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Los proyectos integradores de aula (p1a) son aliados en el desarrollo de ini-
ciativas de investigacién puesto que permiten el fortalecimiento académico
de sus participantes. En este capitulo se describe el proceso que se llevé a
cabo desde el programa de comunicacién social de la cun, regional To-
lima, a partir del eje dinamizador inclusion social. De este se deriva el pro-
yecto “Un sindrome llamado amor”, que involucra a la poblacién infantil
de la Fundacién Fraternal Sindrome Contenta, comunidad que permitié el
curso del trabajo de estudiantes y docentes del programa. Dicha empresa
obedece a la articulacién de dos grandes dreas en su campo: la redaccién
periodistica y la comunicacién organizacional; lo anterior, se consolida con
las fases provenientes del enfoque de investigacién-accién participativa. El
resultado fue la implementacién de un proyecto articulado y responsable
que impacté de manera especial a la comunidad en general. Esta es una
experiencia de sistematizacién.
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INTRODUCCION

Todas las profesiones tienen una responsabilidad social con su entorno. La
comunicacién social no puede ser la excepcién, en especial por el cardcter
humanistico que lleva inmerso: la misién que tiene de impactar al ser hu-
mano como individuo y como ser que pertenece a una comunidad en la que
construye sus ideales y proyecto de vida.

En ese sentido, la academia debe formentar una visién integradora, que
promueva la equidad y la creacién de condiciones necesarias para que todos
los participantes de las comunidades de aprendizaje —sin importar su con-
dicién fisica o cognitiva— accedan al conocimiento, desarrollen sus compe-
tencias y sean reconocidos como seres capaces de cumplir sus propios retos.
“Educar en la diferencia supone una actitud de valoracién positiva hacia la
comunicacién e interaccién entre personas diferentes, y hacia la compren-
sién de lo diverso” (Leiva, 2013, p. 2). Para esto es necesario adaptar los
ambientes, tanto fisicos como emocionales, cambiar las percepciones equi-
vocas que los futuros profesionales tienen al respecto y trabajar de manera
conjunta con el acompafiamiento de la comunidad educativa.

En ese orden de ideas, desde la Escuela de Comunicacién y Bellas Artes
de la cuN, regional Tolima, se propuso para el semestre 2019A el proyecto
Tributo Social, que rinde homenaje a la poblacién con capacidades dife-
rentes, no deficientes, pues, como lo afirma Leiva (2013), “la desigualdad
surge cuando se institucionalizan las diferencias como deficiencias, y es
este etiquetado de deficiencia el que justifica la exclusién” (p. 6). Estas per-
sonas han demostrado multiples habilidades en todos los campos del saber
y las profesiones y se convierten en un ejemplo para aquellos que ain en-
cuentran limitaciones para desarrollar sus proyectos.

De este modo, desde el programa de Comunicacién se desarroll6 el eje de
la inclusion social en los proyectos integradores de aula (p1a) de los estu-
diantes adscritos a los programas académicos que acoge esta dependen-
cia, a partir de las asignaturas de Comunicacién organizacional y Taller
de redaccién periodistica. Asi se hizo posible la creacién de un proyecto
que tuvo como eje central el trabajo en torno a la interaccién con personas
en este tipo de condiciones. La pregunta central del proyecto fue: ¢de qué
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manera la comunicacién social se convierte en una herramienta poderosa
para la inclusién?

En consecuencia, desde el acercamiento al contexto, los futuros comuni-
cadores sociales idearon actividades que permitieran la inclusién en las di-
ferentes dreas de formacién del periodismo, tales como la radio, prensa,
televisién, entre otras. El enfoque seleccionado fue la investigacién-accién
participativa, pues la intencién siempre fue la de zransformar la percepcién
que se tiene de este tipo de poblacién con respecto a sus capacidades y
destrezas.

Teniendo en cuenta las anteriores consideraciones, se presenta en este ca-
pitulo el proceso que se llevé a cabo para la consecucién de los ideales plan-
teados en el proyecto que demuestra el impacto de la comunicacién social
en la poblacién con capacidades diferentes, lo que la hace una herramienta
poderosa.

