontan las familias WayUu con hijos que presentan sindrome de Down. Al realizar
indagaciones, se encuentra la escasez de literatura para recolectar datos bibliograficos sobre la
problemaética en el departamento de la Guajira. Entonces, es facil imaginarnos las dudas e
incertidumbres que este problema genera debido a la poca o nula accesibilidad de la informacion,
que pueda orientarlos sobre su hijo, que ha llegado con una condicién cromosémica diferente y
como padres calmar sus inquietudes. Por otra parte, el ser perteneciente a una cultura que tiene
sus propias costumbres, creencias, mitos, medicinas ancestrales y reglas de convivencia, hace
que la dificultad sea mayor, ya que al tener conocimiento de las leyes usos y costumbres podria
recurrir a faltas. Sin embargo, es necesario ventilar la problemética y adentrarse a la situacién ya
que generaria interés en otros investigadores. Y como futura psicologa de la etnia es importante
conocer la situacién o las circunstancias que aquejas a la poblacion, por lo cual se genera la
siguiente interrogante:

Una vez planteando el problema que se investiga, es importante entonces formular la

interrogante de la investigacion.
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¢ Cuales son las transformaciones, experiencias y lecciones de vida que afrontan las
familias Wayuu con hijos que presentan sindrome de Down?

Interrogante que conduce a unos objetivos de investigacion:

Objetivos:

General

Analizar, las transformaciones, lecciones y experiencias de vida que atraviesan las
familias Wayuu con hijos que presentan sindrome de Down.

Especificos

Identificar las vivencias que se presentan en las familias Wayuu al tener un hijo con
Sindrome de Down.

Interpretar los comportamientos creencias y percepciones ante la presencia de un hijo con
sindrome de Down en las familias WayU(u.

Conocer las dificultades; econdmicas, sociales, educativas y de salud que enfrentan las
familias Wayuu con hijos con sindrome de Down.

Proponer acciones pedagdgicas y comunicativas que permitan cubrir las necesidades
primordiales de informacion util a familias con hijos sindrome de Down.

Justificacion de la Investigacion.

Familias Way(u y el sindrome de Down: transformaciones, experiencias y lecciones de
vida es una investigacion con una modelo cualitativa, de tipo interpretativa — narrativa. en lo
social cobra relevancia, en la sensibilizacion y socializacion de la tematica relacionada con las
malformaciones cromosdmicas especificamente el Sindrome de Down, tema poco o nunca

abordado en el contexto de la Guajira desde una investigacion universitaria.
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Asi mismo, la investigacion recolectada servira a instituciones de salud para manejar la
informacion, brindar apoyo y orientacion a futuras familias que tengan hijos con manifestaciones
similares, en el momento de dar la noticia y en sus controles médicos.

Desde el compromiso social de la psicologia; permite abarcar una gama amplia de
problemas humanos, ofrece un acercamiento a la discapacidad cognitiva desde la vision de las
familias con hijos con SD y se espera que ofrezca un impulso a la reflexion académica a partir de
la linea de investigacion resiliencia y contextos psicosociales de la Universidad Antonio Narifio
— facultad de Psicologia, sedes nacionales y en forma especial sede Riohacha. De igual formar,
se aspira poder enriquecer la linea con la temética investigativa dado que trata temas relativos a
reconocer y factores relativos al bienestar de individuos y comunidades.

Cabe resaltar que, a partir de lo metodoldgico, es importante ya que se puede plantear
desde el analisis cualitativo- fenomenoldgico la interpretacion narrativa de una problematica, y
no estara solucionando una problemaética, sin embargo, el resultado de la triangulacion de las
entrevistas, las observaciones de campo y analisis bibliografico, puede ser un despertar al interés
a otras investigaciones de estudio que puedan brindar estrategias y soluciones a las situaciones
encontradas en la comunidad Wayuu con hijos con sindrome de Down.

Es de relevancia en las familias porque visualiza una problematica social poco conocida
por la idiosincrasia de la cultura y sus mitos que no les permite exteriorizar los problemas de su
poblacion, por ende, su importancia en lo general debido a que describe los comportamientos,
creencias y percepciones de una cultura ante la presencia de un hijo con sindrome de Down.

Finalmente, es de gran envergadura para la investigadora debido a que ampliara sus

conocimientos teoricos y practicos sobre dicha anomalia, asi mismo, nos motiva conocer los
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esfuerzos realizados por las familias y los mismos individuos con SD, su persistencia y tenacidad
para afrontar las situaciones desde experiencias propias.
Delimitacion de la Investigacién

Hipotesis: las familias con un integrante con sindrome de Down experimentan diferentes
transformaciones en el nacleo familiar y por las particularidades de cada grupo.

Esta investigacion se realiza en dos rancherias pertenecientes a los municipios de

Uribia y Riohacha, la Guajira, desde asignatura investigacion de la universidad Antonio Narifio
sede Riohacha. Temporalmente, el proyecto se lleva a cabo en el transcurso del mes de febrero
2020 hasta mayo del afio 2021.

En cuanto a la temética que aborda la investigacion, se enmarca especificamente en la
linea de investigacion resiliencia y contextos psicosociales, de la universidad Antonio Narifio
facultad de Psicologia buscando de esta manera contribuir con el fortalecimiento de factores
resilientes en pesquisa de aumentar el bienestar de los individuos que pertenecen a las
comunidad, es decir, visto desde la temética a investigar, analiza las fortalezas mediante las
transformaciones, experiencias y lecciones de vida de las familias Wayuu con nifios con
sindrome de Down. Afirma: (Lopez, 2019) “capacidad de los seres humanos para hacer frente y
adaptarse a situaciones adversas y/o traumaticas saliendo reforzados de ella”, es decir, las
familias con resiliencia suelen afrontar unidos cualquier situacion saliendo victoriosos.

Asi mismo esta investigacion sigue un enfoque fenomenoldgico, metodologia cualitativa
de tipo interpretativa- narrativa que se fundamenta en las siguientes premisas: analiza e
interpreta una situacion familiar mediante comportamientos, creencias, vivencias y percepciones
ante la presencia de un hijo con sindrome de Down, en una poblacion de muestra de 2 familias

como informantes claves de la etnia WayQu y de corte transversal, la recoleccion de datos se
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realizara en un solo momento y mediante entrevista semiestructurada y observacion de campo
para su respectivas categorizaciones y triangulacion.

La bibliografia respaldada en un estado de arte muy variado incluyendo investigaciones
internacionales como: Huiracocha (2017), Serrano (2017), nacionales: Urrego (2018), Collazos,
Henao y Ospina, (2015) e informacion local se fundamenta en pesquisas obtenida de documentos
del Departamento Administrativos Nacional de Estadistas (DANE). La metodologia se

sustentada en Batista, Fernandez y Sampiery (2014).
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MARCO TEORICO

La temaética relacionada con el sindrome de Down se ha convertido en los Gltimos afios en
un material de investigacion para Médicos, enfermeras, Pedagogos, Psic6logos y muchos otros
profesionales interesados en conocer a fondo las variables referentes a dicha diferencias
congeénitas. Es muy comun ver en los diarios temas referentes, proyectos, ensayos. Sin embargo,
analizando literatura que haga referencia a las familias indigenas del departamento de La Guajira
en especial los pertenecientes a la etnia wayuu, fue casi imposible encontrar bibliografia, por lo
cual el proyecto se nutre de una variedad de referentes bibliograficos nacionales e
internacionales de los cuales se toman aportes muy valiosos para mejor compresion del
fendmeno, entre los cuales se destacan:

Huiracocha L., Almeida C. y Otros (2017) Articulo bibliogréfico de la Fundacion
Iberoamericana Down 21; ser padres de hijos con Sindrome de Down: influencias de la sociedad
estudio mediante entrevista y reuniones abiertas que busca conocer las relaciones familiares en el
momento del nacimiento poblacion muestra de 8 padres. Estudio mostro la diferencias marcadas
y rigidas de las relaciones y tareas familiares.

Serrano (2017) realiza estudio de tesis doctoral, con la Universidad Auténoma de Madrid,
Facultad de Formacion del Profesorado y Educacion. Proyecto realizado en un disefio
metodoldgico mixto estructurado en tres fases: la primera; estudia de las percepciones parentales
del impacto del sindrome de Down mediante un disefio cualitativo de enforque de teoria
fundamentada, con entrevista semiestructurada a 10 informantes divididos en dos grupos A:
padres y Madres B: maestras y tutores. La tutora concluye que a partir de las necesidades de las

familias con hijos con SD se hace necesario que las instituciones con relacion a dichas patologias
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se concienticen de la necesidad que tiene conocer las diferentes situaciones familiares. Después
de un analisis de datos llevado en tres etapas:

1) Etapa de andlisis cualitativo de categorizacion y codificacion de la informacion
recabada en las entrevistas parentales.

2) Etapa de confrontacion y triangulacion de datos entre las entrevistas parentales y
profesionales.

3) Etapa de generacion de la teoria fundamentada. Parte muy importante para la
realizacion de nuestro proyecto debido que serviré de guia en la parte metodoldgica y tedrica.

Asi mismo Serrano, en la fase segunda de su tesis, la cual titula como: estudio piloto de la
escala de impacto familiar del sindrome de Down, busca desarrollar un instrumento
estandarizado de evaluacion del impacto que el sindrome de Down de un hijo provoca en el
sistema familiar. La autora utiliza un disefio metodologia cuantitativo y estudio piloto version de
escala de 62 items a 32 participantes se apoya en analisis estadistico SPSS para la fiabilidad
(mediante alfa de Cronbach) y la descripcion de items, que permite ver los resultados a través de
barras y tortas esta parte es importante para nuestra investigacion debido a que se pueden
contrastar los items de la tesis de Serrano con los proyectos en curso.

No menos importante Serrano en la fase tercera la cual nombré como: Estudio definitivo
de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de Down, se centra en desarrollar y validar la
version definitiva que deja como resultado partir de los que se ha elaborado un manual de apoyo
y orientacion a las familias. De ahi la importancia del proyecto Serrano para el trabajo en curso.

Las investigaciones, los estudios son de mucha relevancia para las personas con alguna
discapacidad cognitiva o fisica, en este caso el SD es por ello que La Organizacion de las

Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) conscientes de que esta
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condicion ha formado parte de la humanidad desde hace muchos afios, preocupados por la
situacién del individuo y su inclusién en la sociedad, en el sector de la educacién y la salud
considera, (UNESCO, s.f.) “El acceso adecuado a la atencion de la salud, a los programas de
intervencion temprana y a la ensefianza inclusiva, asi como la investigacion adecuada, son vitales
para el crecimiento y el desarrollo de la persona”. De igual manera, designa el dia internacional
del Sindrome de Down el 21 de marzo.

En el pais existen diferentes fundaciones como: ASDOWN (Asociacion sindrome de
Down) creada por un grupo de familias en el 2005, que busca el mejoramiento y la inclusion de
las familias con sindrome de Down para optimizar calidad de vida. Preocupados por la
integracion educativa, sexual, laboral y social del individuo con sindrome de Down nacen estas y
otras fundaciones como: FunDown Caribe buscando la inclusion como herramienta para mitigar
el mito de que todo nifio o nifia con discapacidad no es acto para realizar ciertas actividades que
para otros es considerada como normales.

Con el objetivo de: Transformar a Colombia en una sociedad solidaria que reconozca y
respete a las personas con discapacidad y las personas mayores, se crea en 1973 en la ciudad de
Bogoté la Fundacion Saldarriaga Concha (FSC).

Urrego Menesses Alexandra (2017) en su tesis de pregrado la universidad de la Sabana-
Colombia titulada; SIDO: juega y aprende, realizada por aportes importante para el proyecto de
investigacién como son en el marco tedrico en el aspecto psicomotriz y dimensiones del nifio con
SD. Para entender la problematica es importante conocer las fortalezas, debilidades y
capacidades motoras y psicomotoras de los nifios con dicha afectacion. Es de corte cuantitativo:

investigacion -accion educativa, realizada en once secciones establecidas, arroja resultados
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positivos en la potencializacion del aprendizaje individual a través de las diferentes habilidades.
A través de materiales ludicos se evidencia el desarrollo socio afectivo.

En la universidad cooperativa de Colombia, Collazos, Henao y Ospina, (2015) realizo un
estudio al cual tituld: funcionamiento de tres familias con hijos entre 12 y 17 afios con Sindrome
de Down, el estudio de la investigacion fue de tipo cualitativa con una poblacion de muestra de
informantes mediante entrevista semiestructurada entre los resultados arrojados se puede
mencionar: la implementacion de programas de intervencién, apoyo e informacion a los
hermanos/as de los jévenes con sindrome de Down, quienes se ven afectados por las alianzas que
se generan entre madres e hijos/as Down generando en ellos necesidades afectivas y/o de
cuidado que deben ser tenidas en cuenta.

Teorias que Acompanfan la Investigacion

Para analizar transformacion, experiencias y lecciones de vida que experimentan las
familias Wayuu con hijos con SD, se planteara una serie de conceptos como son: la discapacidad
intelectual, el Sindrome de Down, familia, costumbres de las familias Way(u las experiencias y
las vivencias que las familias de las comunidades analizadas han afrontado al tener un miembro
con discapacidad intelectual como es el Sindrome de Down.

Lo anterior con el fin de brindar un acercamiento teérico a los diferentes procesos que
atraviesan las familias cuando deben verse enfrentadas a un diagnostico como es el sindrome de
Down y a los cambios que éste genera al interior del sistema.

A pesar de ser la familia el eje central del proyecto se inicia socializando términos y
conceptos relacionados con la discapacidad intelectual, ya que la condicion suele relacionarse
directamente con el diagnostico Sindrome de Down particularmente, es por ello que se presenta
la necesidad de aclarar la razon de no utilizar este término cuando se refiere Gnicamente a

Sindrome de Down.
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Discapacidad Intelectual

Un nifio que aprende y se desarrolla con mas lentitud que otros nifios puede que presente
algn problema cognitivo o posiblemente tenga alguna discapacidad intelectual (D), a esta
condicion se llamaban “retraso mental”, pero ya no se usa mas este término porque suele herir
los sentimientos de las personas.

Una persona con una discapacidad intelectual tendra problemas para aprender y funcionar
en la vida cotidiana, sin embargo, esto no significa que no sea capaz de aprender. Para reforzar lo
dicho; (La asociacion Americana de discapacidad intelectual y del desarrollo AAIDD, 2010)
comparte la siguiente definicion de discapacidad intelectual: «La discapacidad intelectual se
caracteriza por limitaciones significativas tanto en funcionamiento intelectual, como en conducta
adaptativa, tal y como se ha manifestado en habilidades adaptativas, conceptuales y practicas”.

La DI es una discapacidad de aprender o no usar en completo sus capacidades cognitivas
o0 deje de usarlas en algin momento. Atendiendo este concepto se puede comprender que la
discapacidad Intelectual abarca varias patologias clinicas que incluyan el no uso o disminucion
de la capacidad intelectual del individuo.

Conceptos planteados por: (Paredo Videa, 2016) sefialan que no solo es la capacidad
Intelectual la disminuida influye en su conducta adaptiva las cuales con diferentes terapias y
tratamiento pueden mejorar.

Al iniciar la investigacion solia escuchar que la discapacidad intelectual era los
individuos con sindrome de Down, hablar de esta condicion, es ampliar de manera significativa
el objetivo de la investigacion ya que habria que incluir las diferentes formas existentes de

Discapacidad Intelectual manejada por la OMS como se le explicard méas adelante.
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Sin embargo, se refuerza el concepto adquirido de (Paredo Videa, 2016) donde cita; La
Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD), describe la
DI como una serie de limitaciones significativas tanto en el funcionamiento como en la conducta
adaptativa, tal y como se manifiestan en las habilidades adaptativas conceptuales, sociales y

précticas.

Figura 1
Causas de la Discapacidad Intelectual
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Rescatado de: Trastornos del desarrollo Discapacidad Intelectual, Causas frecuentes de la
discapacidad intelectual (Ke & Liu, 2018)
Es importante resaltar para la limitacion de la investigacion, que no se estara narrando

sobre la discapacidad intelectual de forma general debido a la amplitud de las tipologias y sub
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tipologias de las patologias consideradas dentro de estas. Por ende, durante el recorrido de la
investigacion se estara mencionando como: trastorno cromosomico, y dentro de este tipo el
Sindrome de Down para dar mayor especificidad.

Tal vez algunos nifios con autismo, sindrome de Down u otra anomalia cromosomica
tengan alguna discapacidad intelectual; sin embargo, con frecuencia tienen una gran capacidad
de aprendizaje y se transforman en nifios muy capaces, es por ello el interés de la investigadora
de conocer mas los cuadros clinicos asociados a DI en este caso el Sindrome de Down.

El analizar ¢ Cuales son sus inquietudes y necesidades y ademas que piensan los padres y
cudl es el apoyo que le brindan a su hijo?, lleva a realizar un trabajo investigativo e indagar que
conocimientos tienen ellos sobre dicha patologia debido a que en el contexto waylu es muy poco
lo que se sabe de este tema.

Igualmente, para los no conocedores, se caracteriza por presentar movimientos torpes,
con rasgos faciales de caracter mongoloide a esto se le deriva el ser llamado mongdlicos, aspecto
visual de ojos hinchados/ achinados y poco inteligentes o capaces cognitiva y fisicamente.

Sin embargo, el SD se origina en una transformacion cromosomica, descubierta por el
inglés John Langdon Down a finales del siglo XIX quien publico Observations on an Ethnic
Classification of Idiots en 1886, obra que describia pacientes con algun tipo de retardo mental
para esa época. Afos después el francés, genetista Jerome Lejeune, descubrié las causas reales
de este sindrome, revelando que se trataba de una anomalia cromosomica, a lo anterior hace
referencia Kaminker citado por (Urrego Menesses , 2018)

El sindrome de Down o tambien llamado trisomia del cromosoma 21, es un trastorno

genético que ocurre cuando un individuo posee un cromosoma adicional en cada célula,

dado que lo comun son 46, las personas con sindrome de Down tienen 47; es decir, existe
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una copia parcial o total del par de cromosomas numero 21 en lugar de los habituales, lo

cual da lugar a caracteristicas generales como son: la disminucidn de la capacidad

cognitiva y rasgos fenotipicos notorios y de facil reconocimiento. (p.17)

Son muchos los estudios que prueban que los nifios o adolescentes con Sindrome de
Down son tan capaces intelectualmente de hacer y realizar actividades motoras y mentales de
igual manera que los demas nifios considerados por la sociedad como normales debido a que
encajan en los estereotipos dados por la sociedad. De esta manera se puede decir que la ONU
(Organizacion Mundial de la Salud) lucha dia a dia por la inclusion de los nifios y jévenes a
todos los &mbitos de la sociedad y al llegar a la adultez al ambito laboral para ofrecerles una
vida digna y util en la sociedad, es por ello que instituyd el 21 de marzo como dia mundial del
Sindrome de Down “La ONU celebré hoy una conferencia en su sede en Nueva York en la que
se reconocid que ha habido un avance importante en la conciencia mundial que ha redundado
positivamente en la vida de las personas con sindrome de Down y sus familias”. (Noticias ONU,
2015)
Breve Resefia del Sindrome de Down.

