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RESUMEN 

La comprensión predominante de la condición de Síndrome de Down, a menudo enmarcada 

dentro de imaginarios sociales institucionalmente arraigados, se ha centrado históricamente en 

una perspectiva de discapacidad cognitiva más amplia, enfatizando un estado de "no ser" 

basado en discursos capacitistas. Este trabajo busca desafiar esta narrativa dominante y 

deconstruir las miradas sociales que se posan sobre la condición Down. Su núcleo es una 

perspectiva firmemente anclada en las realidades vividas en familia, abogando por un marco de 

justicia social orientada por la necesidad de transfigurar los imaginarios instituidos. 

Tal transformación requiere una interrogación crítica a las imágenes conocidas, pero también 

requiere de la incorporación de otras imágenes coconstituidas en familia capturando, 

compartiendo y exponiendo dinámicas de las vidas retratadas en lo cotidiano de las personas 

con Síndrome de Down, ya que esto contribuye a mirar los rostros, los cuerpos y las vidas de 

otros modos. Estos modos abarcan la comprensión de los múltiples imaginarios instituidos a 

través de los discursos del déficit y de la patologización de las vidas con la condición síndrome 

de Down, imaginarios que atraviesan la vida cotidiana de las familias. 

Entonces, desde los contextos familiares y en familia me pregunté, ¿cómo se puede contribuir 

a transfigurar los imaginarios sobre dicha condición en entornos sociales próximos?, es decir, 

¿qué acontece cuando un grupo de familias resuelve contar algunas experiencias cotidianas, 

registrarlas en imágenes fotográficas y ponerlas a circular en espacios públicos y exposiciones 

itinerantes? 

Cuando opté por convocar a las familias que concurrieron al proceso investigativo, les propuse 

como objetivo general una serie de compromisos colectivos para conocer el deseo de estar y 

ser en dignidad que manifiestan sus hijas y sus hijos como jóvenes con la condición síndrome 

de Down comunicando así su plena disposición para contribuir a transfigurar los imaginarios 

de la discapacidad cognitiva en familia. 
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Los deseos de nuestras hijas y nuestros hijos que contribuyen a transfigurar dichos imaginarios 

en familia se concretaron con el liderazgo de jóvenes mujeres y jóvenes hombres con la 

condición síndrome de Down: 1) Estructurar colectivamente las bases de otros imaginarios 

sobre la discapacidad cognitiva en un medio social denso y adverso a la condición al cual el 

medio familiar se resiste. 2) Identificar las alianzas familiares a partir de las imágenes 

fotográficas registradas, con énfasis en las formas de encarar la convivencia con la condición 

síndrome de Down a través de experiencias encarnadas. 3) Comunicar lo acontecido con las 

imágenes surgidas a partir de las alternativas estructuradas por hijos e hijas con síndrome de 

Down y las miradas compartidas cuando dichas imágenes aparecen en espacios sociales 

diferentes a los habituales. 

En síntesis, desde las artes plásticas y mediante diálogos con las apuestas de jóvenes mujeres y 

hombres Down nos hemos acercado a conocer lo sensible pero también a resituar 

subjetividades, prácticas culturales y contextos sociales relacionados con las vidas Down. 

Ahora comunicamos que no basta saber o sentir cómo los entornos cercanos pueden ser 

confrontados con las imágenes de las experiencias cotidianas de vida de unas familias sin 

confrontar los preconceptos, los comentarios y las expresiones excluyentes que se viven en el 

día a día de cada sociedad. 

Ahora reiteramos que seguiremos encarnando y encarando los efectos sociales de las imágenes 

con nuestras imágenes y con nuestras miradas porque así se puede descubrir que “mi vida es 

igual a la tuya”, sobre todo aprovechando el poder transfigurador que tienen las artes para 

fomentar interacciones significativas entre imágenes y audiencias, cultivando colectivamente 

otras miradas y desafiando las comprensiones estereotipadas arraigadas en los imaginarios 

instituidos. 

PALABRAS CLAVE 

IMAGINARIOS y TRANSFIGURACION, DISCAPACIDAD COGNITIVA, CONDICIÓN 

SÍNDROME DE DOWN, MIRADAS e IMÁGENES, INVESTIGACION-CREACION 



ABSTRACT 

Transforming the Imaginaries of Disability 

Cognitive: 

Images of Everyday Practices Towards Non-Exclusion 

The prevailing understanding of Down syndrome, often framed within socially and 

institutionally entrenched imaginaries, has historically been situated within a broader discourse 

of cognitive disability, emphasizing a state of “non-being” shaped by ableist narratives. This 

study seeks to challenge such dominant narratives and deconstruct the social gazes imposed 

upon the experience of living with Down syndrome. At its core lies a perspective firmly 

grounded in the lived realities of family life, advocating for a framework of social justice that 

calls for the transfiguration of established imaginaries. 