ARTICULACION ENTRE LA COMUNICACION SOCIAL
Y LA INCLUSION: EL PROCESD CREATIVO

A partir de las ideas motivadoras, fluye el proceso de articulacién entre la
comunicacién social y la inclusién. Dado su énfasis humanizador, este pro-
grama académico tiene la facilidad de conectarse con las formas diferentes
de incluirse dentro de una sociedad. De ahi que entre quienes estudian este
campo del conocimiento surge la intencién de ayudar a los demds seres,
de aportar desde su talento o drea de formacién. Como lo afirma Ramirez
(2017), “la inclusién varia de acuerdo con los entornos y épocas de la his-
toria; sin embargo, en comun se encuentra el deseo de mejorar cada dia la

sociedad” (p. 215).

Ahora bien, en términos de educacién, el Foro Educativo y el Ministerio
de Educacién Nacional (2007) definen la inclusién en el 4mbito educativo
desde los roles que cada actor del sistema debe desempenar en funcién de
ella y la presentan como: “el concepto por el cual se reconoce el derecho
que tenemos los nifios, las nifias, adolescentes, jévenes y adultos, a una




educacién de calidad, que considere y respete nuestras diferentes capaci-
dades y necesidades educativas, costumbres, etnia, idioma, discapacidad,
edad, etc.” (p. 8). Esta definicién permite acercar a los estudiantes a la ver-
dadera esencia de la inclusién: aceptar al otro como ser diverso y respetar
sus diferencias. Asi, el panorama se observa, analiza y reflexiona desde otro

punto de vista.

De acuerdo a lo anterior, se considera necesario crear un cambio de menta-
lidad desde la escolaridad y las formas en que nos educan en torno a esa di-
versidad de seres con los que nos relacionamos a diario. Es importante que,
a partir de la comunicacién como proceso, se evidencien nuevas formas de
actuar e interactuar. Como lo plantea Juan José Leiva (2013), “educar en
la diferencia supone una actitud de valoracién positiva hacia la comunica-
cién e interaccién entre personas diferentes, y hacia la comprensién de lo
diverso como un factor de aprendizaje positivo y necesario en las actuales
organizaciones escolares” (p. 3).

Figura 1. La docente Nelsy Cifuentes

. El proceso creativo para con-
en el proceso creativo

solidar el proyecto no fue ta-
rea ficil. Se empezé con una

lluvia de ideas con respecto
al tipo de comunidad que se
queria impactar, las activida-
des a realizar y, por supuesto,
los objetivos y fines que se
cumplirian con esta empresa,
asi como también los posibles
nucleos programaticos con los
que se conectarian los saberes
en su proceso de formacién.
En ese contexto, las docentes
Esperanza Aguilar y Nelsy

Cifuentes, en su preocupa-

cién por potenciar las relacio-
nes interdisciplinares entre las

Fuente: elaboracién propia

asignaturas a su cargo, a saber,
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Comunicacién comunitaria, Periodismo especializado, Taller de prensa y
Taller de redaccién, identificaron una convergencia entre la comunicacion
organizacional y 1a redaccion periodistica. Esa conexién la transmitieron a
los estudiantes con diferentes perspectivas, de modo que ellos delimitaran
la informacién y estructuraran su proyecto a partir de sus focos de interés
y por medio del trabajo conjunto y dialégico entre docentes y estudiantes.
Esta es una de las premisas primordiales para la aplicacién de los proyectos
integradores de aula. Segiun Hewitt (2007):

Que se potencialicen y dinamicen los procesos de ensefianza aprendizaje y,
permitan que el ambiente educativo se convierta en un contexto de cons-
truccién de saberes con respeto por la diversidad, el reconocimiento del
otro y la accién colectiva del bien comun. (p. 236)

Siguiendo esa linea, la metodologia del proyecto tuvo un enfoque cualita-
tivo, por su cardcter descriptivo y de acercamiento al contexto. Segin La-
torre, Rincén y Arnal (1997), “esta orientacién metodolégica tiene como
objeto la comprensién del complejo mundo de la experiencia humana:
[como] las personas viven, experimentan, interpretan y construyen signifi-

cados del mundo social” (p. 197).