Las primeras anotaciones bibliograficas sobre de sindrome de Down son realizadas por
los franceses: Jean-Etienne-Dominique Esquirol en 1838 en su obra “Idiocy” donde caracteriza y
categoriza los pacientes con SD en su momento para Esquirol RM (Retardo mental), Eduarda
Séguin en 1846 partiendo de la anotacion de Esquirol agreg6 otros rasgos. asi lo sustenta,
(Cammarata, Da silva, Cammarata, & Sifuentes, 2010)

Este mismo autor publicd que a pesar del “profound idiocy”, estos “buenos nifios”,

podian presentar mejoria en su lenguaje y adquirir ciertos conocimientos basicos.
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Describi6 la patologia mental reportada por Esquirol y la denomind “cretinismo

furfuraceo” por la apariencia en la piel que presentaban estos pacientes. (p. 157)

Para 1866, Sir John Langdon Haydon Down, determina un tipo de RM. Landong luego
de graduarse es designado como médico del asilo Real de Earlswood donde clasifica sus
pacientes Down, designadndoles “Mongolian idiocy” debido al parecido que tenian con los grupos
étnicos “mongolian” término utilizado hasta 1961.

Cabe mencionar, por el poco conocimiento de la anomalia genética, muchos individuos
fueron asesinados desatendidos y aislados por la sociedad; agrega: (Mandal A. , 2019). “en el
siglo XX, era comun para que estos individuos sean institucionalizados y no recibieron el
tratamiento apropiado para las complicaciones médicas tales como desordenes de corazon,
defectos de vision y problemas intestinales”. Produciendo muertes en nifios y jévenes a temprana
edad, ademas que la esterilizacion forzada fue introducida en los EE. UU. para evitar aumentar la
poblacion con sindrome de Down.

La revista Lancet a peticion de un grupo de genetistas propone 4 nominaciones:
Anomalia Langdon Down, sindrome de Down, trisomia 21, acromicina congénita siendo elegida
Sindrome de Down (SD). Aceptado por la Organizacion Mundial de la Salud en 1965 (OMS),
para esta fecha la Republica popular de Mongolia solicita no referir el termino mongolismo a
esta patologia clinica, de igual forma se reporta el hallazgo de una estatuilla neolitica en Grecia
con caracteristicas de SD de 7.000 afios posiblemente la representacion mas antigua.

Sin embargo, fue en julio de 1958 cuando el genetista frances Jérome Lejeune descubrid
que dicha anomalia radica en una variacion cromosémica del par 21. Por tanto, la trisomia 21
resulto ser la primera alteracion cromosomica encontrada en el hombre. Sustenta: (Cammarata,

Da silva, Cammarata, & Sifuentes, 2010). “Lejeune, Gautier y Raymond Turpin descubrieron



35

que el SD respondia a una alteracion genética, debido a un tercer cromosoma 21, con esto se
descubre el primer substrato genético para la resonancia magnética (RM) y se identifica la
primera cromosomopatia” sin embargo las investigaciones y hallazgos con respecto al sindrome
contindan.

La esperanza de vida media de las personas con sindrome de Down ha pasado en las
ultimas tres décadas de apenas 30 afios a mas de 60. Todo esto se debe a las incansables
investigaciones que cientificos en el mundo realizan en torno a esta patologia.

Desde sus primeras investigaciones, Lejeune muestra preocupacién por la vida a partir de
la concepcidn. Al respecto este gran investigador fue presidente de la fundacion “déjalos vivir”,
luchando por el aborto terapéutico, uso de anticonceptivos orales y mas recientemente la
clonacién. Afirman (Cammarata, Da silva, Cammarata, & Sifuentes, 2010, pdg. 157)“Las vidas,
son santas porque vienen de Dios y no pueden ser tratadas como simples cosas, como nimeros
de una estadistica”. Para este investigador la vida es fundamental y merece respeto y ser tratada
con dignidad.

Otros estudios importantes realizados a nivel nacional son la fundacién de diferentes
entidades no gubernamentales que buscan mejorar la calidad de vida de los nifios con SD y
realizar investigaciones concernientes a la tematica entre estas encontramos: la Federacion
Iberoamericana del Sindrome de Down (FIADOWN), la cual se ha creado con el fin de estrechar
lazos de cooperacion entre las distintas federaciones y asociaciones nacionales de los distintos
paises iberoamericanos para asi apoyar su gestion, promover, extender y reforzar la cultura de los
Derechos Humanos, instaurar y continuar relaciones de cooperacion entre las distintas

instituciones, y de estas con los organismos internacionales, gubernamentales y organizaciones
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no gubernamentales que gestionen el respeto, defensa y promocion de los Derechos Humanos
que le son inherentes a las personas con Down.
Sindrome de Down.

Es una variacion genética que se origina por la adicion de un cromosoma (es la estructura
que contiene el ADN) o una parte de él. Las células del cuerpo humano tienen 46 cromosomas
divididos en 23 pares. Uno de estos determina el sexo del individuo, los otros 22 se enumeran del

1 al 22 en funcion de su tamafio decreciente, observese figura.

Figura 2
Cariotipos Normales
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La persona con sindrome de Down tiene tres cromosomas en el par 21(véase figura 4) en
lugar de los dos que existen habitualmente: por ello, este sindrome también se le conoce como
trisomia 21. Refiere; Gavilanes, (2016, p.31) “El nifio con sindrome de Down tiene una anomalia
que implica perturbaciones de todo orden”. Lo anterior, hace referencia a anomalias fisicas muy

visibles desde gestacion ademaés las deficiencias cognitivas.
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Figura 3

Alteraciones Genéticas Cromosoma 21
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Tomado de: Alteraciones genéticas por una copia extra del cromosoma 21
(Revista Salud La Vanguardia , 2019)

Las anomalias cromosdmicas generalmente son atribuidas al nimero de cromosomas o
alteracion en uno de los pares, sin embargo, el populismo o la gente del comun atribuye estas
causas a madres de avanzada edad Pérez (2014) sustentado por (Orostegui Galviz & Sanchez
Martinez , 2019)

El 95% de los casos tienen una predisposicion materna, donde la edad de la madre juega
un papel importante ya que la incidencia a partir de los 45 afios, debido a que la mujer nace con
una dotacidn establecida de ovocitos, siendo estos susceptibles a la atresia e influencias
ambientales de caracter nocivo, que llegan a modificar genéticamente su estructura (p.30)

Tipos de sindrome de Down. Durante el proceso meiético ocurren la mayoria de las
alteraciones que dan lugar al Sindrome de Down, estos se pueden dividir en tres variaciones
genéticas:

Trisomia Regular o libre. Es el mas comudn, también designado trisomia 21 regular,

consecuencia de la variacion genética que hace parte del proceso de reproduccion celular, el par
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cromosomico 21 del dvulo o del espermatozoide no se aleja como debiera y alguno de los dos
gametos contiene 24 cromosomas en lugar de 23.

Lo anterior se argumenta en; (Urrego Menesses , 2018) “La trisomia 21 libre, es la
manifestacion mas frecuente del Sindrome de Down, se presenta en el 90 % de los casos y ocurre
cuando existe una copia del par de cromosomas 21”. Cuando uno de los gametos con un
cromosoma extra se combina con otro del sexo contrario, se obtiene como resultado una célula
(cigoto) con 47 cromosomas. El cigoto, al reproducirse por mitosis para ir formando el feto, da
como resultado células iguales a si mismas, es decir, con 47 cromosomas, produciéndose asi el
nacimiento de un nifio con SD.

Translocacién cromosdémica. Rara vez durante el proceso de meiosis, un cromosoma 21
se rompe y alguna de las partes (0 completo) se une de manera andmala a otra pareja
cromosomica, generalmente al 14. Es decir, que ademas del par cromosémico 21, la pareja 14
tiene una carga genética extra o un fragmento suyo roto durante el proceso de meiosis. Explica:
(Gavilanes Haro, 2016)

Se da en otro 5% de los casos. En este caso, el total o una porcion del cromosoma estan

incorporados a la totalidad o una parte de otro cromosoma. Los cromosomas con

afectacion mas frecuente son los grupos 13-15y 21-22.14. (p. 32)

Por consiguiente, los nuevos cromosomas reordenados se les denominan translocacion,
de ahi el nombre de este tipo de sindrome de Down. No sera necesario que el cromosoma 21 esté
completamente triplicado para que estas personas presenten caracteristicas fisicas tipicas de la
trisomia 21, pero dependeran de la fraccion genética translocada.

Mosaicismo o trisomia en mosaico: cuando esté fertilizado el 6vulo y formado el cigoto

el resto de células se dan por un proceso mitético de division celular. Si durante este proceso el
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material genético no se aleja adecuadamente podria ocurrir que una de las células hijas tuviera en
su par 21 tres cromosomas Y la otra sélo uno.

De la misma manera sustenta: (Urrego Menesses , 2018, pag. 29) “Estas anomalias
pueden presentarse de dos maneras: en primer lugar, cuando desde la concepcion, se crea la linea
celular con trisomia 21, pero en los siguientes momentos de division celular las cadenas pierden
la copia extra del cromosoma.” Entonces, el resultado sera una proporcién de células trisodicas
(tres cromosomas) y los demés con su carga geneética usual.

Las personas con sindrome de Down que presentan esta estructura genética se les
denomina como ‘mosaico cromosdémico’, ya que su cuerpo mezcla células de tipos
cromosomicos distintos. La fisonomia con mosaicismo y su potencial desarrollo dependeran de
la cantidad de células trisddicas que presente su organismo, aungue normalmente muestran
menor grado de discapacidad intelectual.

En este punto se hace necesario aclarar el concepto de patologia ya que es una palabra
que serd muy utilizada durante el recorrido de la literatura del proyecto.

Patologia: la Real Academia Espafiola (RAE) le atribuye 2 significados: 1) rama de la
medicina que se enfoca en las enfermedades del ser humano y, 2) grupo de sintomas asociadas a
una determinada dolencia.

En andlisis a lo anterior se aclara que el Sindrome de Down es un trastorno genético que
produce diferentes patologias medicas

Fenotipo.

Se les Ilama fenotipo a los rasgos visibles de un organismo, incluyendo su morfologia,

fisiologia y conducta a todos los niveles de descripcion. Teniendo esto en claro se puede

continuar diciendo que los nifios al nacer con esta patologia de Sindrome de Down no suelen


http://www.rae.es/
https://definicion.de/enfermedad/
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mostrar mucha diferencia, sin embargo, se puede detectar a simple vista: aporte de la Medico
General (Polo Villegas , 2020)

Cabeza: disminucion del perimetro cefalico con braquicefalia y occipital aplanado.

Cuello: reducido.

Cara: presentan epicanto, nariz chica con puente nasal plano, protrusion lingual
caracteristica, orejas pequefias y conducto auditivo externo angosto.

Manos: chicas y cuadradas, braquidactilia y clinodactilia, surco palmar tnico.

Pies: signo de la sandalia, por separacion entre el primer y segundo dedo del pie.

Piel : redundante en la regién cervical especialmente en el periodo neonatal.

Genitales: El pene suele ser mas pequefio, el tamafio testicular, y es usual la presencia
de criptorquidia.

Asi mismo, Un bebé con sindrome de Down puede nacer con un tamafio promedio, pero
se desarrollara méas lentamente que un nifio sin la afeccion. Ademas, su condicion fisica varia de
un nifio a otro y en la medida que va desarrollandose hasta llegar a ser adulto.

Para integrar sustentan: (Lizama, Retamales, & Mellado, 2013) se identifica en la etapa
prenatal y se evalla con diferencias de caracteristicas al nacer, obsérvese figura. el cual se puede

notar a simple vista.



Figura 4

Caracteristicas Fisicas de los Nifios con Sindrome de Down

Hipotonia

Perfil faczal ptano

Nariz pequeda y puente nasal bajo

Fisuras palpebrales oblicuas hacia arriba

Manchas de Bruschiield y phegues epicanticas

Orejas pequenas, ibbulos aurniculares pequenos o ausentes
Boca pequena y lengua protruyente

Braquicefalia, cuello corto y peel redundante en zona
postenor del cuello

Retraso de! cerre de fontanelas
Hiperlaxitud de articulaciones

Phegue palmar dnico, hipoplasia de falange media del 5to
dedo y clinodactilia

Espacio entre primer y segundaoriejo (“pie en sandalia”)
Didstasis de rectos anteriores
Genitales externos pequedios

Pelo fino, suave y liso

Rescatado de: (Lizama, Retamales, & Mellado, 2013)
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El sindrome de Down no es una enfermedad por lo tanto no se trata de la misma manera,

sin embargo, los nifios con SD presentan déficit inmunolégico, en especial sus primeros afios de

vida estan méas propensos a sufrir infecciones y afecciones respiratorias y digestivas.

Complicaciones medicas del Sindrome de Down.

Las complicaciones médicas a menudo acompafan al sindrome de Down. Pueden ser:

e Defectos cardiacos congénitos

e Pérdida de audicion y Otitis

e Cataratas (0jos nublados), miopia, hipermetropia (ver borrosos objetos proximos)
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e Problemas de cadera, como dislocaciones
e Leucemia
e Estrefiimiento cronico
e Apnea de suefio se debe a sus problemas respiratorios
e Hipotiroidismo (funcién tiroidea baja).
e Obesidad
e Crecimiento tardio de los dientes, lo que causa problemas con la masticacion. Los
tiempos de denticién temporal y permanente suelen estar atrasados. Ademas, suelen
presentar maloclusion, boca entreabierta, gingivitis y falla en la higiene, desencadena
periodontitis, retraccion gingival, movilidad dental y caida prematura del diente
e Enfermedad de Alzheimer més tarde en la vida
¢ Infecciones urinarias, respiratorias (catarros, neumonias) y cutaneas.
Ademas, tiene algin grado de discapacidad de desarrollo que varia de leve a severo, lo
que significa que algunos pueden presentar
e Comportamiento impulsivo
e Mal juicio
o Breve periodo de atencién
o Capacidades de aprendizaje lento
No se debe olvidar que a los nifios con SD debe darseles el mismo cuidado médico
pediatrico al que todo recién nacido tiene derecho, es decir, un control postnatal precisado y
puntual ademas de su tabla de vacunacion y terapias si se le considere necesario.
En Colombia este derecho es garantizado por: La Constitucion Nacional de 1991

articulo 44. Derecho a la salud del nifio, ademas, al nacer con discapacidad de cualquier indole


https://www.tododisca.com/una-terapia-pionera-en-la-sanidad-publica-capaz-de-curar-la-leucemia/
https://www.tododisca.com/diez-datos-sobre-la-nutricion/
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es protegido mediante la (Ley estatuitaria 1618, 2013) articulo 1° tiene como objeto garantizar y
asegurar el ejercicio efectivo de los derechos de las personas con discapacidad, con medidas de
inclusion, accion afirmativa y de ajustes razonables y eliminando toda forma de discriminacion
por razén de discapacidad.

Caracteristicas Intelectuales y otros Aspectos cognitivos del nifio con Sindrome de Down.

Algunos aspectos relevantes cognitivos en su orden son;

2.5.1 Inteligencia. Un nifio con SD no se debe medir sus capacidades intelectuales por su
mayor o menor grado de afectacion cardiaca o fisicas visible, esto no los hace menos o mas
inteligentes.

Alrededor de este tema se han mantenido muchos mitos: se dice que los nifios con SD
tienen un coeficiente intelectual (Cl) bajo, su comprension se asimila a la de un nifio de 5 afios,
no aprenderan a vestirse, ni valerse por si solo, hasta se llega a suponer que brindarles educacion
es una pérdida de tiempo, sin embargo, analizando diferentes estudios y experiencias se ha
podido observar que existen contradicciones en dichas sustentaciones.

Concuerda (Urrego Menesses , 2018) “desde los primeros afios, los nifios con sindrome
de Down inician su desarrollo cognitivo de la misma forma que los nifios con desarrollo tipico, a
través de los sentidos y la exploracion”. Todos los nifios nacen con la capacidad de darle sentido
a la vida es por ello que todo lo que se encuentra a su alrededor se convierte en un objeto de
curiosidad esta es la etapa adecuada para estimular el aprendizaje.

A esta etapa se le conoce como sensorio motriz, donde se inicia el desarrollo de
habilidades basicas, como el conocimiento de las propiedades de los objetos como: sabor, color,
olor, textura, los contextos y sonidos. Este es el momento de reforzar e instruir procesos

mentales.
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A lo anterior agrega (Urrego Menesses , 2018) debido a sus particularidades fisicas,
desarrollo motor y en ocasiones hipersensibilidad, el aprendizaje de los procesos es mas lento.

Como se dijo anteriormente, es la etapa donde el infante se le debe estimular para que en
un futuro sea un nifio seguro, capaz de jugar solo y divertirse. Lo méas importante es el
acompafiamiento de la familia incluyendo; primos, abuelos, tios y amigos.

Continuando con la segunda etapa, a la cual Piaget llamo preoperatoria, es el momento en
el cual el nifio utiliza las representaciones en lugar de las acciones para solucionar sus problemas,
representa lo real por medio de diferentes significantes como el juego de imitacién, el dibujo
solucion de problemas sencillos y el lenguaje.

En el caso de los nifios con SD son realizadas de forma mas lenta con el requerimiento de
un apoyo adicional para comprender algunos procesos sencillos y poder realizarlos. (Urrego
Menesses , 2018)menciona que “se debe a la existencia de una probabilidad muy alta de
desatencidn, en especial cuando las tareas demandan demasiado esfuerzo individual o
persistencia por parte del nifio, evitando diferentes oportunidades de perfeccionar los
aprendizajes adquiridos o de lograr nuevos”

En esta etapa se continta aprendiendo y progresando tanto en sus habilidades
linglisticas, como en la adquisicion de conocimientos y habilidades sociales, especialmente si
tiene un ambiente familiar propicio y un entorno escolar (inicia la etapa escolar) de integracion o
en el que se promueva su desarrollo integral. A pesar de su desarrollo més pausado se debe
iniciar con la estimulacion de las motricidades finas y gruesas.

Memoria. Los procesos de memoria en la poblacién infantil con SD tienden a presentar
déficits, siendo mas acusadas las deficiencias en la capacidad de retencion y permanencia

(Serrano Fernadez , 2017), los nifios suelen presentar falencias en la retencion de situaciones a
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corto plazo, esta funciona como memoria operativa y es alli donde llega toda la informacion del
exterior, lo cual en su mayoria es auditiva, ademas ostentan una dificultad para mantener la
atencion suelen entretenerse con mayor facilidad.

La memoria a corto plazo fue nombrada por: (Serrano Fernadez , 2017) como memoria
verbal en su proyecto doctoral el Impacto Familiar del sindrome de Down.

En la revision de varias anotaciones conceptuales se puede sustentar que la memoria a
corto plazo (MCP), 0 memoria operativa, es la capacidad para almacenar, mantener y recuperar
por un determinado de tiempo minimo (segundos) una cantidad de informacidn, por ejemplo,
cuando se recibe un nimero de celular, una secuencia de colores o una clasificacion, etc.

(Serrano Fernadez , 2017), referencia a otros autores como Daunhauer et al., 2014;
Fernandez y Gracia, 2013 al mencionar la memoria a largo plazo la cual es conocida por sus
siglas en inglés WM, lo que traduce: Working Memory. Cabe destacar que los nifios con SD a
medida que van desarrollandose pueden ir aumentado su capacidad intelectual si esta es leve o
como se encontrado en alguin caso puede presentar mayores deferencias cognitivas en algunos
casos sufrir de Alzheimer.