Such transformation begs not only a critical interrogation of familiar representations but also 

the incorporation of alternative, co-constituted images emerging within family contexts— 

images that capture, share, and expose the everyday dynamics of life with Down syndrome. 

These visual narratives contribute to reimagining the faces, bodies, and lives of individuals with 

Down syndrome through different lenses. These lenses encompass the understanding of 

multiple entrenched imaginaries, often shaped by discourses of deficit and the pathologization 

of lives marked by the condition—imaginaries that permeate the everyday lives of families. 

From these familial contexts, a central question emerges: how might it be possible to contribute 

to the transfiguration of these imaginaries within close social environments? More specifically, 

what happens when a group of families chooses to share everyday experiences, document them 

through photographic images, and circulate them in public spaces and traveling exhibitions? 

When I invited the families who participated in this research process, I proposed a series of 
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recognition expressed by their sons and daughters as young individuals with Down syndrome. 

This initiative sought to affirm their full readiness to contribute to the reimagining of cognitive 

disability within the family sphere. 

 

The aspirations of our daughters and sons to transform dominant imaginaries materialized 

through their leadership as young women and men with Down syndrome in three key ways: 

1. By collectively constructing the foundations of alternative imaginaries of cognitive 

disability, in resistance to a dense and often adverse social milieu; 

2. By identifying familial alliances through photographic imagery, with particular 

emphasis on the embodied experiences of living with Down syndrome; and 

3. By communicating the events and meanings of these images—generated by the 

initiatives of sons and daughters with Down syndrome—especially when they appear 

in social spaces beyond the everyday. 

In sum, through visual arts and in dialogue with the initiatives of young individuals with Down 

syndrome, we have approached the realm of the affective while also re-situating subjectivities, 

cultural practices, and social contexts associated with Down lives. We now assert that it is not 

enough to merely recognize or feel how everyday life experiences of families may challenge 

surrounding environments; it is equally necessary to confront the prejudices, comments, and 

exclusionary expressions embedded in the daily fabric of society. 

 

We reaffirm our commitment to continue embodying and confronting the social effects of 

images—through our own images and perspectives—because in doing so, we reveal that “my 

life is just like yours.” We emphasize the transformative power of the arts in fostering 

meaningful interactions between images and audiences, collectively cultivating new ways of 

seeing and contesting the stereotypical understandings rooted in institutionalized imaginaries. 

 

 

KEYWORDS 

 

IMAGINARIES and TRANSFIGURATION, DISABILITY COGNITIVE, DOWN 

SYNDROME CONDITION, LOOKS and IMAGES, RESEARCH CREATION. 
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Primera relación 

 

 
El título de esta sección sugiere que habrá muchas relaciones más. A la vez, deja sentir la 

densidad de una pregunta formulada por David Le Breton para abordar el derecho a tener una 

imagen propia: “¿y si me parara ante ellos sin decir nada?” (2010, pág. 259). De inmediato, 

pude manifestar ¿qué pasó al expresarla?, en paralelo, pude saber lo que revelaría ese momento. 

En todo caso, las relaciones anunciadas emergerán y se mantendrán en las siguientes páginas, 

siempre moldeadas en negrilla o en colores, a veces en cursiva, otras cambiando de tamaño. 

Esta primera, a modo de ecuación, no solo evoca una fecha específica, un acontecimiento 

sentido, sino que también delimita los diversos alcances que, en este texto, están quedando 

simbolizadas así:   . 

 

 2.180 grs  Síndrome de Down 

46 cms 

 
Primera información para presentar un nacimiento. 

La información inicial que cambió mi existir, 

el ser padre 

el síndrome de Down 

 

 

ser buen padre 

tener un buen hijo 

 

son imaginarios socialmente idealizados e injustamente excluyentes. 