De acuerdo a lo anterior, se establecieron las siguientes fases de investiga-
cién: encuentro con el entorno y diagndstico, planeacién y disefo, desa-
rrollo e implementacién, evaluacién y cierre. El desarrollo de cada una de
estas fases implic6 todo un proceso de interdisciplinariedad que permitié el
desarrollo de las habilidades de los estudiantes para la integracion e imple-
mentacién de los conocimientos necesarios. Por esta razén es importante
destacar la dedicacién y el esfuerzo que los estudiantes le imprimieron a
la consecucién de su P1A. En ese sentido, se evidencia: “la habilidad del
estudiante para buscar informacién, integrarla y ponerla al servicio de un
ejercicio de investigaciéon y de la capacidad para interpretar el saber espe-
cifico de su propia disciplina con una proyeccién hacia lo integrado del
saber” (Hewitt, 2007, p. 237).




()

(El ASUNTO DE LAS FASES MET[][][I[I']GICFISD

Elinterés de los estudiantes hacia los temas del Tributo Social y 1a inc/usion
siempre fue permanente, quizd por su formacién y el contacto que ya se
habia generado desde otros espacios académicos, teniendo en cuenta que
desde la proyeccién social de la corporacién se ha impactado a las comuni-
dades. Asi, para el encuentro con el entorno y diagndéstico, los estudiantes
comenzaron por definir la comunidad objeto de impacto. Entre sus dife-
rentes opciones, se inclinaron por la poblacién infantil con sindrome de
Down, en especifico por la Fundacién Fraternal Sindrome Contenta, una
pequeiia comunidad que trabaja a diario por la inclusién de estos infantes
en el mundo real, acompanados de sus padres de familia.

Una de las condiciones para tal seleccién consistié en la necesidad de la
fundacién por desempefiarse en ese campo y, por otra parte, que les permi-
tiera a los estudiantes realizar talleres aplicativos en los que lograran practi-
car su talento y demostraran que la comunicacién social es una herramienta
poderosa para la inclusién. De este modo se conjugan la integracién de una
comunidad que desea incluirse en los procesos académicos y formativos y
un equipo de estudiantes que deben asumir el rol de integradores, para asi
comprender cémo trabajar con la comunidad.

Lo anterior viene a lugar porque todo ser humano se encuentra incluido
en un grupo social o comunidad y esa condicién le permite ser parte del
mundo como individuo, pero también como ser que se debe a una socie-
dad. En ese sentido, Barrigan (1981) habla de la comunicacién comuni-
taria o medios comunitarios, para referirse a esa “programacién destinada
especificamente a determinados grupos, por ejemplo, los étnicos o los mi-
noritarios o los que tienen necesidades o intereses especiales” (p. 7).

Luego, en la etapa de planeacién y disefio, los estudiantes y docentes se
encontraron con la primera dificultad: estructurar las ideas; asi que se co-
menz6 con la titulacién del proyecto: “Un sindrome llamado amor”. Luego,
disefiaron estrategias de comunicacién con las que se integrarian a esta
comunidad (tanto padres como hijos) con los medios de comunicacién
de radio y prensa. Enseguida, pensaron en que el producto final recogiera
todo el proyecto. Finalmente, se decidieron por la realizacién de una revista
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que se enriqueceria con los conocimientos adquiridos en las asignaturas de
redaccién y en la prictica que permitié esta implementacién.

Figura 2. Estudiantes del programa de Comunicacién
Social cuN, regional Tolima, y algunos integrantes
de la poblacién objeto de estudio

Fuente: elaboracién propia

Después, se inici6 el desarrollo e implementacién, al poner en practica los
conocimientos adquiridos y con el uso de talleres para que esta comuni-
dad se integrara a la sociedad y viera en ella multiples oportunidades de
ser desde la comunicacién social. Para tal efecto, estudiantes y docentes
hicieron uso de los medios de comunicacién como la radio y prensa, desde
donde se obtuvo el potencial més grande de la comunidad invitada. En este
sentido, la implementacién del P1a permitié a los estudiantes investigar
sobre el mundo de esta poblacién: sus necesidades, condiciones, maneras
de entrar en contacto, entre otros requisitos que, al momento de poner en
marcha el proyecto, fueron indispensables para el acercamiento, pues no es
tarea facil tratar el contexto y ambiente de esta comunidad.