Dificultades de Habla, Lenguaje y Comunicacion en los Nifios con Sindrome Down.
Como se menciond anteriormente, los nifios con SD ostentan deficiencias cognitivas,
especialmente dificultad del habla, el lenguaje y la comunicacion, aunque pertenece al fenotipo
se hace necesario hacer unos apartes referentes a estos aspectos, después de escudrifiar diferentes
literaturas se observa que es constante en todos los niveles de SD la mayoria de los individuos
presentan problemas de diferentes grados. Estas dificultades se pueden resumir en:

1. Produccion tardia de palabras, los nifios sueles empezar sus primeras palabras de 15 a

18 meses un nifio con Down, suele tardar un poco mas debido a su dificultad de MCP.
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2. Fluidez con dificultad de disfemia o tartamudeo.
3. Resonancia, presentan hipernasalidad o hipernasalidad, sonidos emitidos por la nariz
0 vOz acatarrada.

4. Comunicacién no verbal, esto por la poca comunicacion verbal usan muchos gestos y

sefias.

5. Presentan dificultad articulatoria, es decir, deficiencia en el uso de los fonemas debido

a su debilidad muscular y a las deficiencias auditivas no logran captar bien los
sonidos de los fonemas. La pérdida auditiva temporal o permanente contribuye en el
impacto negativo del leguaje.

6. Ladificultad respiratoria y mantener la boca entreabierta es otra causal para tener

déficit del habla y del lenguaje.
Familias y el Sindrome de Down.

La familia es el primer contacto que tendra el nuevo ser, por ende, es la relacion méas
importante para todo ser humano, y el lugar donde crecerd, encontraré apoyo, se llenara de
valores morales para la vida y fortalecera su autoestima, es donde el nifio debe crecer sano y
brindarsele ayuda psicolégica y moral, y mas ain cuando al nucleo familiar llega un integrante
con condiciones diferentes o algun tipo de patologia, en este caso, Sindrome de Down. Expresa:
(Mcguire & Chicoine , 2011) “la familia es muy importante para las personas con sindrome de
Down. Al igual que para las demas personas, es un lugar de anclaje, un grupo que amay es
amado, que apoya y que recibe apoyo”.

Una familia que protege y ofrece seguridad, amor y permanencia a sus hijos puede
brindar adultos sanos y seguros a la sociedad, y por ente, fortalecer las relaciones es base

fundamental para hijos con valores y principios morales.
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Se refuerza el concepto de familia citando a: (Serrano Fernadez , 2017)” la familia como
fuente proveedora de satisfaccion de necesidades vitales de supervivencia y socializacion de todo
ser humano, es fundamental en el proceso que los jovenes con sindrome de Down requieren para
la interaccion con el mundo”.

A lo anterior la familia es el eje fundamental para el desarrollo satisfactorio de todo nifio
es la base que reforzara su autoestima para poder enfrentarse a la sociedad sin complejos de
inferioridad y sentirse capaz de saber hacer como los demas miembros de la sociedad.

Nifios con Sindrome de Down al Nacer. EI momento de la noticia para muchos padres suele ser
diferente nunca se esta preparado para recibir una noticia de tal magnitud asi tenga un
diagnostico preliminar. La probabilidad de tener un bebé con sindrome de Down puede ser
estimada por medio de una revision durante el embarazo, la madre no experimentara ningdn
sintoma de tener un nifio con este sindrome. Sin embargo, al nacer pueden presentar algunos
sintomas visibles los cuales pueden variar entre ellos. (Moreno Vivot, 2012)

Los pediatras y neonatélogos enfrentan dos situaciones en la primera se tiene un

conocimiento del diagnostico antes del parto se decide dar continuidad al embarazo y con

ayuda médica se les orienta a los padres buscando un acercamiento y estimular los lazos
afectivos iniciando con el primer contacto con la madre mediante la lactancia.

Siguiendo con el segundo caso; al desconocer la situacion es necesario tomar una
decisién médica para dar la noticia de la mejor manera, buscando siempre despertar un vinculo
entre la madre mediante la lactancia materna. El nacimiento de un nifio con SD despierta en la
madre y los familiares sentimientos encontrados, frustracion y rabia, donde se pretende buscar

culpables, al no ser manejado con cuidado, podria causar rupturas familiares en el peor de los
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casos depresion que conlleva a la muerte. Es por ello que la responsabilidad y la ética médica en
el momento es muy necesario. En su articulo concluye (Moreno Vivot, 2012)

Los profesionales de la salud tenemos una responsabilidad enorme ante estas situaciones,

debemos mirar a la persona antes que el sindrome, mirar a la madre que ha sido madre de

una persona y no de un sindrome y a su familia que ha llegado una nueva persona, un
nuevo integrante. Asumamos nuestra responsabilidad no solo de curar personas, sino
también, cuando fuera necesario, de dar una caricia, una palabra o estar simplemente en
silencio.

El proceso de aceptacion de un diagnéstico de discapacidad se encuentra unido un
proceso de duelo que ambos padres deben superar de forma personal e independiente y los cuales
los médicos deben respetar sin embargo estar alertas a cualquier ayuda psicoldgica que les
puedan brindar para aceptar la nueva realidad que enfrentan, Miranda et., al (2017) citado por:
(Serrano Fernadez , 2017) hace referencia a la etapa de luto donde el autor menciona desde un
perspectiva psicoldgica la crisis que conlleva una idea de paternidad con Sindrome de Down y el
cambio de organizacion del sistema familiar.

Diversos estudios avalan la afirmacién sobre la asimilacion de un cuadro clinico de
discapacidad, es dificil la situacién de unos padres que idealizan a un hijo dentro de las pautas
consideradas normales y ser diagnosticado con patologia de Sindrome de Down y obliga a
restructurar la familia para poder encajar en la realidad que les espera. Para comprender esta
situacion se desglosa uno modelos: (Serrano Fernadez , 2017)

Modelo de Kibler -Ross Diversos estudios avalan la afirmacion de que la asimilacion de
un cuadro clinico de discapacidad (1969) explicé el proceso emocional en cinco etapas: fase de

negacion y aislamiento, de ira, de pacto, depresion y aceptacion.
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Modelo de reaccion y aceptacién de Cunningham (1988, 1996), dividié su modelo en tres
fases la de shock inicial, reaccion y adaptacion funcional. Analizando las diferentes fases se
puede observar que todas tienen algo en comun que es la fase de shock inicial que culmina con
una etapa de aceptacion

Cabe afiadir el modelo de Luto de Miranda (2017) de igual forma citado (Serrano
Fernadez , 2017) clasifico la etapa de luto de los padres con nacimiento SD en cuatro fases:

e Fase de shock: aparece sentimientos de conmocion
e Fase de conmocion: caracterizado por sentimientos de angustia y desconcierto y
amplias ganas de recuperar un hijo perdido.
e Fase de desaliento: se genera por la persistencia de la pérdida.
e Fase de recuperacion: asimilacion paulatina de la noticia. Para mejor
representacion.
Figura 5

Modelo de Reacciones Psicologicas

3. Fase de
desaliento

4. Fase de
recuperacion

Tomado de: Modelo de reacciones psicolégicas ante la noticia y aceptacion de un
diagnostico de discapacidad de Miranda (Serrano Fernadez , 2017)

Situacion de las Familias con hijos con Sindrome de Down. Se cree que las familias
con hijos con alguna dificultad fisica o psicolégica sufre un nivel de estrés mas elevado que

aquellos que tienen hijos sin patologias de algunas malformaciones congénitas, anomalias



50

cromosomicas o deformidades. Esto se debe a la dificultad que enfrenta los nifios con
discapacidad intelectual en este caso SD, se enfrentan a retos especiales, debido a su condicion

necesitan que se les dediquen mas tiempo.

Marco Contextual
Ubicacion del Territorio Wayuu
La poblacion Wayuu esta asentada en 15 300 km? perteneciente al departamento de La
Guajira- Colombia y 22 000 km? dentro del estado Zulia - Venezuela, se les designa gente sin
frontera ya que pertenecen a las dos naciones antes mencionada y se desplazan libremente en su
territorio.

El clima de la Guajira es de sabana filoxera al sur y occidente (Baja Guajira) y arida o
semidarida al norte y oriente (Alta Guajira), es calido y seco, la lluviosa de esta region es muy
reducida y solo hay lluvias en el Juyapu (épocas de lluvia), entre septiembre y diciembre.

La cultura WayUu habita en el norte de pais especificamente en el departamento de La
Guajira, este perteneciente al grupo de departamentos de la costa Caribe. La Guajira se encuentra
divida por 15 municipios ademas consta de numerosos caserios indigenas llamados rancherias, la
gran parte de la Guajira esta habitada por indigenas Wayuu estos como sustenta: (Sistema
Nacional de Informacion Cultural (SINIC))

Los Waylu o guajiros representan el 38% de la poblacion del departamento de La

Guajira, es una poblacion binacional de aproximadamente 440.000 personas (en

Venezuela unas 255.000 y 185.000 en Colombia); por nimero de miembros, es el grupo

mas importante en ambos paises. Se les encuentran en casi todo el territorio,

especialmente en la pampa Guajira. Se les reconoce como WayUu “persona” y la

sociedad nacional, hasta hace pocos los llamaban guajiros. Hablan Wayuunaiki.
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La Guajira tiene unas condiciones geogréaficas dispersas, lo que dificultan la prestacién de
servicios y bienes publicos a su poblacion. De igual forma, la economia guajira ha estado
historicamente desconectada de los circuitos econémicos del pais. Estos elementos comprometen
la seguridad alimentaria de la poblacion rural haciendo mas dificil la situacion de las familias
waylu y mas cuando tiene nifios con alguna discapacidad cognitiva o fisica ya que el acceso a la
salud seria de condicidn desventajosa con respecto a los que viven en la zona urbana.

El Distrito Turistico de Riohacha es la capital del departamento de La Guajira, ubicada en
la costa Caribe. Ocupa la cuarta parte de su extension territorial, donde segun: (Analisis
Situasional de Salud (ASIS), 2019) “133.980 (27%) pertenecen a zonas de resguardos
indigenas” asi mismo agrega que, son 8, de los cuales siete son asentamientos Wayuu y uno a la
Sierra Nevada.

En cuanto al municipio de Manaure, limita con Riohacha por el sur y el oeste al norte
con el mar Caribe. Su territorio es extremadamente célido, desértico y seco. En el municipio se
encuentra el Resguardo Indigena Wayuu de la Alta y Media Guajira, que abarca parte de la
region de la Media Guajira.

El municipio de Uribia se localiza al norte del departamento de La Guajira, la mayor
parte de sus habitantes pertenecen al pueblo Wayuu, por lo cual, se le llama capital indigena de
Colombia. Habitan en estas tierras desde tiempos inmemoriales y es reconocido como
propietario colectivo del gran resguardo indigena de la Alta y Media Guajira, que se extiende por
el &rea rural. El municipio pertenece a la mas septentrional de las peninsulas suramericanas
(Peninsula de la Guajira), esta situada en el extremo nororiental de la Republica de Colombia y

de América Austral.
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Para llegar a Uribia desde Riohacha se puede ingresar por la via a Maicao o la de
Manaure. Existe una via carreteable que comunican la cabecera urbana del municipio con Puerto
Bolivar y otras vias en mal estado que comunican con EI Cabo de la Vela, Bahia Honda, Puerto
Taroa, Puerto Estrella, Puerto Inglés, Puerto Lopez y Nazareth. En la linea costera se destacan
varios accidentes notables, entre ellos las bahias de: Portete, Honda, Hondita, Tukakas y
Cosinetas; las puntas de Castilletes, Carrizal, Coco, Cafion, Soldado, Aguja, Gallinas, Taroa,
Chichibacoa, Espada, Gorda del Norte, Arenas, El Cabo de la Vela y Cabo Falso. Entre los
accidentes orogréaficos se destacan las serranias de Macuira, Jarara, Carpintero y Cosinas, los
cerros de Parashi y el Cerro de la Teta. Segun; Quintero, Carlos (2017) citado por. (Barragan &
Rodriguez, 2021, pag. 38).

Ubicacion del contexto a manipular

Después de la ubicacion geografica de la poblacion Wayuu, se hace necesario el sefialar
la localizacion de los casos analizados; la familia 1 esta localizada en la comunidad de Maku —
kilometro 53, via a Maicao después del peaje, por su colocacion pertenece al municipio de
Maicao. La familia de la poblacion muestra numero 2 habitan en la el municipio de Uribia en la

poblacién de Nazareth especificamente en la rancheria WaWatii . Véase figura 6
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Figura 6

Ubicacion de la Poblacion Muestra
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Historia. En un principio, para los Wayuu existia la gran madre que era la noche y el
gran padre que era la claridad del cielo. El padre tuvo dos hijos gemelos que eran el sol y la luna
y por su lado, la madre tuvo también dos hijos gemelos: la tierra y el mar. Es a partir de ellos que
comienza la creacion de todo en el mundo. El origen de la vida esta entre la tierra y el mar. (Daza
y Tobar, 2006).

Sin embargo, existe otras historias que denotan el nacimiento del pueblo wayuu:

Lo que hoy conocemos como pueblo wayuu resulté de procesos migratorios que

comenzaron en el Amazonas central, desde donde migraron pueblos de habla arawak

(familia de lenguas indigenas americanas) hacia el norte de Suramérica. Segun fuentes

arqueoldgicas compiladas por Gerardo Ardila Calderdn, entre los siglos 1y VIl d. C.
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ocurrieron por lo menos dos peregrinaciones. Tomado de: Cerrejon Tradiciones Wayulu

(Revista Semana, 2018)

El pueblo Wayuu es un resultado de procesos migratorio, como lo refuerza Wilder Guerra
Curvelo, antrop6logo Wayuu, en la misma revista (Revista Semana, 2018), afirma que: en la
conquista y colonia se produjeron enfrentamientos de indigenas habitantes de la peninsula con
los europeos, lo que demuestra la permanencia ancestral en La Guajira de este pueblo.

Esto quiere decir que, durante siglos, el pueblo Waytu ha luchado con las adversidades
politicas sociales y naturales de la region como son: tierra de sol, arena y vientos, ademés de
enfrentar discriminacion, racismo, marginacion y violencia por parte de algunos habitantes no
indigenas de la region.

Familias Wayuu y el Sindrome de Down

La cosmovisién de la cultura wayuu es uno de los grandes impedimentos al realizar una
investigacion, debido que ingresar en su sociedad e indagar sobre su vida privada daria pie a “La
Palabra” esto sucede cuando una o varias personas infringen las costumbres o falta a las leyes de
la cultura, el palabrero suele ser el intermediario y se le llama “piitchipii’ui”. Es la persona que
media los conflictos.

A pesar de varios casos conocidos por la investigadora fue necesario, pedir la
autorizacion del Tio materno o “alaiilaa” para poder contactar con las madres de l0s cinco casos
detectados (Manaure 1, Uribia 2, Maicao 1 y Riohacha persona adulto mayor), de los cuales solo
se tuvo acceso a dos familias, los demés se negaron rotundamente y aseguraron que sus hijos
tienen ninguna enfermedad (anomalia) y se negaron a ser contactados. Para ellos el Sindrome de
Down y otra anomalia fisica, cognitiva es una decision de “Maleiwa” y debe ser respetada como

tal.
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La madre de Manaure no permite que se hable sobre tema, hacerlo conlleva a una falta
segun sus usos y costumbres. Para los Wayuu es ofensivo preguntar sobre algunos temas como:
prostitucion, orientacion sexual, anomalias fisicas, cognitivas o alguna enfermedad grave o
terminal. (transmisidn sexual o cancer), muchas de estas son tratadas con medicinal tradicional,
por el outsii y los nifios nacen en casa en su gran mayoria con asesoria de parteras, por ende, es
dificil detectar cuando nace un nifio con alguna anomalia.

Cabe mencionar, que la poblacion wayuu es una comunidad olvidada politica y
socialmente, padecen de necesidades en sus asentamientos como es el suministro de agua
potable, el facil acceso a la educacion, salud y las pocas oportunidades de empleo para tener una
vida digna. Refiere: (Chaparro, 2017).

En los Gltimos cinco afios las autoridades indigenas calculan que mas de 5000 nifios

menores de dos afilos han muerto de hambre en La Guajira, un territorio rico en recursos

como el gas y el petréleo y habitado desde hace siglos, en su mayoria por la poblacion

wayuu. (s.p)

Los Wayuu son tradicionalmente matrilineales, es decir, el nombre, el lugar en la
sociedad y la propiedad pasan a través de la madre. Para la poblacién Wayuu la tierra y ciertos
lugares son muy sagrados, como sus seres ya fallecidos. La autoridad del clan es el tio materno,
“alaiilaa”, quien lidera todo tipo de compromiso frente a su familia. Es el sabio; el jefe que ejerce
la autoridad representativa; poseedor del conocimiento de todo territorio, cultura y posee la
palabra.

De Igual manera, el cacique de la familia y el tio materno, al estar en una sociedad
matrilineal, es el “alatilaa” quien soluciona los problemas en la familia. Igualmente, el

piaché es sagrado, ya que es una persona que debe ser portador de suerte y es quien ayuda
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a los espiritus a viajar. Afirma Daza y Tobar, 2006 citado por (Ministerio de cultura ,

2018)

Asi mismo, es el tio materno el que orientar la resolucion de conflictos, bien sea de tipo
interclanil, intraclanil o intercultural; debe defender los derechos, la autonomia, el territorio y la
cultura; debe saber administrar los bienes colectivos del clan familiar existente en su territorio y
velar por el bienestar general de su familia materna. En la legislacion nacional indigena el tio
materno es reconocido como una entidad de derecho publico ante el Estado colombiano, y, entre
sus deberes esta mantener la paz, entre el grupo y la nacion.

Sociedad: los Waylu estan divididos en 12 clanes, cada uno con su propio nombre,
simbolo de un animal (tétems determinan la casta o clan (eirriiku)) a la cual pertenece cada
familia, esto pasa a través de la madre. En el caso de casamientos con alijuna (no Wayuu), el hijo
solo es Wayuu si la madre lo es.

Los nifios nacen en su hogar, con ayuda de la suegra o el familiar femenino méas cercano.
Se le da prioridad a la salud del menor ya que las madres eligen nutrir primero a los infantes y
seguir dietas rigurosas cuando la supervivencia de los chiquillos no esta asegurada.

Para ser mas especifico cabe Agregar, Fajardo (1999) “la primera infancia, que va desde
la gestacion hasta los 7 afios de edad, aproximadamente, se le denomina, “tepichi”, que significa
nifio/nifia.” En esta etapa el niflo o nifia imita la cotidianidad de su comunidad y de su familia.
Durante esta etapa, a los “tepichi”, se les denomina “jintut”, si es nifia, y “jintlii”, si es nifio.
Luego viene el ciclo denominado “jimo’olii”, si es nifa, etapa que va de los 7 afios a la primera
menstruacion que puede ocurrir de los 10 afios en adelante, y “jima’i”, si es nifio. A este ciclo se
le denomina también “aleematiishi”, es la etapa donde pone en practica los saberes aprendidos en

su comunidad.
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La primera infancia wayuu, se divide en varias etapas: Ale’eruiwa’ya: gestacion
(crecimiento uterino), Jemeiwa: nacimiento (0 meses), Jo’uiwa’aya: desde el momento del
nacimiento a los tres afos, Atulayiili’iya: etapa de la lactancia, Aikajuina: se sienta, Ansunajlina:
se va arrimando en posicidn sentado, apoyandose con las manos, Alamajliina:gatea,
Ashawaajliina:se pone de pie solo, Akoyojaa: empieza a dar pasitos, Kawatiraina: corren,
JintaitAJint: desde los 3 a hasta 7 afios. Afirma, (Fajardo Gémez , 2007)

La pubertad no es muy importante entre los nifios, pero las nifias estan expuestas a
rituales desde los 12 afios o cuando comienzan a menstruar, lo que les obliga a pasar por un
periodo de reclusion de entre dos meses y dos afios. La nifia esta forzada a afeitarse la cabeza 'y a
descansar en un chinchorro, que es como una gran hamaca colgada cerca de la casa.