 

No debo ser el mejor padre 

Solo debo cambiar el imaginario del Síndrome de Down 

 

y dar a Lorenzo su lugar en los espacios sociales 

que vea y sea visto no desde su condición, sino desde su humanidad. 
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Fue un viernes apresurado para un parto prematuro 

y al dirigirme a la unidad de cuidados intensivos neonatales (UCIN) 

El silencio me segó 

…… …. … 

 

el «neonato» me dijeron 

a lo que respondí: mi Lorenzo, mi hijo 

¿qué sucede…? 

después de algunos rodeos escuché una frase que me sonó ininteligible: 

“El bebé posiblemente es Down”, 

 

¿Cómo se sabe sí lo es o cómo si no lo es? 

Con la prueba de cariotipo se confirmará, 

El Síndrome de Down se debe a la trisomía del cromosoma 21 (presencia de un cromosoma 21 extra) es 

decir, a un cariotipo correspondiente a 47,XX,+21 o 47,XY,+21. (El cariotipo normal de una mujer es 

46,XX y el de un hombre es 46, XY). (marqués, 2025) 

 

Lo «normal» una vez y otra vez se menciona desde las voces especialistas, 

 

¿Quién es normal? me pregunto, 

 

 

¡¡¡Y que se diga que no es normal!!! que Lorenzo no lo es!!!!! 

 

 

¡¡¡¡inaceptable para ambos!! 

 

 

¡¡¡Lorenzo con su mirada reta a todo y a todos!!! 

y cuando nos miramos, la complicidad nos une!!! 
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su mirada me traspasó y traspasó la incubadora cuando escuchó mi voz!!!! 

giró hacia MÍ, y apretó mi mano… entonces, el tiempo y lo dicho dejó de importar 

la comunicación más real fue iniciada en ese momento, cuando sentí que soy un papá canguro… 

En Colombia, la Ley 2433 de 2024 garantiza el acceso universal y obligatorio al Programa Madre 

Canguro (técnica que consiste en mantener al bebé en contacto piel con piel con el pecho de la madre o 

el padre) (Colombia, 2024, pág. 1) 

 

sentí su aliento en mi pecho y Lorenzo escuchó retumbar mi corazón, 

el rock and roll que adoro tiene más sentido 

 

en esos primeros contactos entre mirarnos y sentirnos 

complicidad sin palabras, formas muy diversas de hacer y no hacerlo igual 

 

 

un acuerdo surgido, nunca llorar en su presencia, 

no necesita mis lágrimas, en casa ya llovían muchas, 

 

 

lloré solo y lejos, y por supuesto que nadie me viera, 

no por machismo, ni por heroísmos 

 

solo por las costumbres de mi abuelita Lulu, 

“no se deje pelar el cobre” (frase popular colombiana, dejar ver un defecto o miedo) 

Lorenzo lucha en un día a día intenso de especialistas y controles de su sistema, 

su cardiólogo me dijo: 

“es más fácil tomar un electro a un trompo en movimiento que a Lorenzo” 

giraba dentro de la incubadora sin límite, quería salir pronto… 
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después de 21 días en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales 

a casa nos enviaron… wooooo!!!! por fin. 

 

Y así siguieron los controles del plan canguro, las terapias integrales, los especialistas y por 2 

años una bala de oxígeno nos acompañó… a tan solo 2 metros de distancia 

 

lo que no impidió que viajáramos a conocer médicos 

 

 

y a entrenar en el gimnasio de la corporación síndrome de Down, 

pero eso no es la vida, solo ha sido como el entrenamiento para interferirla 

Lorenzo no se queja y ¿quién soy yo para hacerlo? 

Nunca he sido un soñador convencional, ni me hice ideas del futuro con mi hijo 

 

de ser algo, que sea astronauta, ni nada de los clichés vendidos popularmente 

soñamos cada noche una idea diferente 

El síndrome de Down un universo por descubrir. 

 

Así que hay que interpelar, no quiero que a mi hijo se le mida sobre las capacidades comunes 

 

sobre aquello que hace y lo que no puede hacer, 

porque lo hará, no de la misma manera, ni en el mismo tiempo… 

 

y si no lo hace también, 

no importa su forma de hacer, pero sí me impulsa su forma de no hacer. 

 

 

Solo debe ser comparado consigo mismo, como debería ser con todos. 

 

 

 

Y yo de igual manera no debo tener la mejor capacidad, solo debo hacer que cada experiencia 



17  

sea significativa para Lorenzo, sea significativa para él, y le dé un lugar para sí y un HABITAR 

en todas sus dimensiones. 

● “Ellos son frágiles” y de cuidado, se escucha constantemente 

me imaginé una cinta amarilla de peligro, para decorar la cuna. 
 