Figura 3. Docente Esperanza Aguilar de-

sarrollando actividades de integracién
con la poblacién objeto de estudio en la
Feria de la Inclusién que propuso la Es-
cuela de Comunicacién y Bellas Artes

Fuente: elaboracién propia

Para el momento de la evalua-
cién y cierre del proyecto, cada
uno de los estudiantes involucra-
dos en el proceso sintié la nece-
sidad, propia de la comunicacién
comunitaria, de expresar los mo-
mentos de mayor sensibilidad
que este proyecto, gestado desde
la academia, tiene en la sociedad.
Esto porque en un taller de radio,
uno de los asistentes de la co-
munidad objeto de estudio, que
nunca habia pronunciado pala-
bra en su historia de vida, logré
expresarse por el deseo de apren-
der y de manifestar que también
era capaz de ser un comunicador
social.

Con relacién a esto, Ferndndez y
Gordon (1999) hablan de la co-
municacién interpersonal depen-
diente de las situaciones; de ahi
que el medio social la determine

y propicie el intercambio de mensajes, pues las situaciones de comunica-
ci6én hacen que los medios sean utilizados en beneficio de las comunidades.
Es por esta razén que los estudiantes del programa de Comunicacién So-
cial presentaron una actitud de cambio y transformacién, luego del proceso

vivido, que fue posible gracias a la investigacién, al acercamiento con el

contexto y a la facultad de observacién. Esto se demostré en el interés de

los estudiantes por hacer de esta labor un proceso consciente que los llevé a

la elaboracién de instrumentos formales de investigacién como encuestas y

entrevistas, motivadas por ese acercamiento que tuvieron en la etapa inicial

y mediante las que les fue posible encontrar las herramientas necesarias

para la planeacién.




Diana Carolina Bermeo Villa

Asimismo, el tiempo y el espacio de la comunicacién determinan la dind-
mica de manera especifica. Por ende, los resultados que se analicen dentro
de una comunidad deberdn tener en cuenta la relacién tiempo-espacio y
situacién, porque: “para pensar un mensaje hay que tener en cuenta el con-
texto social y cultural en el que se trabaja” (Rodriguez, Obregén y Vega,
2002, p. 10). Pero esto no quiere decir que la comunicacién comunitaria
deba desarrollarse en su contexto o deberse exclusivamente a él. La co-
municacién se debe a los sistemas culturales y estos no deben limitarse a
la reducida esfera de su problemadtica; al contrario, se trata de encontrar
herramientas comunicativas que faciliten el acceso al conocimiento, al me-
joramiento continuo y a la expansién social. Ahora bien, es funcién de la
comunicacién social permitir la participacién del individuo. Entonces la
comunicacién para el cambio social debe, como lo afirma Chaparro (2015),

promover las esencias de un repensar nuestro modo antinatural de hacer
las cosas, una reformulacién de los pensamientos que hemos estado dando
como vilidos y transmitiendo en nuestras escuelas y centros de ensefianza.
Es necesario construir una sociedad de ciudadanos y ciudadanas compe-
tentes antes que competitivos. (p. 49)

Con respecto a lo anterior, la comunicacién debe implicar un cambio so-
cial, atin mds cuando el foco se dirige hacia grupos o comunidades que han
sido excluidos o no presentan las condiciones necesarias para una partici-
pacién activa en la sociedad. Es importante que se le otorgue a este tipo
de poblacién un empoderamiento y que, en el campo de la comunicacién
social, se vaya mds alld de la recepcién instrumental de la informacién, que
tengan las competencias necesarias para forjar un cardcter critico que los
lleve a una verdadera transformacion.

(RESULTH[I[IS QUE INCENTIVHID

De la planeacién y el disefio para determinar de qué manera la comuni-
cacion social se convierte en una herramienta poderosa para la inclusién,
surgieron las siguientes estrategias.