Los actos funerarios constituyen unos de los rituales mas caracteristicos del pueblo. La
tradicion sugiere que los espiritus de los fallecidos son vistos por los menores, sentidos por todos
y que sélo hasta el segundo entierro el muerto deja la tierra.

Medicina tradicional; Entre los Wayuu es tradicional que los sobanderos, las parteras,
los componedores de huesos, los piaches(outsii) son los médicos ancestrales encargados de la
sanacion. Suelen usar tabaco para espantar malos espiritus en rituales curativos y en las
ceremonias de entierro, también se ofrece en el velorio para resguardar a los que acudieron.
Ademas, utilizan los suefios, las plantas medicinales, los lugares sagrados del territorio, las
lanias, y las aseguranzas.

El sistema educativo del departamento de La Guajira en los niveles de preescolar, basica
primaria, basica secundaria y media recae sobre cuatro secretarias de educacion adscritas a igual
numero de entidades territoriales certificadas (ETC), como son: Riohacha, Maicao, Uribia. Y la

Secretaria de Educacion departamental de La Guajira administra la educacion de los municipios
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(no certificados) se encuentran adscritos ademas las entidades certificadas dan cuanta de la
gestion municipal a este. (Obserbatorio de Educacion del Caribe, 2017)

En el sector de la salud, en nuestros municipios de estudio, existen muchos factores de
desventaja que perjudicarian la salud infantil causando la mortalidad debido a la situacion
contextual, econdmica y social. Segun informe de salud Riohacha: (Analisis Situasional de
Salud (ASIS), 2019)

La disponibilidad de alimentos, los ingresos del hogar, los conocimientos de la madre

sobre cuidados de salud, el acceso a los servicios de salud y la oportunidad y calidad de la

atencion, el acceso a agua apta para el consumo y a saneamiento basico.

En Riohacha la desnutricion es la primera causa de deceso en menores de 5 afios asi
mismo, se pudo detectar que la tercera causa son las enfermedades congénitas tomado de:
(Analisis Situasional de Salud (ASIS), 2019) “ Las malformaciones congénitas, deformidades y
anomalias cromosémicas causaron la tercera causa de las defunciones con una tasa en promedio
a lo largo del periodo de 35,45 muertes por cada 100.000 menores de 5 afios” desde el 2006 se
puede analizar como las cifras suben modificaciones hasta llegar al 2017, asi mismo se compara

la diferencia que separa a Riohacha del pais , para mayor comprensién obsérvese figura 6

Figura 7
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Tomado de: Semaforizacion Y Tendencia De La Mortalidad Materno — Infantil Y Nifiez,

Riohacha, 2006 — 2017 (Analisis Situasional de Salud (ASIS), 2019)

Ahora bien, se hace necesario determinar las causas de muerte infantil en nifios con
anomalias cromosomaéticas (SD) deformidades y malformaciones congénitas, para dar mejor
entendimiento a la problematica a tratar. Existe la posibilidad de agentes externos, como es el
cuidado de la madre, acceso a la salud, agua potable, las diferencias socioecondémicas de la
poblacion, ya que la desnutricion ocupa, desde el 2005, el primer lugar como agente causal de
deceso infantil y las malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosémicas
ocuparon un segundo puesto y tuvo un descenso muy considerable segin indica: (Analisis
Situasional de Salud (ASIS), 2019)

Las malformaciones congénitas, deformidades y anomalias cromosémicas provocaron

una tasa en el periodo del 2005-2017 con tendencia al decremento pasando de 3,58 en el

2005 a 2,89 en el 2017 mostrando una reduccion 16,4% generando un promedio en el

periodo de 2,83 muertes por cada 1.000 nacidos vivos cada afio. (p.76)

Esta situacion se podria presentar debido a diferentes deficiencias en las necesidades
bésicas sociales de la poblacidn, que son la principal determinante de mortalidad en la poblacién
y en especial la poblacion wayuu, aunque se not6 una leve disminucion comparando 2015 con
2017. Sustenta: (Analisis Situasional de Salud (ASIS), 2019) “en los diferentes grupos étnicos se
evidencia una disminucion entre los afios 2015 y 2017, los indigenas presentan un cambio en

puntos de 9,40 menos que el afio anterior”.
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Partiendo desde este punto, se hace necesario analizar las cifras de nifios nacidos vivos
con anomalias cromosomaticas existentes en Riohacha y Uribia, donde las estadisticas vitales
encontradas demuestran las siguientes cifras: (Dane ( Direccion de Censo y Demografia), 2020)
para el mes de marzo del 2020 en La Guajira se reporta 53 casos de los cuales se evidencio en la
ciudad de Riohacha 5 en total (4 nifias, 0 nifios y 1 sexo indeterminado). Asi mismo, se encontrd
el registro de Manaure con un total de 1 caso (nifia).

En las malformaciones congénitas es necesario establecer un diagnostico preciso con el
fin de tomar decisiones de manejo y tratamiento, de acuerdo con la historia natural de la
enfermedad. Analizando las bibliografias locales se hizo casi imposible encontrar informacion
directa y clara referente a las anomalias cromosémicas (Sindrome de Down), esta deficiencia de
informacion hace que nuestro proyecto en el ambito regional se encuentre débil en lo que
respecta a las cifras de nifios con SD.

Al inicio de la redaccién local se hablé un poco sobre La Guajira y la situacién actual, las
dificultades que atraviesa la region y la poblacién en especial la comunidad indigena, agregar a
este dificil escenario la problematica que acarrea el nacimiento de un hijo con malformaciones
congénitas desconocida para la comunidad empeoraria el ambiente del familiar.

Transformacion, experiencias y lecciones de vida. Transformacion: el progreso de una
persona de manera muy profunda y para cada uno sera desigual porque hay muchos caminos
para ello.

Muchas veces la vida coloca al ser humano en una situacién dificil donde la Unica
opcidn es cambiar para adaptarte a tus circunstancias.

Muchas transformaciones se relacionan con cambios vitales como pérdida de seres

queridos, despidos laborales imprevistos, padecimientos, accidentes, los cambios de residencia o
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cultura de igual forma la llegada al mundo de un hijo, estas situaciones por sus caracteristicas te
cambian la vida. Para algunos ciertos eventos supondran una crisis y para otros no.

¢Como se detecta que se vive una transformacion?, pues bien, se sabe que se eta viviendo
este tipo de procesos porque afectan a tu psicologia, tu fisico y tu proyeccion social a la vez: toda
una revolucion.

Experiencias de vida: Conocimiento sobre la vida mediante juicios y andlisis sobre los
acontecimientos. Aquellos que logran tener un largo periodo de su vida aplicando los
conocimientos sobre su experiencia de vida, se le llaman sabios. Refiere

Otro rasgo importante de la nocion de experiencia para Dewey es su caracter
transformador, no solo entre el individuo y el medio, sino también en el sentido temporal, en la
medida en que las experiencias pasadas modifican las posteriores a traves de las conexiones entre
pasado y futuro. (Guzman Gomez & Saucedo Ramos , 2015)

Lo que significa que los hechos que ocurren modifican la cualidad de lo que sucede

después, modificando los sucesos a partir de lo conocido.
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METODO

En este capitulo se representan los aspectos metodoldgicos del proyecto. Es donde se
exponen las perspectivas metodoldgicas que se ha adoptado, sistema de categorias, las estrategias
de indagacién y el disefio metodoldgico de las diferentes fases de la investigacion desarrollada.
(Rodriguez, 2015)

Cuando se inicia un proyecto de investigacion es importante relacionarse con el
paradigma a utilizar, el cual nos ayuda a despejar las suposiciones que inicialmente se tiene al
empezar a indagar, es asi que, si se pretende analizar un fendmeno social, sin fragmentar las
variables y comprender el hecho desde su contexto sin manipularlo el investigador debe
conectarse con el enfoque mas adecuado.

El aspecto metodologico que se ha seguido en este proyecto es cualitativo, Segun
(Hernadez Sampieri, Fernandez Collado, & Baptista Lucio, 2014) “selecciona cuando el
proposito es examinar la forma en que los individuos perciben y experimentan los fendmenos

que los rodean, profundizando en sus puntos de vista”, en este caso se pretende entender la



63

experiencia o los fendmenos que inciden en las familias con hijos con sindrome de Down,
considerando que los individuos son constructores de una sociedad.

De tipo interpretativa, porque estudia los fendmenos sociales tal como se presentan en su
entorno. Afirma: (Hernadez Sampieri, Fernandez Collado, & Baptista Lucio, 2014, pag. 9) “las
investigaciones cualitativas se basan mas en una logica y proceso inductivo (explorar y describir,
y luego generar perspectivas teoricas). Van de lo particular a lo general”. Por ende, se toma la
investigacion cualitativa como método debido que el interés en comprender los significados de
los individuos 0 como toman sus experiencias ante el mundo. Asi mismo, se dice que la
investigacion es inductiva donde el investigador es el principal instrumento en la obtencién del
andlisis de datos en la investigacion cualitativa.

Un planteamiento cualitativo es como “ingresar a un laberinto ““. Sabemos donde

comenzamos, pero no dénde habremos de terminar. Entramos con conviccion, pero sin

un mapa detallado o preciso. Y de algo tenemos certeza: deberemos mantener la mente
abierta y estar preparados para improvisar. Basado en una idea de Richard Grinnell

(Hernandez Sampiery, Fernadez Collado, & Baptista , 2014)

Disefio de la investigacion.

Siguiendo esta linea de investigacion, se fundamenta en la fenomenologia, se realiza
desde una perspectiva interpretativa, y a través de una metodologia narrativa. debido que
pretende en las familias WayUu: explorar, interpretar comportamientos, vivencias, percepciones
y conocer diferentes dificultades al tienen al tener un hijo con SD. Refiere: Rizo-Patron
Sustentado por;

En resumen, la fenomenologia conduce a encontrar la relacion entre la objetividad y

subjetividad, que se presenta en cada instante de la experiencia humana. La trascendencia
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no se reduce al simple hecho de conocer los relatos u objetos fisicos; por el contrario,

intenta comprender estas narraciones desde la perspectiva valorativa, normativa y

practicas en general. (Fuster Guillen , 2019, péag. 16)

La investigadora tomara y analizar los relatos para comprender las situaciones de vida
que afrontan las familias refuerzan: (Hernadez Sampieri, Fernandez Collado, & Baptista Lucio,
2014, pag. 387) “en estudios con perspectiva fenomenoldgica, en los que el objetivo es analizar
los valores, experiencias y significados de un grupo social”

Herramientas de recoleccion de datos

Las herramientas para la recoleccion de datos de la investigacion fenomenoldgica serian
la entrevista individual semiestructurada o no estructurada de campo para obtener informacion
sobre sus vivencias y experiencias de vida al respecto; (Breilh, 1997) citado por: (Villamil
Fonseca , 2003) “Es obtenida por medio de entrevistas, con interferencia minima del
investigador. El entrevistado refiere una parte especifica de su vida” de igual manera se utilizard
instrumentos como la grabadora, video camaras, papel, lapiz entre otros para tomar notas en el
medio mismo donde ocurren los hechos ya que los relatos permiten rescatar el testimonio oral de
los informantes de este modo recolectar determinadas expertas de vida, y asi mismo se realizara
en el mismo contexto donde ocurre el fendmeno para no alterar la informacién, por lo tanto es
una investigacion de campo que se realiza en un solo momento.

Poblacion y muestra.

La poblacion esta constituida por 2 familias con hijos con sindrome de Down de las
diferentes rancherias Wayuu.

Muestra. Es de tipo homogénea conformada por un conjunto de casos que reunen un

mismo perfil o caracteristicas similares constata (Hernandez Sampiery, Fernandez Collado, &
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Baptista Lucio, 2006)” Su proposito es centrarse en el tema por investigar o resaltar situaciones,
procesos o episodios en un grupo social”.

Criterios de exclusién e inclusion. Son excluidos familias jévenes mayores de 15 afios
por ser preadolescentes ademas seran excluidas familias con deficiencia cromosoémicas diferentes
al Sindrome de Down por delimitacion del proyecto y por ultimo familias que no pertenezcan a
la etnia Wayuu debido a que el trabajo trata de analizar un fendémeno en las familias Way(u no
en todas las culturas.

Variables

Operacionalizacion de las Categorias. Las categorias son los conceptos derivados de
los datos que representan fendmenos que describen un problema y las subcategorias son
conceptos que se desprenden de las categorias.

Figura 8

Matriz de Categorias

Familias Wayuu y el Sindrome de Down: Transformaciones, Experiencias y lecciones de
vida

Objetivo General: Analizar, desde una perspectiva cualitativa, las transformaciones, lecciones y
experiencias de vida que atraviesan las familias Wayuu con hijos que presentan sindrome de
Down.

Identificar las Sindrome de Fenotipo Caracteristicas fisicas
vivencias que se presentan | Down Aspecto Inteligencia y memoria
en las familias waydu al cognitivo Lenguaje (habla)
tener un hijo con Sindrome
de Down.

Aspecto social | Comunicacién

Familias Wayu Situacion de las Familias
Interpretar los Comportamientos | Sociales Positiva
comportamientos creencias Asocial
y percepciones ante la Personales Actitud
presencia de un hijo con - —
sindrome de Down en las Psicologicos Factores visibles y externos
familias wayuu. Creencias Mito Cosmovision

Religion




Percepciones

Interpretacion

Conocer las Dificultades Econdmica Escasos recursos monetarios
difi_cultades; ecc_)némicas, Sociales Interaccion
sociales, educativas y de - =
salud que enfrentan las Educativa Inclusion
familias wayUu con hijos Salud Atencion
con sindrome de Down
Proponer acciones | Acciones Pedagogicas

pedagdgicas y
comunicativas que
permitan cubrir las
necesidades primordiales
de informacion (til a
familias con hijos
sindrome de Down

Necesidades

comunicativas

Informacion

Necesidades primordiales

Fuente: Rodriguez 2021

Técnicas de recoleccion de datos
Se presentaran en diferentes etapas:
1.- Observacion del participante.

2.-charla de permiso con lideres de la comunidad.

3., Entrevista con acuerdo previo y autorizacion de padres o familiares

4.- Andlisis de entrevista, Categorizacion y triangulacion de informacion

5.- Resultado de analisis segln objetivos

Validacion de la entrevista. Para que la entrevista semiestructurada de esta
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investigacion tuviera una validez y lograra responder a los objetivos planteados, es necesario el

aval de dos especialistas: 1 Trabajador social con Magister en familia y 1 Psicologo clinico, (ver

anexo B y C) quienes revisaran exhaustivamente las preguntas de dicha entrevista y realizaran

aportes para el mejoramiento del contenido de la misma.

El anélisis de datos se lleva a cabo en tres etapas:

1) Etapa de analisis cualitativo de categorizacion y codificacién de la informacion

recabada en las entrevistas parentales. Segun: (Martinez Miguélez, 2012, pag. 73) “formas mas
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concretas y practicas de hacer categorizacion es transcribir las entrevistas, grabaciones y
descripciones” mientras que la codificacion es asignar nimeros a las lineas de las transcripciones
de las entrevistas.

2) Etapa de confrontacion de las entrevistas parentales y los conceptos predeterminados
del estado del arte. Triangulacion

3) Etapa de analisis de resultados segun los objetivos.

Resultados. Después de realizada el anéalisis de las respuestas a la pregunta formulada
durante las entrevistas semiestructuradas se establece una categoria central, en torno a la que gira
el resto de categorias y sus respectivos codigos.

Durante el desarrollo del andlisis de datos, el termino padres se utiliza para denominar
tanto a los padres como a las madres. En algunas situaciones se nombrara solamente la madre la
cual se denominara como tal, igual para el padre. Las sesiones de las entrevistas son de forma
individual, para obtener diferentes puntos de vistas y puedan expresar abiertamente su opinion.
Aspectos éticos.

El proyecto fue realizado teniendo en cuenta tres aspectos éticos;

Primero lugar, siendo la investigadora parta de la cultura posee un manejo cultural para el
ingreso o respectivo contacto con la poblacion a investigar por ello se facilita la informacién
previa a los familiares para aprobar o desaprobar la visita de la investigadora, es libertad de los
padres, si estan de acuerdo o0 no a ser entrevistados. En la realizacion del encuentro previo se
comenta detalladamente los intereses del proyecto requisitos y demandas de su participacion.

Segundo: la aprobacidn de consentimiento por parte de la comunidad a la realizacién de

la entrevista y revision previa por personal calificado del instrumento de recoleccion de datos
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para la entrevista semiestructurada. Ademas, la debida aprobacion del acompafiante de la
entrevistadora, el cual debe dominar la lengua nativa en este caso el Wayuunaiki.

Por ultimo, es necesario verificar que los datos registrados de forma escrita, auditiva y
visual no revelaran la identidad de los nifios por ser menores de edad y de las familias sin previa
autorizacion de ellos. El uso de fotografias u otros materiales que comprometan la identidad del
nifio debe ser con autorizacién escrita de los padres. Se garantiza total confidencialidad en el
proceso de transmisién de informacidn, todo lo anterior mediante un acuerdo de confidencialidad
escrito entre las partes involucradas.

Para realizar el analisis de la investigacion se tuvo en cuentas varios pasos:

Primero se realiz6 un paso exploratorio donde se recoge la informacién a través de
encuentros cara a cara, sin embargo, debido a la situacién pandémica que atraviesa el pais la
familia 2 no acepto visita presencia o domiciliaria por las medidas de seguridad que ellos
mantienen con la menor. A este paso comunmente se le llama de campo ya que se realiza e el
lugar donde ocurren los hechos ademas se dice que es una informacidn de caracter transversal
debido a que se recogid la informacién en un solo momento.

Segundo, se elaboran categorias asignado codigos de constructos tedrico, que puedan dar
posibles respuestas a la interrogante de la investigacion.

Para continuar Martinez (2012) acota: “la categorizacion, analisis y la interpretacion de
los contenidos nos son actividades mentales separadas” esto hace referencia que la mente tiene la
capacidad de realizar varias cosas al tiempo, sin embargo, estos procesos se dan por separado

para conservar una coherencia.
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La investigacion se lleva acabo segun la reglamentacion vigente en Colombia con
respecto al trabajo con seres humanos, especificamente, en lo establecido en la resolucion N°
008430 de 1993 del Ministerio de Salud (Capitulo I - articulos 6, 11 y 15; Capitulo V - articulos
45y 46).

La clasificacion de riesgo que especifica el articulo 11 de la resoluciéon sefialada
anteriormente y a la técnica propuesta en la investigacion, se trata de una investigacion sin
peligro en la que no se realiza ningun tipo de intervencidn ni alteracién intencional.