 

 

 

 

NO la respuesta es “uno no se puede partir en dos” 

1 (UNO) 



18  

 

Introducción 

 
Tomo prestada de la cotidianidad del pequeño círculo de nuestras familias la idea de contribuir 

a romper lo establecido a medida que emerge el deseo de estar juntos, para hacer eco al modo 

en el que me enuncio: artista, fotógrafo y escultor, conocedor directo de la convivencia con la 

discapacidad cognitiva, que he ido tomando distancia de manera pausada, aunque 

contradictoria, de la inclusionología, pues, aunque llegué a la maestría con ánimo inclusor, he 

optado por seguir algunos aportes de los estudios críticos en discapacidad, esos que convocan 

a pensar en compañía. Se trata de una apuesta llena de vaivenes por la posibilidad de tensionar 

para desordenar las miradas aceptadas y de transformar imaginarios instituidos a partir de 

imaginar otras miradas dirigidas hacia el rostro sabiendo conscientemente que, según David Le 

Breton, “el rostro es un Otro, el Otro más próximo, en quien se reconoce y se da a existir a los 

ojos ajenos, aquél en que se encarna el nombre que lleva” (Le Breton, 2024, pág. 251). 

 

Durante el proceso escritural de este trabajo, teniendo en mente las dimensiones simbólicas y 

sus imbricaciones con los contextos sociales y culturales que rodean a las vidas con síndrome 

de Down, he recordado con insistencia que en los primeros semestres de mi propia formación 

universitaria en artes plásticas dominaron los conceptos artísticos, estéticos y éticos 

provenientes del pensamiento eurocéntrico1, realzados o afianzados en las instituciones 

colombianas con aportes de la filosofía, el arte y la ciencia. Por supuesto, de una manera poco 

relacionada con “un aprehender y enseñar performafectivo (…), poniendo en juego la 

intensidad afectiva corporeizada que impulsa al actuar transformador”, descrito por Yury Olarte 

(Olarte Arias, 2024, pág. 291), y menos queriendo conformar conexiones desde mi ser con lo 

vivido para ir estrechando otras relaciones durante el proceso investigativo-creativo, 

especialmente con apuestas relacionales y propuestas creativas. 

 

1 Umberto Eco señala que “en el siglo IV a.C. Policleto realizó una estatua, llamada luego el Canon, en la 
que estaban encarnadas todas las reglas para una proporción ideal, y más tarde Vitrubio dictó las 
proporciones corporales exactas en fracciones de la figura entera: la cara tenía que ser 1/10 de la longitud 
total, la cabeza 1/8, la longitud del tórax 1/4, etc. Es natural que, partiendo de esta idea de belleza, se 
consideraran feos todos aquellos seres que no se adecuaban a estas proporciones”. (2007, pág. 23) 
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Sentido desde mi ser. El mundo es diverso, las vidas son diversas y las familias humanas no 

son la excepción a esta regla configurando la experiencia familiar de vivir con un ser amado 

que ha llegado a la vida social con una condición no esperada, ni deseada; la condición de 

síndrome de Down y la consecuente discapacidad cognitiva, puesto que, según la literatura 

médica, el síndrome de Down conlleva discapacidades y estas están asociadas a limitaciones 

en la comunicación y a problemas conductuales. 

 

En mis búsquedas de información académica e investigativa, junto con leer que esta 

discapacidad es de origen genético y comprender con datos epidemiológicos que este origen es 

el de mayor prevalencia, he encontrado en Eva Rubio, Rosalía Mota y Ana Berástegui algunas 

rutas para reflexionar acerca de las dinámicas parentales surgidas por este acontecer familiar, 

sobre todo cuando ellas manifiestan que: 

 
El nacimiento de un hijo o hija con síndrome de Down impacta en la vida de la familia requiriendo 

su adaptación y ajuste a la nueva situación. Las familias pueden diferir en su capacidad para manejar 

estos cambios, dependiendo de los recursos de apoyo social con los que cuentan, así como sus 

fortalezas y habilidades para afrontar los problemas. (Rubio Guzmán, 2022, pág. 309) 

 

Igualmente, estas mismas autoras refieren que en la literatura investigativa han hallado 

informes en los que se han identificado, entre otras situaciones menos conocidas, algunas 

ventajas en el síndrome de Down que marcan diferencias con otras discapacidades, como las 

siguientes: 