Taller “Contando cuentos”

Los estudiantes hicieron la planeacién de un taller que, en primera instan-
cia, hizo de ellos, moderadores; lo que alegré a esta poblacién, pues se sen-
tian interactuando con locutores del mundo real, ademds de que facilité la
comunicacién entre los participantes. Para llegar al desarrollo de este taller,
los investigadores en formacién recurrieron a los resultados que les arrojé
el instrumento de entrevista semiestructurada, en el que se indicaba que
esta poblacién presenta problemas de comportamiento impulsivo y defi-
ciencia en la capacidad de discernimiento; por lo tanto, las tareas a realizar
debian ser motivadoras en torno al uso de los medios de comunicacién.

Figura 4. Taller “Contando cuentos” con estudiantes del
programa de Comunicacién Social y la poblacién objeto de
estudio (nifos y {évenes con sindrome de Down y sus padres)

Fuente: elaboracién propia

El desarrollo de este taller permitié que la radio se convirtiera en un ele-
mento fundamental de integracién, por su esencia de proyeccién y su ca-
racter de misterio, pues no es necesario conocer al locutor para enamorarse
de su voz y de sus maneras de abordar la informacién. Por este motivo, la
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investigacién logra su objetivo, pues estos jévenes perdieron el miedo a
expresarse teniendo en cuenta que, detrds del micréfono y de la radio, no
importa el aspecto fisico, ni social; s6lo la manera como se relate la noticia.
Esto facilité la comodidad de los invitados.

Taller “Pasa la pelota”

Consistia en actuar como presentador de televisién, considerando las con-
diciones dadas al inicio, de tal modo que quienes asumian los roles de
entrevistador y entrevistado desarrollaran las habilidades de los invitados,
con lo que se sintieron integrados gracias a los medios de comunicacién y
sus posibilidades integradoras. Para llegar al disefio de esta actividad, los
comunicadores en formacién se remitieron al instrumento de la entrevista
semiestructurada a los padres de familia de esta comunidad, con lo que
determinaron sus intereses en relacién a los temas que se desarrollan en los
medios de comunicacién. Una forma de integrar y de incluir es escuchar.

Figura 5. Momento
de taller, de entrar
en contacto con la

poblacién objeto
de estudio

Fuente: elaboracién propia




Feria de la Inclusidn. Tributo Social: dia de tienda

Para la planeacién de esta estrategia de inclusién, los futuros comunica-
dores sociales tuvieron en cuenta el contacto inicial en los demds talleres,
de tal modo que la observacién se convirtié en herramienta fundamental
de esta investigacidn, a partir de las reflexiones conjuntas en el equipo de
estudiantes. De ese ejercicio, se determiné la tendencia de estos jévenes a
sentir agrado por el dinero y el desarrollo de la independencia al manejar el
suyo propio. Asi, se hizo necesaria la elaboracién de un dinero de simula-
cién para que estos, a su vez, lograran adquirir sus beneficios; otra manera
de sentirse util y comprender que también son capaces de surgir y desem-
pefarse en la sociedad como cualquier persona del comun. Sus formas de
comunicarse de manera respetuosa, de fomentar los valores y de prestar un
servicio que se les remunera de igual modo que los demis.

Cabe resaltar que esta feria fue una idea del profesorado de la Escuela de
Comunicacién y Bellas Artes, quienes junto con sus aliados estratégicos
hicieron posible el evento y, por supuesto, un cambio en la percepcién
social desde la implemen-
tacién de propuestas que le
apuestan a la construccién de
sociedad.

Figura 6. Feria de la inclusién. Una iniciativa
de la Escuela de Comunicacion y Bellas Artes

Es importante aclarar que du-
rante el proceso de investiga-
cion los estudiantes asistieron
a capacitaciones en las que,
de manera cientifica y viven-
cial, les hablaban de la condi-
cién sindrome de Down. Asi,
los estudiantes entraban en
contacto con la realidad y ese
encuentro sociocultural fue de-
terminante para el desarrollo
de las estrategias que se con-
solidaron en talleres, a través
de los que lograron aplicar sus

Fuente: elaboracién propia
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conocimientos y ademds dieron paso a la integracién de una comunidad
que dia a dia lucha por integrarse a la sociedad.