Articulo 11. Investigacion sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de

investigacién documental retrospectivos y aquellos en los que no se realiza ninguna
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Anélisis y Presentacion de Resultados

Transcripcion de los datos

Familia 1

Informante clave 1, (Madre): Perteneciente a la etnia wayuu clan Ipliana, edad 42 habitante de

la rancheria Makl Km 53 via Maicao. (Entrevista de campo presencial)

Tabla 1

Categorizacion de Informante Clave N°. 1

Categorizacion Lineas Transcripcién
Sindrome de Down 1 Entrevistadora: ;Sabes Qué es Sindrome de Down?
%+ Concepto errado 2 Infor. clave 1: Si, yo creo
3 Entrevistadora: ;Podrias explicarmelo?
4 Infor. clave 1: Es cuando sale especial, bobo como dice la
5 gente
6 Entrevistadora: ;Cémo y quién le dijo a usted que su hijo
Informacion 7 iba a nacer o nacio sindrome de Down?
8 Infor. clave 1: Nadie, no sabia que mi hijo iba a nacer asi
Dificultad 9 Entrevistadora: ¢Asistio a control prenatal?
4+ Salud — atencion 10 Infor. clave 1: no, nunca
11 Entrevistadora: ;Y cuando se enterd que el nifio tiene
12 Sindrome de Down?
% Salud- afecciones 13 Infor. clave 1: Cuando tenia un mes de nacido...si... se
14 me enfermo porque se me puso bastante mal y lo llevamos
15 al hospital y all& se entero
Sindrome de Down 16 Entrevistadora: ;Cémo ha cambiado tu vida desde que
4+ Aspecto social 17 nacio tu hijo?
18 Infor. clave 1: Nada, no cambio porque el parece normal
19 Entrevistadora: ;Cémo ha sido el apoyo que te ha
Comportamiento 20 brindado tu familia?
%+ Psicologico 21 Infor. clave 1: Bien
22 Entrevistadora: (En la cultura de ustedes como wayuu se
Familia 23 sabe que es Sindrome de Down?
+ Apoyo 24 Infor. clave 1: Siii... acé en la comunidad lo conocen y
25 dicen gue el especial... lo tratan bien como un nhifio
Sindrome de Down 26 normal
27 Entrevistadora: ;Qué hace usted para motivar a su hijo
+ Concepto errado 28 con sindrome de Down?
29 Infor. clave 1: Llevarlo al medico
30 Entrevistadora: ¢Recibe apoyo del papa?
Transformacion 31 Infor. clave 1: Si, no quiere nada con él, lo quiere
+ Actitud positiva 32 bastante
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Dificultad
*

% Salud

% Sociales

Positivas

% Educacion
Distancia

Informacioén

% Salud

% Salud

33
34
35
36
37
38
39
40
4
42
43
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66
67
68
69
70
71
72
73
74
75
76
77
78
79
80
81
82

Entrevistadora: ¢Cuales han sido sus dificultades
econdmicas que has enfrentado con tu hijo con sindrome
de Down? y ¢Recibe algun beneficio de alguna entidad
gubernamental, familiar o amigo?
Infor. clave 1: Si, este... bueno, me he varado por plata
para llevarlo el medico no tengo para los pasajes y el
pierde la cita, la semana pasa le tocaba y no pude

que estar con y y no lo
puedo dejar porgue a veces le da fiebre porque el cuando
tenia un mes el sufrié de bronsoliti(bronquitis) es asmatico
Entrevistadora: ;Como han tomado las personas que te
rodean su situacion de tener un hijo con sindrome de
Down?
Infor. clave 1: Mmm.... bien
Entrevistadora: Segun la condicion que tiene el nifio,
¢Qué has pensado sobre su educacion?
Infor. clave 1: Todavia nada
Entrevistadora: ;Aca en la comunidad donde se
encuentra hay colegios 0 UCA?
Infor. clave 1: Si, hay UCA vy el colegio donde te dejaron
él lo tengo en una UCA, pero aca en la comunidad no
Entrevistadora: ;Y en qué UCA se encuentra?
Infor. clave 1: Otra por laaaa.... por donde esta el peaje
porque acé no habia cupo para él.
Entrevistadora: ;Recibe alguna orientacion de una
institucién o empresa con respecto a la salud de su hijo?
Infor. clave 1: no
Entrevistadora: ;Qué problemas de salud presenta el
nifio?
Infor. clave 1: El estaba presentado eso que dije,
bronsoliti(bronquitis) es asmético
me lo estaba viendo el pediatra del hospital de Maicao,
pero lo tenia que ver un especialista, pero le mandaron a
hacer unos estudios en barranquilla y entro el COVID y no
pude hacérselo
Entrevistadora: ;A qué IPS pertenece?
Infor. clave 1: Esteeeee.... él es deeee... déjame y
recuerdo. es de Sumuywajat
Entrevistadora: ¢(En el momento de su nacimiento
presento complicaciones?
Infor. clave 1: Para respirar
Entrevistadora: ;Como es la atencién de su IPS?
Infor. clave 1: Por lo momento bien
Entrevistadora: ¢Recibe alguna orientacion de una
institucién o empresa con respecto a la salud de su hijo?
Infor. clave 1: No
Entrevistadora: (El nifio asiste a psicologia?
Infor. clave 1: Tampoco solamente pediatria y
crecimiento y desarrollo

Fuente: Rodriguez (2021)
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Convergencias de Informante Clave N°. 1
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Convergencias

Unidad de significados
interpretadas

Sindrome de Down, Es cuando sale especial, bobo como
dice la gente (4)
¢quién le dijo a usted que su hijo iba a nacer o nacio
sindrome de Down? Nadie, no sabia que mi hijo iba a
nacer asi (8)
nunca asistié a control prenatal (9)

Cuando tenia un mes de nacido me entera que su hijo
tenia Sindrome de Down .. .si... se me enfermo porque
se me puso bastante mal y lo llevamos al hospital y alla
se enterd (13,14 y 15)

a) La mama no sabe que es el
sindrome de Down, aunque crea
saberlo desconoce mucho sobre la
afectacion y lo denomina como
especial bobo ademas se puede
observar que no tuvo control prenatal
y manifiesta no haberse enterado
hasta un mes después en una cita
medica

La vida no ha cambiado nada, no cambio porque el
parece normal (18)

Bien (apoyo a la familia) 19

Siii... acd en la comunidad lo conocen y

dicen gue el especial... lo tratan bien como un nifio
normal (24,25 y 26)

Llevarlo al médico para motivarlo (29)

del papa recibe apoyo, no quiere nada con él, lo quiere
bastante (30, 31, 32)

b) La mama asegura que la vida no le
ha cambiado y continua normal que
recibe apoyo de su familia y tratan al
nifio como los demas de la
comunidad, ademas, ella lo lleva al
médico y dice que recibe mucho
carifio de parte del papa

Dificultades econdmicas y beneficio de alguna entidad
gubernamental, familiar o amigo.

este... bueno, me he varado por plata para llevarlo el
medico no tengo para los pasajes y el pierde la cita, la
semana pasa le tocaba y no pude ir porgue como no estoy
trabajando tengo que estar con €l y y no lo puedo dejar
porque a veces le da fiebre porgue el cuando tenia un
mes el sufrid de bronsoliti(bronquitis) es asmatico (37-
43)

¢) La mama asegura tener muchas
dificultades econémicas debido a que
ella no puede ayudar es el sustento
de la casa porque debe cuidarlo por
sus frecuentes fiebres y problemas de
asma

¢Las personas que lo rodean han tomado la situacion de
tener un hijo con sindrome de Down, lo tratan bien (45-

48)

d)La mama asegura que ha tenido
apoyo emocional de la comunidad.

no ha pensado en educacion todavia (51)

si hay UCA vy el colegio donde te dejaron él lo tengo en
una UCA, pero acé en la comunidad no

donde se encuentra

En otra uca por laaaa.... por donde esté el peaje

porque aca no habia cupo para él. (52-61)

e) El nifio se encuentra asistiendo a
una Unidades Comunitarias de
Atencion (UCA) pero lejos de la
comunidad ya que cerca no
consiguid cupo, es decir que la
condicion de un nifio con
discapacidad no fue una motivante
para hacer excepciones u aceptarlo.
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Recibe alguna orientacion de una institucion o empresa f) La mam4 asegura no recibir

No (60-61) ninguna orientacion, capacitacion o
Problemas de salud que presenta el nifio charla. El nifio se encuentra afiliado
El estaba presentado eso que dije, bronsoliti(bronquitis) | a una IPS, sin embargo, no lo estan
es asmatico ( atendiendo ningun

me lo estaba viendo el pediatra del hospital de Maicao, especialista debido a la pandemia no

pero lo tenia que ver un especialista, pero le mandaron a | ha asistido a cita programada en la
hacer unos estudios en barranquilla y entro el COVID y | ciudad de Barranquilla. Ademas,

no pude hacérselo (64- 70) asegura que el nifio tiene problemas
pertenece a la Ips Sumuywajat de respiracion

En el momento de su nacimiento presento
complicaciones Para respirar

La atencién de su IPS es por lo momento bien

¢Recibe alguna orientacién de una institucion o empresa
con respecto a la salud de su hijo? No

El nifio tampoco asiste a psicologia solamente pediatria y
crecimiento y desarrollo (70 -83)

Fuente: Rodriguez (2021)

Figura 9

Diagrama de Inférmate Clave N°. 1

Concepto erroneo Poca informacion

Sindrome de
Down O Econdmica- financiera
U Social — desempleo
Dificultades —+— @ Educativa — dificil acceso
U Salud — dificil acceso, informacién y
atencién de especialistas

Familias unidas y
positivas

» Problemas:

» Bronquitis

» Cardiovascular fiebre
» Alergias

Fuente: Rodriguez (2021)
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Discusién de las Categorias Emergentes Inférmate clave N° 1
El concepto de la malformacion congénita es erroneo por falta de informacion:
“Es cuando sale especial, bobo como dice la gente”. 4-5

“Siii... acd en la comunidad lo conocen vy dicen que el especial” 24-26

De acuerdo con la primera anotacion bibliograficas:

Para 1866, Sir John Langdon Haydon Down, determina un tipo de RM. Landong luego de

graduarse es designado como médico del asilo Real de Earlswood donde clasifica sus

pacientes Down, designandoles “Mongolian idiocy” debido al parecido que tenian con los
grupos étnicos “mongolian” término utilizado hasta 1961”. (Cammarata, Da silva,

Cammarata, & Sifuentes, 2010)

Es decir que el desconocimiento y las facciones fisicas del nifio lo llevan a denominarlo
de esa manera para los wayuu BOBO que equivale a decir falto de destrezas. A pesar que para la
madre, el nacimiento de un hijo es una ilusién que no tiene diferencia en el corazén por ende al
enterarse de la discapacidad de su hijo, su experiencia fue de normal. Estaba consciente que tenia
un factor de riesgo para su hijo.

La informacion al momento del diagnostico es escasa.

“Nadie, no sabia que mi hijo iba a nacer asi”

La falta de informacion sobre el sindrome de Down es una de las problematicas mas
visibles en la comunidad, sin embargo, al momento de la noticia la madre lo asimila muy
calmadamente por que para ella es un nifio y es solo amor y decision de Dios

Sustenta: (Moreno Vivot, 2012) “El nacimiento de un nifio con SD despierta en la madre
y los familiares sentimientos encontrados, frustracion y rabia, donde se pretende buscar
culpables, al no ser manejado con cuidado, podria causar rupturas familiares en el peor de los

casos depresion gque conlleva a la muerte”
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“me he varado por plata”, 37 no tengo para los pasajes 38

Vive incertidumbre econdémica debido a que ella no puede aportar en el sustento de la
casa ya que debe quedarse cuidando al nifio.

“pierde la cita, la semana pasa le tocaba y no pude que

estar cony y no lo “39-40

Mira el futuro con optimismo, siente que estan capacitados para acomparfiar a su hijo en
su proceso de crecimiento y desarrollo para lo que cuenta con el apoyo incondicional de su
compariero y familiares. (Anexos F, Gy H)

Expresa: (Mcguire & Chicoine , 2011) “la familia es muy importante para las personas
con sindrome de Down. Al igual que para las demas personas, es un lugar de anclaje, un grupo
que ama y es amado, que apoya Yy que recibe apoyo”.

Esto se debe a la dificultad que enfrenta los nifios con discapacidad intelectual en este
caso SD, se enfrentan a retos especiales, debido a su condicion necesitan que se les dediquen mas
tiempo.

(Cavanna, 2017) “El 54% de la poblacidn se encuentra en extrema pobreza, una

situacion que se ha visto mas agravada en los ultimos afios”
El nivel econémico de las familias wayuu es muy deficiente, no tiene trabajo estable ni
ayudad ademas el dificil acceso a centros médico y de educacion les complica la situacion.
Las complicaciones de salud son muy frecuentes en los nifios con Sindrome de Down.
Como lo refirio la informante #1

“puedo dejar porgue a veces le da fiebre porque el cuando tenia un mes el sufrié de

bronsoliti(bronquitis) es asmatico” 41-42

“Kl estaba presentado eso que dije, bronsoliti(bronquitis) es asmatico me lo estaba viendo el pediatra del

hospital de Maicao” 63-66
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Las complicaciones médicas a menudo acompafian al sindrome de Down. Pueden ser:

Defectos cardiacos congénitos, Infecciones urinarias, respiratorias (catarros, neumonias)
y cuténeas. Ademas, tiene algun grado de discapacidad de desarrollo que varia de leve a severo,
lo que significa que algunos pueden presentar comportamiento impulsivo lo que implica que
debe ser atendido en todo momento.

Otra dificultad encontrada es la falta de asistencia médica especializada, a pesar de que la
ley le garantiza el derecho a la salud.

La Constitucion Nacional de 1991 articulo 44. Derecho a la salud del nifio, ademas, al
nacer con discapacidad de cualquier indole es protegido mediante la (Ley estatuitaria 1618,
2013) articulo 1° tiene como objeto garantizar y asegurar el ejercicio efectivo de los derechos de

las personas con discapacidad
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Familia 1

Informante clave 2 (Padre): Perteneciente a la etnia wayGu clan Pushaina, edad 54 habitante de

la rancheria Makl Km 53 via Maicao. (Entrevista de campo presencial)

Tabla

Categorias de Informante Clave N°. 2

Categorizacion Lineas Transcripcién
Sindrome de Down 1 Entrevistadora: ;Sabes Qué es Sindrome de Down?
% Concepto 2 Infor. clave 2: Si, es una discapacidad
3 Entrevistadora: ;Como y quién le dijo a usted que
4 su hijo iba a nacer o nacié sindrome de Down?
5 Infor. clave 2: Yo estaba en Maracaibo y la muje
Informacion 6 mia, me Ilamo porque el nifio se habia Puesto mal
7 cuando llegue al hospital los médicos me dijeron que
8 tenia Sindrome de Down
9 Entrevistadora: ;Cémo ha cambiado tu vida desde
10 | que nacié tu hijo?
11 Infor. clave 2: Nooormaal...igual él bebe tampoco
Transformacion 12 | tiene el sindrome, asi tan fuerte, tiene Sindrome de
+ Actitud pOSitiva 13 Down asi poco
14 Entrevistadora: ;Cémo ha sido el apoyo que te ha
15 brindado tu familia?
16 Infor. clave 2: siiii, pero, aja el nifio no tiene ni un
) 17 pelo mas ni un pelo menos gue otros nifios, es un
Transformaciones 18 | nifio normal, lo que es si lo que uno tiene que tener
19 un poquito mas de cuidao con él, de que no se
+ Personal 20 | enferme, pero se ha enfermado y ha estado todo bien.
Familia 21 | gracias a Dios, pero que mas uno respeta la voluntad
+ Apoyo 22 | de dios, si tiene algtn propésito con el vivira hasta
23 donde Dios quiera, pero, aja ahi esta.
24 Entrevistadora: ¢En la cultura de ustedes como
. 25 | waylu se sabe que es Sindrome de Down?
Sindrome de Down 26 | Infor. clave 2: unos saben otros no la gente dice que
+ Concepto 27 | son Malashii (bobo)
28 Entrevistadora: ;Qué hace usted para motivar a su
29 hijo con sindrome de Down?
» 30 Infor. clave 2: Juego, hablo lo consiento el es un
Transformacion 31 | nifio normallll
+ Actitud -positiva 32 | Entrevistadora: ;Cuéles han sido sus dificultades
33 econdmicas que has enfrentado con tu hijo con
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37 Infor. clave 2:
Dificultad 38
- 39
- 40

35 | sindrome de Down? y ¢ Recibe algun beneficio de
36 | alguna entidad gubernamental, familiar o amigo?

puede dejar solo porque

Transformaciones 41 Entrevistadora: ;Coémo han tomado las personas
+ Personal 42 que te rodean su situacion de tener un hijo con
43 | sindrome de
45 Down?
46 Infor. clave 2: normalllll ...
Entrevistadora: Segun la condicién que tiene el
+ Sociales nifio,
¢ Qué has pensado sobre su educacion?
+ Educacion Infor. clave 2: como todo nifio debe ir al colegio

en
y la mama no lo

Fuente: Rodriguez (2021)

Tabla 4

Convergencias de Informante Clave N°. 2

Convergencias

Unidad de significados
interpretadas

El Sindrome de Down es una discapacidad (2)

¢Como y quién le dijo a usted que su hijo iba a nacer o
naci6 sindrome de Down?

Yo estaba en Maracaibo y la muje mia, me llamo porque
el nifio se habia Puesto mal cuando llegue al hospital los
médicos me dijeron que tenia Sindrome de Down (3-8)

a) El papé asegura que es una
discapacidad de la cual tuvo
conocimiento al primer mes después
de una emergencia médica, los
galenos le comunicaron la condicion
de su hijo lo cual él tomé con
naturalidad.

Nooormaal...igual él bebe tampoco tiene el sindrome, asi
tan fuerte, tiene Sindrome de Down asi poco (11-13)

te ha brindado tu familia apoyo

siiii, pero, aja el nifio no tiene ni un pelo mas ni un pelo
menos que otros nifios, es un nifio normal, lo que es si lo
que uno tiene que tener un poquito mas de cuidao con él,
de que no se enferme, pero se ha enfermado y ha estado
todo bien. gracias a Dios, pero que mas uno respeta la
voluntad de dios, si tiene algln propdsito con el vivira
hasta donde Dios quiera, pero, aja ahi esta. (14-22)

En la cultura waylu unos saben otros no la gente dice
que son Malashii (bobo) (25-26)

b) El piensa que su vida ha
transcurrido normal sin ningun
cambio ademas asegura que la
discapacidad de su hijo es leve.

c) Se pudo observar mediante la
entrevista que el padre del nifio
siente gran afecto y lo estimula
mucho ademas es un sefior con
mucha creencia espiritual, coloca a
Dios sobre todas las cosas.

d) Segun el padre del nifio en la
cultura se sabe de la afectacion, muy

Fuente: Rodriguez (2021)
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Para motivarlo: Jueao. hablo lo consiento él es un nifio
Figura 10

Diagrama de Inférmate Clave N°. 2

poco Yy otros nada suelen llamarlo
bobo o malashi en su lengua.

e) es un nifio normal y como todo
nifio debe ir al colegio y tener un
fututo.