 
La «ventaja» del síndrome de Down (SD) (Hodapp, 2008), que plantea que las familias con niños o 

niñas con síndrome de Down afrontan mejor la discapacidad presentando menos dificultades de 

funcionamiento familiar (Hodapp, Ricci y Ly, 2003; Olsson y Hwang, 2001), relaciones más 

armoniosas y estrechas (Orsmond y Seltzer, 2007) mayor satisfacción (Ashworth, Palikara y Van 

Herwegen, 2019; Hodapp et al., 2003; Hodapp, 2007) y mejor calidad de vida individual y familiar 

(Berástegui y Corral, 2020) que las familias con otros diagnósticos, especialmente con TEA. (Rubio 

Guzmán, 2022, pág. 310) 

 

Toda clase de experiencias con hijas e hijos con discapacidades conlleva responsabilidades 

adicionales a la existencia misma, a la crianza, al cuidado, pero también a la convivencia; 

transforman el proyecto de vida porque se entiende que este miembro de la familia ya no será 
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arquitecto, ya no será ingeniera, ya no será médique, entre otras mil posibilidades del no ser... 

Además, esto ocurre principalmente por el énfasis puesto en el discurso del déficit, por los 

efectos de la patologización y por los entornos cotidianos altamente terapizados, si bien estamos 

conscientes de que, por la vulneración de sus derechos y la fragilidad de su salud, las criaturas 

requieren de “una mirada más positiva y estimulante, (tanto) como la satisfacción de las 

familias en términos de cohesión y adaptabilidad”, según lo reportado por Eva Rubio et al. 

(Rubio Guzmán, 2022, pág. 318). 

 

También, con mucha frecuencia social, cultural e ideológica, las familias terminan 

incorporando las miradas establecidas manteniendo imaginarios indeseables por ser 

imaginarios instituidos. En casos así, yo me sigo preguntando, ¿acaso se nublan los sentidos 

para que aparezca el no-proyecto y lo no-soñado?, incluso, he llegado a interrogar ¿qué 

expresión de no-futuro se alimenta del estado de duelo al asumir esta realidad que no estaba ahí 

en los planes, ni había sido pensada por la pareja, menos por la madre, mucho menos por el 

padre? Entonces, por eso, volviendo con Eva Rubio et al., es indispensable entender que para 

madres y padres “esta nueva situación familiar sí que les genera preocupaciones específicas 

sobre la inclusión de sus hijos e hijas en una sociedad que no siempre es respetuosa con la 

diversidad” (Rubio Guzmán, 2022, pág. 316). 

 

Poco a poco entre las familias va emergiendo una cuestión de justicia social basada en la 

posibilidad de disponer de otros imaginarios constituidos por otras imágenes y otras miradas. 

Si se adopta una perspectiva desde la cual se considera a estas personas como sujetos de 

derechos, se está situando la discusión en el terreno social y político y se está proyectando una 

nueva visión, incluso se está reclamando una mirada transfigurada pues se requieren otras 

miradas y muchas contramiradas… 

 

Los imaginarios están arraigados socialmente y se mantienen enraizados en la vida cotidiana 

por medio de las imágenes y de las miradas que son las que delimitan el contenido de las 

experiencias sociales del día a día. Estas experiencias se refuerzan con la oralidad y la 

gestualidad, se heredan culturalmente permaneciendo en el tiempo con múltiples referentes 

incluidos en una lista sin límite, pero con un sentido de lástima, pesar, infantilización, pecado 
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o culpa. Esta fusión de términos asociados a los imaginarios, se atomizan en acciones 

excluyentes que alejan la posibilidad de hacer parte del mundo social y de la vida colectiva, eso 

que suele llamarse “participación real” que, si se quiere que ocurra, ha de estar precedida 

necesariamente por el reconocimiento, por ejemplo el reconocimiento deseado por los grupos 

de jóvenes que concurrieron a la investigación de Aleida Fernández (Fernández-Moreno, 2019). 

 

Aunque los efectos directos e impersonales de los imaginarios instituidos no aparezcan todo el 

tiempo ni en todos los lugares, sí afectan a las dinámicas familiares en la medida en que circulan 

en espacios fundamentales para la vida social como la escuela, el parque, el transporte público 

y los lugares más comunes y recurrentes socialmente. Con un acto aparente e incipiente tal 

como una mirada, y el gesto que la acompaña, se signa, se limita o se expone el intenso miedo 

a la diferencia. Un miedo que sigue siendo perpetuado con imágenes producidas mediante la 

creación fotográfica. 