Figura 7. Capacitacién por parte del Bienestar
Familiar en temas de los derechos de las
personas en situacién de discapacidad

Fuente: elaboracién propia

La comunicacién social es una fuente de recursos valiosos mediante los
que se pueden desarrollar procesos de inclusién serios a comunidades que
asi lo ameriten. De este modo, se hace necesaria la intervencién de los pro-
fesionales en el sentido del manejo de los medios de comunicacién como
facilitadores de la informacién, pero también como motivacién para el tra-
bajo de campo, en especial, en calidad de herramientas para fomentar la
capacidad de expresién de la humanidad.




Asimismo, la investigacién que se llevé a cabo, ademds de permitir la inte-
gracién de la poblacién objeto de estudio con los medios de comunicacién,
también fortalecié las competencias de los comunicadores en formacién,
pues se convirtieron en tutores de los jévenes que presentaban esta condi-
cién y experimentaron el papel de investigadores, con el que adquirieron
competencias que solo la investigacién, por medio de los pia, les puede
brindar.

En ese sentido, el trabajo que desarrollaron las docentes tutoras tuvo
impacto en los componentes comunitario y de redaccién, pues todas las
actividades realizadas en el marco de las estrategias de inclusién fueron
socializadas en revistas que los mismos estudiantes disefiaron y redactaron.
La interdisciplinariedad y la capacidad de establecer relaciones como parte
de los procesos légicos son caracteristicas especiales de los p1a, que per-
miten visualizar a la investigacién como un medio para la transformacién
social.
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ANEXOS

ANEXD 1. Capitulo 5. Instrumento de la entrevista aplicada

Encuesta de adaptacién familiar con hijos con sindrome de Down
(entre 0y 15 afios)

Tener un hijo o hija con una discapacidad intelectual, y en concreto sin-
drome de Down, supone un shock inicial para las familias que no siempre
saben cémo enfrentar esta nueva realidad. La presente encuesta que soli-
citamos nos conteste, pretende comprender la capacidad de adaptacién de
los padres y madres de nifios y nifias con sindrome de Down entre 0 y 6
afos a su nueva situacién familiar. Son muchos los nuevos retos que van a
tener que afrontar en la crianza de su hijo (a) y en su representacién ante
una sociedad no siempre sensibilizada con la diferencia. Creemos que es
de gran importancia conocer esta realidad para poder articular, en el fu-
turo mds cercano, medidas que permitan mejorar la calidad de vida de las
familias

¢Coémo contestar la encuesta?

La mejor manera de contestarla es hacerlo de una sola vez. A primera vista
puede parecer extenso, pero es ficil de diligenciar. Tenga en cuenta que:

1. La persona que contesta debe ser la madre o el padre del nifio/a con
sindrome de Down (sélo un progenitor por familia).



2. No hay respuestas correctas ni incorrectas. Lo que nos interesa es su
experiencia.

3. No se esfuerce en pensar mucho en cada pregunta, su primera respuesta
es casi siempre la mejor.

4. Su cuestionario es anénimo, por lo que los datos se tratardn con las
maximas garantias de confidencialidad y solo serdn usados con fines de
investigacion.

5. Procure no dejar ninguna pregunta sin contestar.

En primer lugar, le solicitamos algunos datos de identificacion de la
persona que responde el cuestionario

P1. Sefiale su relacién con el nifio o nifia con sindrome de Down. Padre/

Madre
P2. Indique su edad:

P3. Marque la casilla que se corresponda con su estado civil actual: Soltero

/a ___ Casado/a __ Pareja de Hecho___ Separado/a___ Divorciado/a___
Viudo/a

P4. ;Vive usted en pareja? Si __ No

P4.A. ;Cudntos afios lleva conviviendo con su pareja actual?

P5. :Cuail es su nivel de estudios? Sin estudios Primarios Secun-
darios Universitarios medios Universitarios superiores

P6. ;Cuil es su ocupacién?