Concepto . .
Poca informacion

Discapacidad
Sindrome de
Down

Familias unidas y
positivas

Dificultades ——

O Econdmica- financiera

U Social — desempleo

O Educativa — dificil acceso

Q Salud — dificil acceso, informacion y
atencion de especialistas

* Problemas:

= Bronquitis

» Cardiovascular fiebre
= Alergias

Fuente: Rodriguez (2021)

Discusion de las Categorias Emergentes Informate Clave N.° 3

El papa del nifio tuvo conocimiento de la condicion de su hijo un mes después del

nacimiento, el piensa que la vida ha transcurrido normal sin ningiin cambio. A pesar de todo se

notd que es un padre ausente casi hunca se encuentra con el nifio lo cual hizo dificil detectar la

diferencia entre lo que dice y como actla.
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Sin embargo, se observé que es un papa que trabaja el doble ya que es consciente la que
esposa no lo puede hacer porque ella debe dedicarle tiempo al nifio debido a sus repentinas
fiebres por infeccion.

Informante clave #2 “ en yla
mama no lo puede dejar solo porque 37- 39

Esto se debe a la dificultad que enfrenta los nifios con discapacidad intelectual en este caso SD,
se enfrentan a retos especiales, debido a su condicidn necesitan que se les dediquen mas tiempo.
Cabe agregar que los wayuu los matrilineales y la mayoria de los deberes del hogar recae sobre
ella en especial la educacion de los hijos.

“Estas personas tradicionalmente ndmadas son matrilineales, es decir, el nombre, el lugar

en la sociedad y la propiedad pasan a través de la madre” (Ministerio de cultura, 2018)

Informante clave #2 38

En lo econémico presentan dificultades por la lejania donde viven muchas veces no
tienen para los pasajes para llevar al nifio al médico sin embargo ellos son muy creyente en
especial el papa y tiene mucha fe y acepta la voluntad de Dios con su hijo. Piensay desea un
futuro mejor para su hijo y espera de él lo que cualquier padre desearia para un nifio en

condiciones sana. Se reitera las dificultades econdmicas que sufren las familias Wayuu.
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Familia 2

Informante clave 3, (Madre): Perteneciente a la etnia WayUu clan Jarariy(, edad 63 habitante
de Nazareth- Uribia. (Entrevista Telefénica, por pandemia ) Anexo E

Tabla b

Categorizacion de Informante Clave N°. 3

Categorizacion Lineas Transcripcion
Sindrome de Down 1 ENTREVISTADORA: ;Sabes que es Sindrome de
2 Down?
4+ Concepto 3 Infor. Clave 3 si, bueno este yo soy auxiliar de enfermeria
% Aspecto social 4 aja y he trabajado con nifios especiales, pero cuando tuve
Negativo 5 la nifa fue dificil para mi, la nifia estaba méas pequefia y no
6 sabia, pero ya sabia mas o menos de eso que son nifios
7 especiales gue a veces nacen con retardo pueden ser en el
8 desarrollo, en hablar, al caminar
9 ENTREVISTADORA: ;Como y quién le dijo a usted
10 gue su hijo iba a nacer o nacié Sindrome de Down?
Sindrome de Down 11 Inf. Clave 3: no, no sabia de eso, pero si cuando nacié
12 veia algo raro en ella, pero aja no queria aceptarlo en ese
4+ Aspecto social: 13 momento
comunicacion 14 ENTREVISTADORA: ¢y luego como se enterd?
15 Inf. Clave 3: la nifia este a medida que ella... al mes la veia
16 cada dia mas rara la nifia no se movia se la pasaba era tirada
Sindrome de Down 17 acostada, pero si mis comparieros de trabajo me decian que
%+ Fenotipo: 18 ella es una nifia como cualquiera gue no sé queé, gue ella va
caracteriscas fisicas 19 a crecer igual, pero aja era muy dificil para mi, tanto para
Comportamientos 20 mi como para el papa, de pronto yo decia porque tenia que
#+ Psicoldgicas 21 nacer asi. Que porgue tenia g ser asi duro mucho tiempo a
22 los seis meses ya la nifia t sabes que un nifio normal
Comportamiento 23 comienza a sentarse a sostenerse a sostenerse, pero la nifia
#+ Psicologico: interno 24 no, se la vivia ahi tirada hasta que le comenté a uno de los
(Negacion duda 25 médicos comparieros del trabajo que es lo g tenia la nifia
incertidumbre) 26 porque estaba asi, entonces el medico me explico que la
Dificultad 27 nifia tiene un sindrome, pero para descartar eso es necesario
+ Salud — afecciones 28 hacerle un estudio me dijo asi y asi sabemos porque en
29 verdad la nifia no se sentaba a los 6 meses.
30 ENTREVISTADORA: {C6mo ha cambiado tu vida
Informacion 31 desde que nacio tu hijo?
32 Inf. clave 3: El pediatra me hablo bastante me explico
33 bastante nos dio asesoria sobre como tenia que tratarla tanto
34 ami a mi esposo vy a la nifia, que tenia que ser todo por igual
35 que no tenia que verla menos que los otros hijos mios, 6sea
36 como si fuera una normal una nifia normal le doy el carifio
37 igual si tengo que comprarle a otros tiene que ser igual de
38 ahi fue que se cambi6 todo porgue yo decidi después de la
39 nifia no tener mas porque si yo decidia tener otro nifio otra
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Transformacion
4+ Actitud

Familia
+ Apoyo

Dificultad

40
41
42
43
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66
67
68
69
70
71
72
73
74
75
76
77
78
79
80
81
82
83
84
85
86
87
88
89
90
91

nifia después me iba a descuidar de ella’y yo misma me hice
la promesa de que no iba a tener mas hijos porque me iba a
dedicar a ella, aja.. y de tanto hablarme con laaa... con los
médicos gue me dijeron de la nifia ahi fue que fue
transformando que fue cambiando aja yyy... mi esposo
también le dijo le hablaron le dictaron su charla de como
tiene que ser la nifia, educarla desde pequefia y eso fue lo
que yo hice a pesar de que el trabajo yo le ensefiaba bastante
ahi tu sabe que los nifios especiales son muy groseros aja
Entrevistadora: (Cémo ha sido el apoyo que te ha
brindado tu familia?

Inf. clave 3: No para que eee... mas que todo los hermanos
de ella, ella es el amor de ellos mejor dicho mis hijos no la
ven diferente ni nada ellos la tratan igual que los otros
hermanos le dan el mismo carifio yy mis hermanas también
lo mismo todas adoran mucho al nifio por ese lado si
Entrevistadora: ¢El apoyo del papa como ha sido?

Inf. clave 3: También si del papd si ya se cambid después
gue nos dieron la charla mi con el pediatra porgue a él le
costé mucho porque el porque nos habian dicho gue porgue
el papa es hipertenso de pronto la nifia nacié eso por el
problema de gue ello haya ingerido bastante pastilla para la
hipertension, pero el el pediatra le dijo que no tenia nada
que Vver gue es genético o a veces le falta algin cromosoma
Entrevistadora: ¢En la cultura de ustedes como wayuu se
sabe que es sindrome de Down?

Inf. clave 3: Si mmjummm

Entrevistadora: ;Qué hace usted para motivar a su hijo
con sindrome de Down?

Inf. clave 3: ;Qué hago? Mmm... este a la nifia bueno a
veces me pongo a hablarle bastante, de educarla queee este
cuando vamos a alguna calle yo no quiero que este
corriendo ni nada de eso porque debe portarse asi que tiene
Ilegar y sentarse con uno Yy ella entiende bastante mmjumm
Entrevistadora: ;Y el papa le da el mismo apoyo?

Inf. clave 3: Si, eee... ajaa. el el le da muy muy él le quiere
bastante lo normal si ellos lo adoran bastante porque es
muuuyy le dan mucho carifio porque quiere ser la primera
en todo

Entrevistadora: ;Cuales han sido sus dificultades
economicas que has enfrentado con tu hijo con sindrome de
Down?

Inf. clave 3

Entrevistadora: ¢Recibe algin beneficio de alguna entidad
gubernamental, familiar o amigo?
Inf. clave 3:
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Comportamientos
+ Sociales positivas

Dificultad

+

Salud

%+ Salud

92
93
94
95
96
97
98
99
100
101
102
103
104
105
106
107
108
109
110
111
112
113
114
115
116
117
118
119
120
121
122
123
124
125
126
127
128
129
130
131
132
133
134
135
136
137
138
139
140
141
142

Entrevistadora: ;Como han tomado las personas que te
rodean su situacion de tener un hijo con sindrome de Down?
Inf. clave 3: Nada ellooos elloooss la ven como si fuera una
nifia normal por lo que digo que ella es muy activa aja
Entrevistadora: Segun la condicién que tiene el nifio.
¢ Qué has pensado sobre su educacién?

Inf. clave 3: Mmm...

rinbn mas pequefio

Entrevistadora: ¢Pero la nifia atin no sabe leer o escribir?
Inf. clave 3:

Entrevistadora: ;Qué problemas de salud presenta el
nifio?

Inf. clave 3: El nefrélogo con el urélogo dijo que a los 7
afos hay que hacer una cirugia la van a sacar el rifién gue

es mas pequefio que el otro, pero después el urdlogo dijo

gue no gue el rifioncito esté funcionando no van a sacar y

no ha tenido mas problema con el rifioncito ahorita el

rifnoncito estd funcionando bien de grande no tiene

problema, también tenia displasia en la cadera cuando

estaba pequefia y el medico dijo que habia que curar
amarrandole un pafal o si no habia que operarla pero se
corrigié y ya esta todo bien, esta sana gracias a dios
Entrevistadora: ;A qué IPS pertenece?

Inf. clave 3: Comfaguajira

Entrevistadora: ;Coémo es la atencion de su Ips?
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143 Inf. clave 3:

144

145

146 Entrevistadora:
Aspecto social: comunicacién 147

institucion o empresa con respecto a la salud de su hijo?
Inf. clave 3: No nada nada solamente uno se pone a hablar
con ella, pero de otro lado no

¢Recibe alguna orientacién de una

Fuente: Rodriguez (2021)

Tabla 6

Convergencia Informante Clave N.° 3

Convergencias

Unidad de significados

interpretadas

Sindrome de Down, nifios_especiales (1-3) pero cuando
tuve la nifia fue dificil para mi, la nifia estaba mas
pequefia y no sabia, pero ya sabia méas o menos de eso
gue son nifios especiales que a veces nacen con retardo
pueden ser en el desarrollo, en hablar, al caminar (4- 8)
Sabia que su hijo iba a nacer o nacié Sindrome de Down
no, no sabia de eso, pero si cuando nacio veia algo raro
en ella, pero aja no queria aceptarlo en ese momento (9-
13) la nifia este a medida que ella... al mes la veia cada
dia mas rara la nifia no se movia se la pasaba era tirada
acostada, pero si mis compafieros de trabajo me decian
gue ella es una nifia como cualquiera que no sé qué, que
ella va a crecer igual, pero aja era muy dificil para mi,
tanto para mi como para el papa, de pronto yo decia
porque tenia que nacer asi. Que porque tenia g ser asi
duro mucho tiempo a los seis meses ya la nifia td sabes
que un nifio normal comienza a sentarse a sostenerse a
sostenerse, pero la nifia no, se la vivia ahi tirada hasta
que le comenté a uno de los médicos comparieros del
trabajo que es lo g tenia la nifia porque estaba asi,
entonces el medico me explico que la nifia (14-30)

a) Para la madre Sindrome de Down
son los nifios especiales, trabajo con
nifios especiales, pero, cuando tuve
mi nifia fue dificil, era mas pequefia
y sabia que los nifios especiales a
veces nacen con retardo en hablar o
caminar.

La madre veia algo raro cuando
nacio, pero no quiso aceptarlo en el
momento.

A medida que crecia se veia cada vez
mMAas rara, no se movia y pasaba
tirada.

Los amigos le decian que era normal
que era como cualquier otro nifio.
Sentido rechazo y confusion
porque a los seis no se sentaba hasta
que le comento a un médico
compariero y él le explico.

. El pediatra me hablo bastante me explico bastante nos

dio asesoria sobre como tenia que tratarla tanto a mi a mi

esposo v a la nifia, que tenia que ser todo por iqual que no

tenia gue verla menos que los otros hijos mios, 6sea como

si fuera una normal una nifia normal le doy el carifio iqual

b) Después de recibir asesoria del
pediatra su percepcién cambio y el
trato con la nifia fue diferente,
convirtiendo un lazo fraternal madre
e hija y de igual forma verla como
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si tengo que comprarle a otros tiene que ser igual de ahi
fue que se cambid todo porque yo decidi después de la
nifia no tener mas porgue si yo decidia tener otro nifio otra
nifia después me iba a descuidar de ella y yo misma me
hice la promesa de que no iba a tener mé&s hijos porque me
iba a dedicar a clla, aja.. y de tanto hablarme con laaa...
con los médicos que me dijeron de la nifia ahi fue que fue
transformando que fue cambiando aja yyy... mi esposo
también le dijo le hablaron le dictaron su charla de cémo
tiene que ser la nifia, educarla desde pequefia y eso fue lo
que yo hice a pesar de que el trabajo yo le ensefiaba
bastante ahi tu sabe que los nifios especiales son muy
groseros aja (31-52)

el apoyo que te ha brindado tu familia,No para que eee...
mas gue todo los hermanos de ella, ella es el amor de ellos
mejor dicho mis hijos no la ven diferente ni nada ellos la
tratan igual que los otros hermanos le dan el mismo carifio
yy mis hermanas también lo mismo todas adoran mucho
al nifio por ese lado si (53-59)

El apoyo del papa ha sido también si del papa si ya se
cambio después que nos dieron la charla mi con el pediatra
porque a él le cost6 mucho porque el porque nos habian
dicho que porque el papa es hipertenso de pronto la nifia
nacié eso por el problema de que ello haya ingerido
bastante pastilla para la hipertension, pero el el pediatra le
dijo que no tenia nada que ver que es genético o a veces le
falta algn cromosoma (60-67)

cualquier nifio en condiciones de
normalidad. Ella tomo la decision de
no tener mas hijos para dedicarle
tiempo de calidad a la nifia.

Ella tiene la concepcion que los
nifios con malformaciones cognitivas
0 congenitas suelen ser groseros.
c)También dice que su esposo tuvo
que asistir a charlas para poder saber
cémo educarla.

En cuanto a sus demas familiares ha
tenido apoyo ya que no la ven
diferente y la tratan con el mismo
carifio.

d) Se pudo detectar que el papa
sinti6 algan sentimiento de rechazo
por sentirse culpable debido que el
tomaba muchos medicamentos “para
la hipertension y pensé que el era el
causal. Pero el médico le explico que
es un problema genético y desde ese
momento su actitud con la nifia
cambio

Para motiar a la nifia bueno a veces me pongo a hablarle
bastante, de educarla queee este cuando vamos a alguna
calle yo no quiero que este corriendo ni nada de eso porque
debe portarse asi que tiene llegar y sentarse con uno y ella
entiende bastante mmjumm (71-77)

el papé le da el mismo apoyo,si, eee... ajaa. el el le da muy
muy él le quiere bastante lo normal si ellos lo adoran
bastante (78-82)

e) La madre y el padre charlan
mucho con la nifia para motivarla y
educarla, le hablan sobre
comportamiento fuera de casa como
sentarse porgue ellos la quieren
mucho y dicen que aprende rapido.

Las dificultades econ6micas Esteee de llevarla al médico
si_ no no he tenido problema porque tiene su sequro el
unico si que tuve dificultad es de llevarla aaaa... a un
colegio donde haya nifios especiales (83-89)

Recibe algun beneficio, No porque si la tenia afilada al
subsidio como ella alli en Comfaguajira le existe que tenia
que estar en un colegio pa” tener su certificacion de estudio
para pasar y para que ella pudiera recibir y después me
dijeron que tenia que entregar una epicrisis que no puede
ir al colegio (90-97)

f) Han tenido dificultades
economicas leves ya que cuentan con
recursos sin embargo nunca la ha
colocado en el colegio porque les
parece una dificultad.

No recibe ningun beneficio porque la
exigencia es estar estudiando, la nifia
no estudia por lo tanto le fue negada.
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Las personas que me rodean: elloooss la ven como si fuera
una nifia normal por lo que digo que ella es muy activa aja
(98-101)

g) La comunidad y la familia han
tomado la situacion de la nifia como
normal porque ella es muy activa

Segun la condicion que tiene el nifio. ¢Qué has pensado
sobre su educacion?

Mmm... es dificil para mi porqueee mmmm mi hija la
mayor de edad cuando existia eces(creces) yo no sé si
existe todavia en Riohacha, aja cuando fui alla a
averiguarle me dijeron gue habia que tener una persona
mayor de edad que tenia gue estar pendiente gue si tenia
gue asistir a una reunién que no sé qué, eso fue lo que me
dijeron vy yo no podia por mi trabajo es muy dificil para mi
ir alla pero después hace como 3 afios 0 4 afios atras
también llegaron unos aaa... aqui en Riohacha vyo la deje
en Riohacha cuando tenia 8 0 9 aflitos por lo gue nacid con
el rifén méas pequefio que el otro. habia unas personas que
dijeron que ellos estaban buscando nifios especiales para
meterlo en un en un colegio que ellos iban a tener que era
un_programa que ellos tenian que iban a tener unos
médicos odontdlogo, neurdlogo todo eso, yo dije que Si
acepte cuando la nifia tenia 12 afos yo acepte eso, pero en
ese tiempo era muy dificil comenzaron a salir cosas que
eran muy raras que le roban los 6rganos a los nifios gue no
sé€ qué v eso fue lo que al papa leee.... 6sea mas que todo
el papa dijo que no mejor es que no y todo eso suspendido,
pero a veces yo digo gue gque yo SOy muy egoista aja
porque ella deberia estar en un colegio mmjumm (102 -

125)

La nifia no sabe leer ni escribir y tiene 17 afios (126)

h) Segun la mama la situacion
educativa de la nifia se ha visto
complicada porque no ha tenido
donde colocarla y ademas porque
para ellos ella no es capaz de
defenderse sola y viven con el temor
de que le pase algo, ella se siente
egoista por esta situacion.

Ella es muy inteligente y
quiere estudiar como los demas nifios

Fuente: Rodriguez (2021)
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Diagrama de Informante Clave #3
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Discusion de las categorias Emergentes informate clave N.° 3

Para la madre Sindrome de Down son los nifios especiales, ella llega a este concepto
porque trabaja con nifios con estas cualidades, ya que es auxiliar de enfermeria.

Informante # 3 “nifios especiales”

La madre manifiesta que tener a la nifia ver, (Anexo H) con estas condiciones fue dificil,
porque era muy pequefia y tenia conocimiento que los nifios especiales nacen con retardo para

aprender a caminar.
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Segun: Se les llama fenotipo a los rasgos visibles de un organismo, incluyendo su
morfologia, fisiologia y conducta a todos los niveles de descripcion. Teniendo esto en claro se
puede continuar diciendo que los nifios al nacer con esta patologia de Sindrome de Down no
suelen mostrar mucha diferencia, sin embargo, se puede detectar a simple vista: aporte de la
Medico General (Polo Villegas , 2020)

Ademas, ella asegura que cuando la nifia naci6 observo algo raro en su bebe, pero, no
quiso aceptarlo en su momento, esta situacion fue empeorando a medida que iba creciendo lo
cual le generd rechazo y confusion al ver que su hija a los seis meses no se sentaba ni se movia a
pesar de que sus amigos le decian que todo estaba normal.