 

Cuando estas imágenes son conocidas por las familias, sus integrantes reaccionan con miedos, 

no quieren ver, sienten que son mal vistas. Es decir, que las familias han sido sujetadas por 

unos “imaginarios sobre el síndrome de Down” alimentados por múltiples imágenes de lo que 

se considera una enfermedad, imágenes que se traducen, y viven en todos los escenarios 

sociales, en las miradas de reojo a la diferencia y en las frases hirientes sobre la condición 

síndrome de Down. A la vez, las familias encarnan sus experiencias para encarar a las 

sociedades. 

 

A través de esta doble acción de encarnar y de encarar, surge una forma de producción visual 

mediada por un artefacto con el que se encuadran ciertas condiciones, se incluye la propia 

mirada y se fijan las situaciones con otras imágenes. Dichos registros pueden ser orientados a 

exponer a las sociedades a nuevos imaginarios de la discapacidad en fotografías del diario vivir 

como un medio para que el deseo de cada familia contribuya a ir resolviendo creativamente sus 

propios espacios de activación social, política y cultural en la medida en que, siguiendo a 

Agustina Triquell, sentimos que: 
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Las fotografías funcionan aquí como un espejo que, mediado por la técnica fotográfica, hacen que el 

sujeto se encuentre con una imagen de sí mismo que no es siempre igual: establece distancias temporales, 

proximidades afectivas, habilita la reflexión sobre sus giros biográficos y a la vez pone de manifiesto una 

serie de valoraciones morales en torno a sí mismo y a los demás. (...) La imagen fotográfica funciona 

aquí como disparador de la experiencia de recordar(se) y constituirse como sujeto desde el presente 

mismo de la contemplación. Sus relatos son una manera de narrar su propia identidad –tanto individual 

como colectiva–, señalando en ellos relaciones con los demás y con otras historias. Este es el principal 

potencial en este tipo de abordaje. (Triquell A. , 2015, pág. 125) 

 

Por esta misma ruta fotográfica, las familias comparten la clase de proyecto de vida que se 

dibuja o se reconstruye en su propio seno como nicho parental y recrean las apuestas que se 

visualizan o creen que son posibles y deseables de visualizar en colectivo. Sin duda, dichas 

visualizaciones pueden convertirse en imágenes, ahora en términos fotográficos porque están 

llamadas a albergar todos los tonos de la paleta de colores, pueden tornarse blanco/negro para 

expresar los efectos de la presencia o la ausencia de luz, o pueden generar múltiples virados a 

sepias mediante mezclas inesperadas de diferentes pigmentos. 

 

Referido en la literatura investigativa. Históricamente se han construido imaginarios sobre 

la discapacidad cognitiva en los espacios comunes donde ocurre la vida humana y transcurre la 

vida social; en su base se hallan múltiples miradas cargadas de juicios de valor, éstos se 

expresan mediante sinónimos inapropiados que buscan excluir al otro (un otro diferente pero 

tan humano como todos los demás), y terminan haciendo parte de la dinámica familiar. A la 

vez, en familia seguimos resistiéndonos a la ausencia de quienes expresan diferencias cuerpos- 

mentes porque son diferentes. 

 

La literatura investigativa sobre la inclusión de quienes expresan diferencias porque son 

diferentes parte de un hecho conocido y es que este es un asunto de especialistas, de grupos que 

se dedican a hacer inclusión que ahora son conocidos como grupos de profesionales 

inclusionólogas e inclusionólogos, según los análisis recientes realizados por Diana Grijalba 

(Grijalba Huertas, 2023, pág. 17). Por eso escuchamos frecuentemente que alguien no se hace 

cargo “porque yo no estoy preparado”, una reiteración comentada por un docente en un colegio 

sin inclusión, quien agrega: “esos son problemas para terapeutas”. Esta clase de situaciones 
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basadas en los imaginarios sociales han sido sintetizadas con la intención de estudiar tales 

imaginarios por Ángel Carretero, quien los ha delimitado en cuatro vertientes fundamentales 

para abordar su trascendencia filosófico-sociológica: I) Fundamento antropológico de lo 

imaginario. II) Estatuto ontológico-epistemológico de lo imaginario. III) La transfiguración 

de lo real por lo imaginario. IV) La implicación de lo imaginario en la cotidianidad (Carretero, 