P7. Su situacién laboral en la actualidad es: En activo __ Desempleado
__ En excedencia De baja por enfermedad Otra

P7.A. Indique cudl
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A continuacién, queremos recoger datos sobre su familia

P8. ;:En qué poblacién reside su familia?

P9. Indique la provincia de residencia

P10. Senale de la siguiente tipologia de familia, la que se corresponde con

la suya:

Biparental (ambos padres conviven con sus hijos) Monoparental
(sélo uno de los progenitores convive con los hijos) Extensa (convi-
ven la pareja con los hijos y otros familiares) Otro, cuil

P11. Los ingresos netos mensuales de su familia son de: Menos de $600
Entre $600 y $1.200 Entre $1.200 y 1.800 Entre $1.800
y 2.400 Entre $2400 y $3600 ___ Mais de $3600

P12. ;Cudntos hijos tiene (incluyendo al nifio/a con sindrome de Down)?

P13. :Qué lugar ocupa el nifio/a con sindrome de Down respecto a sus
hermanos?

P14. Su hijo con Sindrome de Down es un hijo: Biolégico

Adoptado

P15. ¢:Cudndo recibieron el diagnéstico de sindrome de Down de su hi-
jo/a? Antes de su nacimiento (Prenatal) Después de su nacimiento

(Postnatal)

En primer lugar, le solicitamos algunos datos de identificacion de la
persona que responde la encuesta. A continuacién, queremos reco-
ger datos sobre su familia

P16. ;Qué profesional les dio la noticia del diagnéstico? Médico/a
Enfermero/a ___ Psicélogo/a ___ 'Trabajador/a social Otro

P16.A. Indique cudl:




P17. Si pudiera destacar un profesional que le marcé o impacté a usted
en los primeros momentos este seria (sefiale sélo 1) Médico/a En-
fermero/a Psicélogo/a Trabajador/a Social Ninguno
Otro____

P17.A. Indique cudl:

P17.B. La acogida recibida por este profesional considera que fue: Total-
mente inadecuada Inadecuada Indiferente  Adecuada
Totalmente adecuada

P17.C. La orientacién recibida por este profesional considera que fue: To-
talmente inadecuada Inadecuada Indiferente Adecuada
Totalmente adecuada

P18. Tras el diagnéstico, ¢acudi6 a alguna entidad (asociacién, fundacién,
etc.) relacionada con el sindrome de Down? Si No

En caso afirmativo, valore algunos aspectos de la atencién recibida:

P18.A. La acogida que le dispensaron fue: Totalmente inadecuada ___ In-
adecuada __ Indiferente  Adecuada __ Totalmente adecuada

P18.B. La informacién que le trasmitieron: Totalmente inadecuada
Inadecuada Indiferente Adecuada __ Totalmente adecuada

P18.C. El apoyo y acompafamiento ofrecido: Totalmente inadecuada ___
Inadecuada_ Indiferente  Adecuada _ Totalmente adecuada

P19. Antes del nacimiento de su hijo/a ¢habia tenido relacién con personas
con discapacidad intelectual? No Si

En caso afirmativo, indique cudl era su relacién con estas personas (puede
marcar varias opciones)

P19.A.Familiar  P19.B. Amigo __ P19.C. Vecino P19.D. Otro/s
P19.d. Indique cuil o cudles

P20. ¢Tiene usted formacién en el drea de la discapacidad intelectual?

Si No.
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de nacer su hijo/a con sindrome de Down Después de nacer su hijo/a

P20.A. Si su respuesta ha sido afirmativa, dicha formacién la realizé: Antes
con sindrome de Down

P21. ;Conoce a otras familias con hijos con sindrome de Down? Si

No

P22. :Se ha asociado a alguna entidad relacionada con la discapacidad in-
telectual (asociacién, fundacién, onG)? No Si

P23. ;Participa activamente en algin grupo que trabaje a favor de las per-
sonas con discapacidad intelectual? No Si___ En caso afirmativo, in-
dique cémo es esa participacién (puede marcar varias opciones):

P23.A. Usuario de actividades (grupo de padres, carreras deportivas, etc.)