Informante clave #3: no, no sabia de eso, pero si cuando naci6 veia algo raro en ella, pero aja no queria

aceptarlo en ese momento. (11- 13)

“Que porque tenia g ser asi duro mucho tiempo a los seis meses va la nifia tu sabes que un nifio normal

comienza a sentarse a sostenerse a sostenerse, pero la nifia no, se la vivia ahi tirada hasta que le comenté a

uno de los “(21- 24)

La informacidn oportuna es muy necesaria permite asimilar la noticia de forma diferente
si esta es comunicada antes del nacimiento, el proceso de aceptacion se da de forma mas natural
debido a que ya se esta preparado, evitando que cuando nazca el nifio sea rechazado, negado
alejado afectado su autoestima y sus capacidades motoras debido a la falta d estimulacion. La
familia es el primer contacto el apoyo que el nifio necesitara para superar sus dificultades.

“Que porque tenia gue ser asi duro mucho tiempo a los seis meses ya la nifia tl sabes que un nifo

normal comienza a sentarse a sostenerse a sostenerse, pero la nifia no, se la vivia ahi tirada hasta

gue le comenté a uno de los compafieros médicos compareros del trabajo gue es lo g tenian la nifa
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Expresa: (Mcguire & Chicoine , 2011) “la familia es muy importante para las personas
con sindrome de Down. Al igual que para las demas personas, es un lugar de anclaje, un grupo
que ama y es amado, que apoya y que recibe apoyo”.

La llegada de un nifio con sindrome de Down causa muchos sentimientos encontrados,
frustracion, rabia, muchas interrogantes.

Informante # 3 “pero aja era muy dificil para mi, tanto para mi como para el papa, de pronto yo decia

porque tenia que nacer asi. Que porque tenia g ser asi duro mucho tiempo” (19-21)

El padre de la nifia, tenia sentimientos de rechazo al sentirse culpable debido que tomaba
muchos medicamentos para la hipertension y penso que €l era el causante de la anomalia
cromosoOmica de su hija, el médico pediatra le confirmo lo contrario.

Informante # 3 “porgue a él le costé mucho porgue el porgue nos habian dicho gue porque el papa es

hipertenso de pronto la nifia nacié eso por el problema de gue ello haya ingerido bastante pastilla para la

hipertension, pero el el pediatra le dijo que no tenia nada gue ver que es genético o a veces le falta algln

cromosoma” (58- 63)

Sustenta:

El nacimiento de un nifio con SD despierta en la madre y los familiares sentimientos
encontrados, frustracion y rabia, donde se pretende buscar culpables, al no ser manejado
con cuidado, podria causar rupturas familiares en el peor de los casos depresion que
conlleva a la muerte. Es por ello que la responsabilidad y la ética médica en el momento
es muy necesario. En su articulo concluye (Moreno Vivot, 2012)

Informante # 3 “médicos compafieros del trabajo que es lo g tenian la nifia porque estaba asi,

entonces el medico me explico que la nifia tiene un sindrome, pero para descartar eso es necesario
hacerle un estudio me dijo asi y asi sabemos porque en verdad la nifia no se sentaba a los 6 meses.”

(21-28)
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Es muy importante la informacién oportuna sobre la anomalia, debido a que una buena
explicacion puede mejorar las relaciones padres e hijos con malformaciones congénitas en este
caso SD. Un médico amigo se dio la tarea de explicar la situacion del bebe y brindarle asesoria,
después de recibir indicaciones por “parte del pediatra su percepcion con la nifia cambio
convirtiéndose en un lazo maternal, permitiendo verla como cualquier nifio normal.

Los pediatras y neonat6logos enfrentan dos situaciones en la primera se tiene un
conocimiento del diagndstico antes del parto se decide dar continuidad al embarazo y con
ayuda médica se les orienta a los padres buscando un acercamiento y estimular los lazos
afectivos iniciando con el primer contacto con la madre mediante la lactancia.
Siguiendo con el segundo caso; al desconocer la situacion es necesario tomar una
decision médica para dar la noticia de la mejor manera, buscando siempre despertar un
vinculo (Moreno Vivot, 2012)

Después de una buena informacion terapias y talleres en los padres suele haber una
actitud de cambio que mejora las relaciones padres e hijos, asi mismo aumenta mejora las
afecciones en el nifio debido a la estimulacion.

Informante # 3 “El pediatra me hablo bastante me explico bastante nos dio asesoria sobre como tenia

gue tratarla tanto a mi a mi esposo v a la nifia, que tenia que ser todo por igual gue no tenia que verla

menos que los otros hijos mios, 6sea como si fuera una normal una nifia normal le doy el carifio” (32- 36)

Informante # 3 ahi fue que se cambié todo porgue yo decidi después de la nifia no tener mas porque si

yo decidia tener otro nifio otra nifia después me iba a descuidar de ella y yo misma me hice la promesa de

que no iba a tener mas hijos porque me iba a dedicar a ella, aja.. y de tanto hablarme con laaa... (38 42)

La madre tomad la decision de no volver a tener hijos para dedicarle tiempo a su pequefia,

ya que ella entendia que los nifios con malformaciones congénitas suelen ser groseros y



91

agresivos. El padre de la nifia asegura que haber asistido a la charla le ha servido para saber
coémo educarla. La familia ha recibido apoyo de los deméas familiares y estos no ven a la nifia de
manera diferente.

Otro rasgo importante de la nocién de experiencia para Dewey es su caracter
transformador, no solo entre el individuo y el medio, sino también en el sentido temporal, en la
medida en que las experiencias pasadas modifican las posteriores a través de las conexiones entre
pasado y futuro. (Guzman Gémez & Saucedo Ramos , 2015)

Informante # 3 Ella es muy inteligente ella sabe hacer dibujitos y ve a los nifios con cuadernos y

también quiere, pero nada nada nada no sabe leer v escribir (123 -126)

La familia mantiene constante comunicacion con la nifia para motivarla y educarla, ellos
le hablan sobre comportamiento fuera de la casa como sentarse y como actuar ante las diferentes
situaciones en la calle.

Informante # 3 ”Esteee de llevarla al médico si no no he tenido problema porque tiene su sequro el

unico si que tuve dificultad es de llevarla aaaa’ (83-85)

La familia ha presentado pocas dificultades econdmicas debido que cuentan con recursos
para solventar sus necesidades de salud, sin embargo, nunca la han colocado en un colegio
porque les parece una dificultad, ellos aseguran no recibir beneficios ya que las instrucciones no
gubernamentales exigen certificados de estudios y aseguran que ella es una nifia feliz y coqueta
para la edad que tiene.

Mientras la comunidad y la familia toma la situacién de la nifia como normal, segun la
mama la educacion de la nifia se ha visto truncada porgue no ha tenido un sitio de confianza para
matricularla, ademas ellos se sienten inseguros al dejarla sola en alguna institucion porque creen
que ella no sabra defenderse ante cualquier adversidad. Ellos aseguran que ella es inteligente y

muy creativa, desea estudiar y compartir con otros nifios, pero, a los 15 afios aiin no sabe leer y
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escribir. Sin embargo, no hay acceso a educacién los que hay son en Riohacha, y la salud
también queda muy distante

Informante # 3 ... es dificil para mi porqueee mmmm mi hija la mayor de edad cuando existia

eces(creces) yo no sé si existe todavia en Riohacha, aja cuando fui alla a averiguarle me dijeron gue habia

gue tener una persona mayor de edad que tenia gue estar pendiente que si tenia que asistir a una reunion

gue no sé qué, eso fue lo gue me dijeron y yo no podia por mi trabajo es muy dificil para mi (101]- 106)

Informante # 3 “Mas o menos, Aqui en en Nazareth la siempre atienden por urgencia entonces
na” mas atienden cuando es asi, pero gracias a dios hasta el son de hoy mi hija esta bien (141-144)

Cabe mencionar, que la poblacién wayuu es una comunidad olvidada politica y
socialmente, padecen de necesidades en sus asentamientos como es el suministro de agua
potable, el facil acceso a la educacion, salud y las pocas oportunidades de empleo para tener una
vida digna. Refiere: (Chaparro, 2017).

La Guajira tiene unas condiciones geogréaficas dispersas, lo que dificultan la prestacion de
servicios y bienes pablicos a su poblacion. De igual forma, la economia guajira ha estado
histéricamente desconectada de los circuitos econdmicos del pais. Estos elementos comprometen
la seguridad alimentaria de la poblacién rural haciendo mas dificil la situacion de las familias
wayuu y mas cuando tiene nifios con alguna discapacidad cognitiva o fisica ya que el acceso a la
salud seria de condicion desventajosa con respecto a los que viven en la zona urban

La nifia padece de diferentes enfermedades en los rifiones por lo cual esta siendo tratada
por un Ur6logo y presenta displacia en la cadera. Necesita constante asistencia a citas médicas,
situacién que es muy dificil para las familias WayUu debido al distanciamiento de las como
unidades a los centros de salud.

El municipio de Uribia se encuentra ubicado al norte del departamento colombiano de La

Guajira. La mayoria de su poblacion hace parte del pueblo Wayuu, por lo cual, se le llama
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capital indigena de Colombia. Existen ayudas por parte del gobierno como pafiitos de agua tibia
que no solucionan en la totalidad la problematica.
La mayor causa de muerte en la guajira es la desnutricion sin embargo se cree que de
telon de fondo existen otras patologias que se les da poca importancia.
Refiere: (Chaparro, 2017).
En los Gltimos cinco afios las autoridades indigenas calculan que mas de 5000 nifios
menores de dos afilos han muerto de hambre en La Guajira, un territorio rico en recursos
como el gas y el petréleo y habitado desde hace siglos, en su mayoria por la poblacion
wayuu. (s.p)
Si mejorara las administraciones nuestros pueblos indigenas mejorarian sus condiciones

de vida y podrian prevalecer durante mucho méas tiempo en la historia.



Familia 2

Informante clave 4, (Hermana): Perteneciente a la etnia wayuu clan Jarariyu, edad 24

habitante de la rancheria Nazareth- Uribia. (Entrevista de campo virtual)

Tabla 7

Categorizacion Informante Clave N°. 4
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Categorizacion Lineas Transcripcion
Sindrome de Down 1 Entrevistadora: ¢ Sabes que es el sindrome de Down?
2 Inf. Clave 4: Si, tengo entendido que el sindrome de
%+ Concepto 3 Down es una condicion, no es una discapacidad, no es
4 una enfermedad, es una condicion que viene de un
5 cromosoma que ellos tienen de mas, entonces eso es lo
6 gue yo tengo entendido.
Informacién 7 Entrevistadora: ;Como y quién le dijo a usted que su
8 hermana iba a nacer o nacid Sindrome de Down?
+ Aspecto social 9 Info. Clave 4: Bueno mani sinceramente nadien me
10 dijo que iba a nacer con esa condicion porque cuando
11 ella naci6 yo creo que yo tenia de 8 a 9 afios y entonces
12 siempre compartia con ella jugaba con ella, con mis
13 amigos y con ella, siempre compartiamos mucho y ya
14 de grande fue gue si aja ya supe la definicion de ellos
15 del sindrome de Down entonces como que siempre ha
16 sido muy especial para nosotros, porque aja es la bebé
17 de la casa, es nuestra hermanita, esta ellay yo y esta
18 nuestros dos hermanos entonces ella siempre ha sido
19 especial para nosotros
20 Entrevistadora: ;Como ha cambiado tu vida desde
21 gue naci6 su hermana?
22 Info. Clave 4: Creo que no cambio, creo que mi vida
Transformacién 23 no cambio, asi como te decia 6sea, creo que no cambio,
24 mi_mama hasta ahora me ha dado el mismo amor,
+ Social -positiva 25 valores, principios, 0sea creo gue a ninguno de
26 nosotros creo que no nos faltd nada ya sea sentimental
27 0 economicamente, creo que no tuvo ningun efecto
28 tampoco de que no haya nos hayaa... privado de alfo,
29 6sea en ningin momento nos afectd ni nada de eso,
30 talvez afecto cuando ella se enfermaba porque no fue
31 nada facil para ninguno de nosotros, dsea creo que
32 queee... como toda familia unida no nos alegrariamos
33 por algo que en si es triste, entonces eso es lo Gnico
34 ENTREVISTADORA: ;Como ha sido el apoyo que
35 te ha brindado tu familia?
36 Info. Clave 4: Bueno como te decia anteriormente el
37 apovo sentimental eee... mmm... se lo han dado de
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manera incondicional, se lo hemos dado de manera
incondicional y lo mismo que emocionalmente,
economicamente no le ha hecho falta plata ni nada,
eee... nNo esta estudiando por las cosas gue mi mama
me imagino y ya te explico pero a veces entre nosotros
le enseflamos palabras eee... como dibujar como
colorear, entonces a ella le gusta mucho esas cosas
entonces a ella le gustan mucho esas cosas entonces...
mmm... no le ha hecho falta nada, también puedo decir
gue ella ha estado para nosotros porqueee... creo que a
veces ella percibe...bueno, de mi parte a veces me
siento triste y ella lo percibe pero ella me pregunta que
paso Y yo digo: no nada mami no tengo nada y no sé
cémo lo percibe entonces ella siempre ha estado ahi
para nosotros o a veces de la nada mmm... brinda un
abrazo que quizas una lo necesita entonces mmm.. asi
es ella, maravillosa.

Entrevistadora: ¢En la cultura de ustedes como
wayuu se sabe que es Sindrome de Down?

Info. Clave 4: La verdad no se eee... porqueee... en
ese caso seria preguntarle como a cada individuo si
sabe el concepto o si sabe de gué se esta hablando
entonces no te sabria decir si ellos saben o0 no,
entonces. .. tengo entendido de que en el hospital ahi
dan charlas y cosas y quizas por medio de eso sepan
algo o tengan claro sobre el sindrome de Down,
entonces solo eso es lo que se te decir.
Entrevistadora: ¢Qué hace usted para motivar a su
hermana con Sindrome de Down?

Inf. Clave 4: Bueno, normalmente yo la motivo
eemmm... por ejemplo a ella le gusta dibujar mucho, le
hago dibujos, le busco coreografias y se las prende muy
rapido, eeee... cuandooo... ella quiere algo ella me
dice... yo creo que es mas que todo apoyo emocional,
sentimental, conoce y para ella es muy significativo y
quizas ella no sabe hablar mucho, pero ella lo expresa
en abrazo, risas y alegrias.

Entrevistadora: ;Cuales han sido sus dificultades
econdmicas que has enfrentado con tu hijo con
Sindrome de Down?

Info. Clave 4: Bueno creo queee... eso lo sabrd mi
mama, pero en mi opinién creo gue no hemos tenido
dificultad econémica porque por decir de enfermedad
no hemos tenido ninguna, gracias a dios no nos ha
faltado nada respecto aaa... aaaa... a otras cosas mas
grave entonces gracias a mi papa 0 a mi mama no le
hace falta algiin medicamento porque si no es con el
seguro ella busca la manera de comprarlo de comprar
ese medicamento si le hace falta.

Entrevistadora: recibe algin beneficio de alguna
entidad gubernamental, familiar o amigo?
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Info. Clave 4: No no.. no se recibe ninguna
ningunaaa... avuda ni nada de eso, entonces mi mama
sabe de eso, pero tengo entendido que no recibe ninguna
ayuda mas gue la de mi_ mama entonces no, no recibe
ninguna ayuda.

Entrevistadora: ;Como han tomado las personas que te
rodean su situacién de tener una hermana con Sindrome
de Down?

Info. Clave 4: Creo gue se la han tomado muy muy bien
porque no hay ningun rechazo ninguuunn... ninguna
discriminacién por parte de ellos, nada, la quieren
mucho, cada vez que la ven siempre le dan mucho
mucho mucho amor como por decir, ecee... siempre
estan con ella, la abrazan lo mismo que ellos entonces
ellos siempre han estado ahi ella es muy carismatica, ella
es un amor para ellos y ella para ellos.

Entrevistadora: Segun la condicion que tiene el nifio.
¢ Qué has pensado sobre su educacién?

Info. Cllave 4: Claro que, si he pensado en ayudarla,
educarla con lo que mas le quste o le haga feliz, si lo he
pensado v si lo quiero para ella vy espero gue en algin
momento se dé vy quiza g todo el mundo lo diga, pero
nunca es tarde para estudiar y empezar de nuevo, yo sé
que la nina tiene mucho potencial y esooo.... Es lo que
pensamos yo y mis otros hermanos, eee... incluso hasta
mis padres han pensado en eso, entonceee. .. siempre
estamos buscando la manera asi de poderla ayudar,
entonceee.... Buscando un colegio asi se pueda realizar
todo lo que esta en planes.

Fuente: Rodriguez 2021
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Tabla 8

Convergencias de Informante clave N°. 4

Convergencias

Unidad de significados
interpretadas

Sindrome de Down, es una condicion, no es una
discapacidad, no es una enfermedad, es una condicion que
viene de un cromosoma que ellos tienen de mas, entonces eso
es lo que yo tengo entendido.

Bueno mani sinceramente nadien me dijo que iba a nacer con
esa condicién porque cuando ella nacié yo creo que yo tenia
de 8 a 9 afios y entonces siempre compartia con ella jugaba
con ella, con mis amigos y con ella, siempre compartiamos
mucho y ya de grande fue gue si aja ya supe la definicion de
ellos del sindrome de Down entonces como gue siempre ha
sido muy especial para nosotros, porque aja es la bebé de la
casa, es nuestra hermanita, esta ella y yo y esta nuestros dos
hermanos entonces ella siempre ha sido especial para
nosotros

Creo que no cambio, creo gue mi vida no cambio, asi como
te decia 0sea, creo gue no cambio, mi mama hasta ahora me
ha dado el mismo amor, valores, principios, 6sea creo que a
ninguno de nosotros creo que no nos faltd nada ya sea
sentimental o econdémicamente, creo gue no tuvo ningun
efecto tampoco de que no haya nos hayaa...

a) Para la hermana dice: que el SD
es una condicion de discapacidad no
es una enfermedad, que se origina en
un cromosoma.

Ella no tenia conocimiento hasta
que la vio crecer de igual forma su
trato con ella era igual que con todos
los nifios.

Ella afirma que no ha cambiado su
vida, asegura que hasta el momento
la madre les ha inculcado los mismos
valores, amor y principios.