2004, págs. 1-9) Declaro ahora mismo que al leer este párrafo de pronto sentí que ahí, 

identificada con el número III, estaba la vertiente que me convoca… ba… 

 

La literatura investigativa sobre discapacidades ha documentado que, en general, las personas 

con discapacidad viven la experiencia de un mundo social atravesado por la pluralidad de 

maneras de pensar, la diversidad de creencias según la diversidad de grupos y los amplios 

espectros de las experiencias sociales. Algunos antecedentes que enuncian esa pluralidad son 

los trabajos en el ámbito de las ciencias sociales de Diego Solsona, Wilson Verdugo y Natalia 

Villa (Solsona Cisternas D. V., 2018) y los de Ana Berástegui (Berástegui Pedro-Viejo, 2006). 

Estos trabajos concuerdan en que las personas con discapacidad han sido acogidas en los 

estudios sociales considerando que la discapacidad es una construcción social en sí misma, 

configura una construcción relacional entre la sociedad y un sujeto, y que por esto, según Diego 

Solsona et al.: 

 
Se hace imperativo indagar en una comprensión de lo que origina este constructo (por eso) una 

posibilidad teórica refiere a los imaginarios sociales (ya que) la sociedad y sus prácticas son 

instituidas imaginariamente, es decir, a través de diferentes creaciones históricas “sui generis”, 

novedosas y exclusivas, (las cuales) contribuyen a conservar ciertas pautas y determinar lo plausible 

dentro de una sociedad. Para las personas en situación de discapacidad, las significaciones sociales 

delimitan su auto representación, y por sobre todo, definen los márgenes de lo normal dentro de los 

cuales se desenvuelven sus actos individuales y sociales”. (Solsona Cisternas D. V., 2018, pág. 105) 

 

Ana Berástegui ha denunciado la existencia de una asociación entre las discapacidades, las 

niñeces y la vulneración de sus derechos, un asunto que abarca “tanto los enfoques teóricos 

como las investigaciones que se han centrado en estudiarlas” (Berástegui Pedro-Viejo, 2006, 

pág. 296), siguiendo su situación específica. Todas estas son cuestiones que han quedado 
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sostenidas en el tiempo debido a que el mundo social opera a través del capacitismo o ableism, 

descrito por Manuel Toboso-Martin en forma de una: 

 
Red de creencias, procesos y prácticas que producen una clase particular de sujeto y de cuerpo que 

se proyecta normativamente como lo perfecto y típico de la especie y, por lo tanto, como lo que es 

esencial y plenamente humano. En consecuencia, la discapacidad es interpretada como una 

condición devaluante del ser humano” (Toboso-Martin, 2017, pág. 1) 

Sin duda alguna, desde el marco de la normatividad colombiana, si bien se precisa acotar la 

discapacidad como una categoría de análisis para la toma de decisiones, es impostergable, 

recurriendo a palabras de Olga Luz Peñas, reconocer “la variedad de factores que conjuga y 

que determinan la naturaleza del problema, condiciones de salud asociadas, factores 

demográficos o imaginarios sociales que la matizan, así como enfoques filosóficos y políticos 

de trasfondo” (Peñas Felizzola, 2013, pág. 1) Esto ha de ocurrir sin olvidar que entre las 

características de la matriz cultural sobresale la sobreprotección vivida por hijas e hijos con la 

condición de síndrome de Down en cada contexto familiar, la cual se vincula al peso de los 

imaginarios instituidos. 

 

Advirtiendo las dinámicas familiares y contextualizando los orígenes, alcances y sentidos de 

los múltiples imaginarios instituidos a través de los discursos del déficit y de la patologización 

de las vidas con la condición síndrome de Down, ¿cómo se puede contribuir a transfigurar los 

imaginarios sobre dicha condición en entornos sociales próximos?, es decir, ¿qué acontece 

cuando un grupo de familias resuelve contar algunas experiencias cotidianas, registrarlas en 

imágenes fotográficas y ponerlas a circular en espacios públicos y exposiciones itinerantes? 

 

Si bien el horizonte investigativo también buscaba construir álbumes con estas imágenes 

puestas en escena por las familias a partir de los sentires y deseos de sus hijas e hijos, 

promoviendo una versión asertiva que exprese una realidad humana de la diferencia, que eleve 

la dignidad del SER con una condición de discapacidad, cuando opté por convocar a las familias 

que concurrieron al proceso investigativo, les propuse como objetivo general una serie de 

compromisos colectivos que en términos académicos quedó redactado de la siguiente manera: 

conocer el deseo de estar y ser en dignidad que manifiestan sus hijas y sus hijos como jóvenes 
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con la condición síndrome de Down comunicando así su plena disposición para contribuir a 

transfigurar los imaginarios de la discapacidad cognitiva en familia. 