P23.B. Promotor (miembro de la junta directiva o de algin grupo gestor

de la entidad)
P23.C. Otro___ P23.c. Indique cuil

A continuacidén, le vamos a pedir informacién sobre su hijo o hija con
sindrome de Down

P24. ;Cuil es el sexo de su hijo/a con sindrome de Down? Mujer
Varén

P25. ;En qué afio nacié?

P26. En el momento de nacer, su hijo/a ;presentaba algtn tipo de problema
de salud asociado al sindrome de Down? No_ Si  En el caso de
presentar problemas de salud al nacer, sefiale cudles: Hipotonia muscular
__ Cardiopatia____ Problema pulmonar o respiratorio Problemas
digestivos y/o metabdlicos___ Pérdida auditiva_____ Problema de visién

Problemas de la glindula tiroides Otro/s ___ Indique cudl
o cuiles:




P27. ;Ha tenido que hospitalizar a su hijo/a con sindrome de Down en
algin momento? No __ Si

P27.A. Si ha requerido hospitalizaciones indique cudntas

P28. ;Considera que su hijo/a con sindrome de Down necesita un se-
guimiento médico muy frecuente (superior al de cualquier otro nifio/a)?

No Si_

P29. En la actualidad, ¢su hijo/a esta escolarizado? Si __ No ___

P29.A. En caso afirmativo sefiale la opcién que se corresponda con su
escolarizacién actual: Escuela Infantil Colegio Educacién Ordinaria:
Colegio de Educacién Especial: __ Publico ___ Privado ___ Concer-
tado: __ Concertado Privada __ Concentado Publico ___. Otro

cudl

P29.B. A la hora de decidir el modo de escolarizacién de su hijo/a, ¢ha
recibido algun tipo de asesoramiento profesional? No __ Si

A continuacidn, le vamos a pedir informacion sobre su hijo o hija con
sindrome de Down

P30. :Qué profesional le ha ofrecido el asesoramiento? (puede marcar va-
rias opciones)

P30.A. Trabajador Social _ Educador __ Orientador___ Psicélogo

Otro___ cual:

P30.B.Teniendo en cuenta sus expectativas, considera que el asesoramiento
recibido ha sido: Totalmente inadecuado Inadecuado Indiferente
Adecuado Totalmente adecuado

P31. :Lleva a su hijo/a a algtin servicio de estimulacién/atencién tem-
d ) g
prana? Si _ No

En caso afirmativo,

P31.A. :Qué edad tenia cuando comenzé? ¢A qué tipo de
centro acude con su hijo/a a estimulacién? (si acude a varios puede mar-
car varias opciones): Centro publico__ (centro base) Centro privado
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concertado (con plaza publica) Hospital Centro privado ____

Otro Indique cudl:

P31.B. :Qué tipo de sesiones terapéuticas de atencién temprana ha reci-
bido y/o recibe en la actualidad su hijo/a? (Puede marcar varias opciones)

Fisioterapia Estimulacién sensorio-motriz Logopedia

Terapia Ocupacional Atencién Psicoldgica Psicomotricidad
Estimulacién Integral (sesiones donde se trabaja globalmente todos
los aspectos del menor) Otro cudl:

P32 ;Tiene su hijo/a reconocido el grado de discapacidad? Si__ No ___

P32.A En caso afirmativo, que grado (porcentaje) le han reconocido?

P33 ¢Percibe usted la prestacién por hijo a cargo? Si __ No

P34 ;Ha solicitado usted la valoracién de la situacién de Dependencia de
su hijo/a con sindrome de Down? No___ Si

P34.A. En caso afirmativo, ¢le han reconocido algin nivel de dependencia?
No___ Si Estd en tramite

P34.B. En caso afirmativo, ;qué grado de dependencia le han reconocido?

GradoI  GradolIl  GradoIIl

P34.C. Si tiene reconocido algin grado de dependencia, ¢percibe algin
tipo de prestacién econémica? No__ Si Estd en tramite

iGracias por colaborar en esta investigacién!
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