El apoyo que te ha brindado la familia, bueno como te decia
anteriormente el apoyo sentimental eee... mmm... se lo han
dado de manera incondicional, se lo hemos dado de manera
incondicional y lo mismo que emocionalmente,
econdmicamente no le ha hecho falta plata ni nada, eee... no
esta estudiando por las cosas gue mi mama me imagino y ya
te explico pero a veces entre nosotros le ensefiamos palabras
eee... como dibujar como colorear, entonces a ella le gusta
mucho esas cosas entonces a ella le gustan mucho esas cosas
entonces... mmm... no le ha hecho falta nada, también puedo

decir que ella ha estado para nosotros porqueee... creo que a
veces ella percibe...bueno, de mi parte a veces me siento
triste v ella lo percibe pero ella me pregunta gue paso y yo
digo: no nada mami no tengo nada y no sé como lo percibe
entonces ella siempre ha estado ahi para nosotros o a veces
de la nada mmm... brinda un abrazo que quizas una lo
necesita entonces mmm.. asi es ella, maravillosa.

b) La hermana asegura que el apoyo
emocional lo ha recibido de manera
incondicional, manifiesta que su
familia esta para ella y ella para
ellos.
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En la cultura waylu se sabe que es Sindrome de Down, la
verdad no se eee... porqueee... en €Se caso seria preguntarle
como a cada individuo si sabe el concepto o si sabe de qué se
esta hablando entonces no te sabria decir si ellos saben o no,
entonces. .. tengo entendido de que en el hospital ahi dan
charlas y cosas y quizas por medio de eso sepan algo o tengan
claro sobre el sindrome de Down, entonces solo eso es lo que
se te decir.

c)La joven asegura no saber si su
cultura tiene conocimiento de este
Sindrome, afirma que para saber esto
se debiera preguntar a cada individuo
de dicha cultura, tiene entendido que
el hospital de su corregimiento da
charlas y talvez por medio de esto
tengan algo de conocimiento

Para motivar a su hermana con Sindrome de Down, bueno,
normalmente yo la motivo eemmm... por ejemplo a ella le
gusta dibujar mucho, le hago dibujos, le busco coreografias y
se las prende muy rapido, eeee... cuandooo... ella quiere algo
ella me dice... yo creo que es mas que todo apoyo emocional,
sentimental, conoce y para ella es muy significativo y quizas
ella no sabe hablar mucho, pero ella lo expresa en abrazo,

risas y alegrias.

D)La hermana asegura que para
motivarla le hace dibujos,
coreografias, asegura darle mas que
todo apoyo emocional y sentimental

Las dificultades econémicas que has enfrentado, bueno creo
queee... eso lo sabra mi mama, pero en mi opinidén creo que
no hemos tenido dificultad econémica porque por decir de
enfermedad no hemos tenido ninguna, gracias a dios no nos
ha faltado nada respecto aaa... aaaa... a otras cosas mas grave
entonces gracias a mi papa o a mi mama no le hace falta algin
medicamento porque si no es con el seqguro ella busca la
manera de comprarlo de comprar ese medicamento si le hace
falta.

recibe algun beneficio de alguna entidad gubernamental,
familiar o amigo, no no... no se recibe ninguna ningunaaa. ..

ayuda ni nada de eso, entonces mi mama sabe de eso, pero

tengo entendido que no recibe ninguna ayuda mas que la de mi

mama entonces no, no recibe ninguna ayuda.

e) Asegura no saber cuéles han sido
las dificultades econémicas
Manifiesta no recibir ayudas
gubernamentales o de algun familiar

Las personas que te rodean creo que se la han tomado muy

muy bien porque no hay ningun rechazo ninguuunn...

ninguna discriminacién por parte de ellos, nada, la quieren

mucho, cada vez que la ven siempre le dan mucho mucho

mucho amor como por decir, eeee... siempre estan con ella, la

abrazan lo mismo que ellos entonces ellos siempre han estado

f) Ella asegura que las personas que la
rodean han tomado bien y no le ha
generado ningun rechazo el tener una

Fuente: Rodriguez (2021)
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ahi ella es muy carismética, ella es un amor para ellos vy ella

para ellos

Segun la condicion que tiene la nifia claro que, si he pensado
en ayudarla, educarla con lo que mas le guste o le haga feliz, si
lo he pensado v si lo quiero para ella y espero que en algln
momento se dé y quiza q todo el mundo lo diga, pero nunca €s
tarde para estudiar y empezar de nuevo, yo sé que la nifia tiene
mucho potencial y esoo00.... Es lo que pensamos yo y mis otros
hermanos, eee... incluso hasta mis padres han pensado en €so,
entonceee... siempre estamos buscando la manera asi de
poderla ayudar, entonceee. ... Buscando un colegio asi se pueda
realizar todo lo gue esta en planes.

g) Ella dice querer ayudarla con su
educacion, educandola con lo que
maés le haga feliz y asegura que sus
hermanos también tienen el mismo
deseo.

Figura 12

Diagrama de Informante Clave N°. 4
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Discusion de las categorias Emergentes Informate clave N.° 3
Para la hermana dice: que el SD es una condicion de discapacidad que se origina en un
cromosoma.

Informante clave # 4: es una condicion, no es una discapacidad, no es una enfermedad, es una condicion

que viene de un cromosoma que ellos tienen de mas (3-5)

Refiere: “Es una alteracion genética que se produce por la presencia de un cromosoma
extra (el cromosoma es la estructura que contiene el ADN) o una parte de éI” (Noticias ONU,
2015)

Transformaciones de vida: visto desde la dptica del investigador del proyecto se puede
detectar que no existe una transformacion para ella por la corta edad que ella tenia y la situacion
es asimilada desde la inocencia de un nifio

Informante clave # 4, Creo que no cambio, creo gue mi vida no cambio, asi como te decia

0sea, creo que no cambio, mi mama hasta ahora me ha dado el mismo amor, valores, principios, 6sea creo

gue a ninguno de nosotros creo (22-26)

“Bueno mani sinceramente nadien me dijo que iba a nacer con esa condicién porque cuando ella

nacié yo creo gue yo tenia de 8 a 9 afios y entonces siempre compartia con ella jugaba con ella” (9-12)

Ella afirma que no ha cambiado su vida, asegura que hasta el momento la madre les ha
inculcado los mismos valores, amor y principios, hay un apoyo emocional, econdmico y mucha
unién en la familia a pesar de que al principio los padres no aceptaban la condicion de la nifia y
la hermana no tenia conocimiento por su corta edad las charlas con sus padres han servido para
orientarlos y cambiar la situacion. Ella busco informacion en internet lo cual le ayudo a

comprender.
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Otro rasgo importante de la nocion de experiencia para Dewey es su caracter
transformador, no solo entre el individuo y el medio, sino también en el sentido temporal, en la
medida en que las experiencias pasadas modifican las posteriores a través de las conexiones entre
pasado y futuro. (Guzman Gémez & Saucedo Ramos , 2015)

Informante clave # 4, siempre compartiamos mucho vy ya de grande fue que si aja ya supe la definicion

de ellos del sindrome de Down entonces como que siempre ha sido muy especial para nosotros, porgque

aja es la bebé de la casa, es nuestra hermanita, esta ella y yo y esta nuestros dos hermanos entonces ella

siempre ha sido especial para nosotros

Informante clave # 4 no esté estudiando por las cosas que mi mama me imagino v va te explico pero a

veces entre nosotros le ensefiamos palabras eee... como dibujar como colorear, entonces a ella le gusta

mucho esas cosas entonces a ella le gustan mucho esas cosas entonces... mmm... no le ha hecho falta

La familia para motivarla le hacen dibujo y quisieran que existiera alguna institucion de
confianza para colocarla y que ella pueda aprender a leer y escribir. ellos no tienen apoyos
gubernamentales ya que Nazaret queda lejos.

Ellos reciben apoyo de la comunidad en lo emocional y no ven a la nifia diferente asi
mismo no han tenido discriminacion ni trato injusto. Ella cree que esto se da porque el wayuu es
una comunidad muy amable y servicial. A pesar de que la cultura no tiene ningln conocimiento

esta anomalia cromosoma tica y otras es necesario que el hospital de Nazaret.
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Resultado del Analisis Segun los Objetivos

Identificar las vivencias que se presentan en las familias wayuu al tener un hijo con
Sindrome de Down.

1.- En la primera familia el no saber que el nifio naci6 con sindrome de Down y enterarse al
mes fue una experiencia que asimilaron de manera positiva y que permitié unirlos como pareja
tomando la decisidn de trabajar uno y el otro dedicarse al cuidado del nifio.

2.- Esta misma familia se aferra a sus creencias religiosa superando de manera positiva los
inconvenientes, asimilando un estado de aceptacion a la voluntad suprema de Maleiwua (Dios)
que esta basado en el amor el respeto y los valores.

3.- En la segunda familia, se observa un estado de negacion, rechazo e incertidumbre por parte
de los padres y en el menor abandono situacion que impedia que la nifia ejercitara su
motricidad.

4.- La convivencia mejora después de charlas y asesoramiento médico, que permitié un
acercamiento con la nifia que da como resultado al poco tiempo de mejoria motora en la nifia

lo cual se puede creer que es debido a la estimulacion.
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Interpretar los comportamientos, creencias y percepciones ante la presencia de un hijo
con sindrome de Down en las familias wayuu.

» Comportamiento:
a) Familia 1.- amorosos, comprensivos respetuosos y muy atentos con el nifio.
b) Familia 2. Después de la charla con el pediatra la actitud con la nifia fue amorosa,

de aceptacion, colaboracion y motivacion mutua.

» Creencia:
Ambas familias creen que es una situacion planteada por Dios (Maleiwua) y que es su
voluntad divina y es parte de algun plan y asi lo aceptan.

» Percepciones:
Primera familia incertidumbre y aceptacién inmediata, mientras que la segunda familia
presentd incertidumbre, negacion rechazo, culpa y alejamiento ante la situacién de un

diagnostico desconocido.

Conocer las dificultades; econémicas, sociales, educativas y de salud que
enfrentan las familias wayuu con hijos con sindrome de Down.

> Econdmicas:
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Primera familia, presentan muchas dificultades econémicas debido a que solo uno

trabaja, y el nifio por su condicion suele enfermar con frecuencia lo cual genera

muchos gastos.

Familia dos dice no presentar dificultades econdmicas porque ambos trabajan.

Sociales:

No presentan son aceptados como cualquier otro nifio, nunca se ha observado rechazo

ni problemas de burlas o desprecio en la comunidad de ambos son bien tratados esto se

puede decir la comunidad wayuu suele ser amables y serviciales.

Educativa:

Existen muchas dificultades educativas en ambas familias:

a) Distancia de las escuelas y las UCA

b) No hay cupo ni inclusién en las escuelas que posiblemente se encuentren mas cerca

c) Lo econdmico es otra dificultad debido a que necesita transporte para trasladarse a
la escuela de mayor distancia

d) El desconocimiento y el temor de la segunda familia no ha permitido que la nifia
ingrese a una escuela

e) No visionar un futuro educativo para sus hijos ya que los creen incapaces de llegar
aprender o ser un profesional.

Salud

a) Distancia de los centros de salud

b) Poco asesoramiento sobre el tema

c) Deficiencia en el control prenatal, poca o nula asesoria durante la gestacion, y

después del parto.
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d) Por ser una regién apartada carece de agua potable agrandado la problematica de

salud de los nifios.

Proponer acciones pedagdgicas y comunicativas que permitan cubrir las necesidades
primordiales de informacion util a familias con hijos sindrome de Down

a) La primeray segunda familia no tenian conocimiento de la anomalia antes del
nacimiento del nifio, la primera familia fue por no asistir a control y la segunda no le
informaron no se realizé ecografias durante las semanas de gestacion.

b) La falta de informacidn a tiempo en la familia 2 llevo al rechazo y desmotivacion
desasosiego, confusion de sentimiento hacia la nifia

c) Laprimera familia al recibir la noticia lo tomaron como voluntad de Dios y de la
manera mas normal sin embargo es la mama que esta al cuidado total del nifio

d) En la segunda familia la hermana recibe informacion de su propia cuenta en Internet

e) La situacion y comprension de los padres de la familia dos mejoras después de la

charla con el pediatra.
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Conclusién

Esta investigacion que tuvo objetivo principal: analizar desde una perspectiva cualitativa,
las transformaciones, lecciones y experiencias de vida que atraviesan las familias Wayuu con
hijos que presentan sindrome de Down, se ha podido demostrar que en primer lugar el
funcionamiento de cada sistema familiar se ve modificado especialmente en los limites y roles
debido a que la condicion de discapacidad, ademas esta patologia genera diferentes sentimientos
positivos y negativos con la Ilegada de un nifio al hogar con SD, muchas veces estos afectos
suelen fortalecer los lazos de comunicacién cuando los nifios son bien recibidos.

Asi mismo se observé que la figura materna se encarga del cuidado, acompafiamiento y
motivacion de los nifios ya que el papéa se faculta de ser el proveedor en lo general. En algunos
casos muy necesarios la mama es suplida por la abuela o la tia materna, cabe mencionar, que la
comunidad Wayuu el rol de la mujer es muy importante ya es la encargada de la educacién de los
nifios asi mismo los Wayuu son una sociedad matriarcal. Por ende, se evidencid un constante
acompafiamiento materno en los compromisos que deben asumir los nifios con sindrome de
Down tales como: citas médicas, asistencia a instituciones, salidas recreativas, entre otras lo que
indica la aceptacién y conciencia de las madres sobre su papel como socializadoras de sus hijos.

En la familia Wayuu poco habla sobre el Sindrome de Down, pero busca estrategias para
promover el desarrollo de sus hijos e hijas con este diagndstico y en situaciones relacionadas con
el desarrollo del lenguaje, la autonomia, la educacion, las normas, entre otras.

Asi mismo, se observo en la entrevista que entre los integrantes de la familia se dan
expresiones de afecto que brindando un espacio de empatia y armonia que responde al desarrollo

de los ninos.
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A pesar del poco acompafiamiento por parte de las instituciones gubernamentales los
padres de los nifios con hijos con sindrome de Down buscan cumplir con sus obligaciones
médicas y de control para sus hijos o familiares, de igual forma suelen documentarse
aprovechando acceso masivo de la informacion en internet.

Para concluir se pudo observar que las familias Wayuu presentan variadas dificultades
econdmicas, educativas, sociales los cuales dificulta la problemética de tener un hijo con
Sindrome de Down sin embargo son personas positivas y tratan de sobre salir con sus hijos a
pesar de las adversidades.

Recomendaciones

Universidad:

» Tener en cuenta la interculturalidad en el pénsum de Psicologia, por tratarse de una
carrera con vision social.

» Salidas de campo que permitan mejorar la interaccion con las comunidades WayUu, para
conocer las problematicas que estas puedan presentar.

» Motivar a los estudiantes en la realizacion de proyectos dirigidos poblacion Wayuu,
permitiendo la interaccion institucion — comunidad.

> Realizar talleres dirigidos a las comunidades Wayuu sobre orientaciones de las diferentes
problematicas fisicas y cognitivas presenta el ser humano.

A los entes educativos como: Secretarias de Educacion, Centros educativos, Instituto

Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF)
» Priorizacion de los cupos de las instituciones para los nifios con discapacidades

fisicas y cognitivas.

» Garantizar la igualdad de oportunidades para los nifios con discapacidades o

anomalias cromosémicas
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» Capacitacion a los docentes sobre la temética de discapacidad en la poblacién Wayuu
Lideres de las comunidades:
> Gestionar de manera efectiva ante los entes gubernamentales la obtencién
programas que beneficien a las familias con hijos o miembros con alguna
discapacidad cognitiva y fisica.
» Gestionar charlas capacitaciones a las familias con miembros con discapacidad

intelectual o fisica
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Apéndice A

Defectos congénitos Colombia

Apéndice

Prevalenca

sl E<pina binda

" :
Defecto congénito 2016 2017 S
h | Semestre
Anencefalia 199 187 188
Encefalocele 097 059 050
. 154 141 128
Hidrocefalia 442 389 3.09
He ia 0.78 0.93 066
Microcefalia 8,96 595 385
255 340 281
Onfalocele 0,20 0.90 106
Deformidad delos 630 661 556
Polidactilia 7.00 7.54 343
Sindactilia 184 165 188
Defectos por reduccion del 114 1.00 0.97
0.54 0.96 0.19
097 085 £
0.19 0.25 0.13
052 0.98 116 151 122
Tetraiogia de Fallot 164 071 091 111 0.94
Wraepasicion c los poantes 0,66 005 026 019 022
Fisura de paladar 4456 148 162 191 150
Labio leporino 1172 262 281 293 206
Fisura del paladar con labio
Separine 1172 310 344 364 328
Sindrome Down 17.70 6,22 690 786 603
Sindrome de Edwards 13z 051 022 042 034
Sindrome Patau Q57 0.17 0.25 0.20 0.25
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Tabla de comportamientos inusuales o conglomerados de defectos congénitos. Table, Anélisis comparativo

de comportamientos de prevalencia por grupos de defectos congénitos. Colombia 2015 | semestre 2018. (Boletin

Epidemiologico (INS), 2018)
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Apéndice B

Carta de Validacion de Trabajador Social

URAN

ANTONIO NARING

CARTA DE VALIDACION DEL INSTRUMENTO

Yo, Yajaira Mabel Ortiz Martinez. mabajadoka social, Magister an: familia, idestificada con =1
sumero de OC 1118818586 De Raohacha, por medso de Ia presente hago comstar gue he leddo y

evaluado el de decciba de datos ponds al peos . Familias Wayen y

ol Sindrome de Down: Tramsformacion, Experiencias y Lecciones de vida, peesentado por la

estudiante Jhameidis Esther Rodrigeez Rodrig: jentificade con el de CC.
1118 864 647 para optar al tiudo de Pucologa, el cual apeuek: o desapeuek:
en calsdad de evaluados

. \ le. }

| VN~ Yooy

Firma:



Apéndice C

Carta de Validacion de Psicologa

URN

UMIVEARA®NI DacC

ANTYONIO NAMING

CARTA DE VALIDACION DEL INSTRUMENTO

Yo, Maria Isabel Molina Arteta, Psicdloga, Magister en psicologia clinica, idemtificndo con el
niznero de CC. 104390838 por medeo de a presente hago constar que be leido y evaluado el
instrumento de recoleccion de daos correspondiente al proyecto: Fumilins Waywu y o Sindrome
de Down: Tramsformacién, Experiencias v Lecciones de vida, peesentado por la estudiante
Jhuncidis Esther Rodrigwez Rodriguez, sdentificads con of numero de CC. LTIR$64.647 para
optar al titudo de Pacologa, el cud aprucbo _X__  odesprucha . en calidad

de evaluadar

Firma: _

118



Apéndice D

Formato de entrevista semiestructurada

FAMILIAS WAYUU Y EL SINDROME DE DOWN: TRANSFORMACION,

EXPERIENCIAS Y LECCIONES DE VIDA

OBJETIVOS:
Especificos

e Identificar las vivencias que se presentan en las familias wayuu al tener un hijo
con Sindrome de Down
1. /Sabes que es Sindrome de Down?
2. [ Cémo vy quién le dijo a usted que su hijo iba a nacer o nacié Sindrome de
Down?
3. ,Cbomo ha cambiado tu vida desde que nacid ta hijo?

4. Como ha sido el apoyo que te ha brindado tu familia?

o  Describir los comportamientos, creencias y percepciones ante la presencia de un
hijo con sindrome de Down en las familins wayuu.
1. (En la cultura de ustedes como wayuu se sabe que es Sindrome de Down?

2. ,Qué hace usted para motivar a su hjjo con Sindrome de Down?

enfrentan las familias wavuu con hijos con sindroime de Dowi.

familiar o amigo?

Sindrome de Down?

3. Segin la condicion que tiene el mifio. JCOue has pensado sobre su educacion?

salud de sy hijo?

= Conocer las dificultades; econdmicas, =ociales, sducativas v de =alud gque

1. (Cudles han sido sus dificultades econdmicas que has enfrentado con tu hijo con

Sindrome de Down? Y, recibe algin beneficio de alguna entidad gubesmmaimental,

2. jComo han tomado las personas gue te rodean su situacidn de tener un hijo con

4. p0Oué problemas de salud presenta el nifie? o qué [PS pertenece jodimo es la atencidn

de su IPS, irecibe alguna ornentacion de una institucion © empresa con respecto a la
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Apéndice E

Evidencia de entrevista telefénica

Movistar

310 6273963

07:37
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