 

Los deseos de nuestras hijas y nuestros hijos que contribuyen a transfigurar dichos imaginarios 

en familia se concretaron en los siguientes objetivos específicos reconfigurados continuamente 

por acciones conjuntas y con el liderazgo de jóvenes mujeres y jóvenes hombres con la 

condición síndrome de Down: 1) Estructurar colectivamente las bases de otros imaginarios 

sobre la discapacidad cognitiva en un medio social denso y adverso a la condición al cual el 

medio familiar se resiste. 2) Identificar las alianzas familiares a partir de las imágenes 

fotográficas registradas, con énfasis en las formas de encarar la convivencia con la condición 

síndrome de Down a través de experiencias encarnadas. 3) Comunicar lo acontecido con las 

imágenes surgidas a partir de las alternativas estructuradas por hijos e hijas con síndrome de 

Down y las miradas compartidas cuando dichas imágenes aparecen en espacios sociales 

diferentes a los habituales. 

 

Vivido en el proceso investigativo-creativo. Si bien las prácticas de investigación instituidas 

(tan ajenas a las prácticas de creación) han mantenido separadas la razón del ser pensante de la 

sensibilidad del ser sensible y de las emociones del ser emocional, entre nuestras familias 

optamos por concertar maneras de conocer que propiciaran la copresencia directa, conjunta y 

comprometida de quienes somos y estamos en familia, con nuestras maneras de pensar llenas 

de sensibilidad y emociones, en los mismos espacios de confrontación visual para retratar, 

retratarse y retratarnos, exponer, exponernos y exponerse. 

 

Por eso, aunque “pensar el arte como una forma de conocimiento no es nada nuevo (porque) el 

proceso investigativo es como la vida misma, donde lo racional y lo sensible hacen parte del 

mismo ser”, según lo afirmado por Javier González (González, 2016, pág. 33), he querido 

inscribir mi trabajo de maestría en la investigación-creación -alternativa usada en artes visuales, 

danza, dramaturgia, música, letras, lenguas indígenas, medios audiovisuales-. De esta manera, 

con el propósito de construir conocimientos pensando en compañía, recurrimos colectivamente 

a metodologías, herramientas y lenguajes propios o, según Pablo Gómez, 
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Prácticas de investigación-creación (...) que definen las circunstancias y las formas en las que el 

conocimiento situado se va produciendo como correlato de su accionar (entendiendo que el) 

conocimiento es la pluralidad de formas en las que se hace sensible la creatividad humana en el mundo 

(...), el resultado, el acontecer del senti-pensar, la interacción, la inter-corporalidad, la colaboración, la 

escucha y la conversación de las personas entre sí y de estas con la naturaleza (su entorno biofísico). 

(Gómez, 2020, pág. 67) 

 

En otras palabras, con las familias que acompañaron a mi propia familia nos involucramos en 

procesos de creación-investigación o investigación desde las artes, denominación utilizada por 

Ligia Asprilla (Asprilla, 2013, pág. 8), pues “la creación es la categoría mayor de la producción 

de lo novedoso; la investigación es sólo una de las formas que dicha producción puede asumir. 

La historia de la innovación es la historia de la creación en el ser humano” (Asprilla, 2013, pág. 

9). En nuestras familias sentimos la forma en que los procesos vividos permanecen en nuestras 

miradas estéticas como seres investigadores; por eso, deseamos que las imágenes producidas 

colectivamente en nuestra investigación-creación generen relaciones directas con los lenguajes 

fotográficos utilizando los registros del proceso colectivo. Se trata de aspectos diferenciados de 

los productos de investigación generados en las ciencias y las humanidades. 

 

Desde las artes plásticas se ha trabajado esta perspectiva en términos de investigación-creación 

en la medida en que es entendida como una manera estructurada e inculcada en la formación 

artística para producir conocimientos acerca de lo sensible; como artistas hacemos estos 

procesos articulando subjetividades, prácticas culturales y contextos sociales. Somos 

conscientes de que sus fundamentos surgieron tras una serie de transformaciones históricas y 

epistemológicas en los modos de investigar racionales e incorpóreos, como las que han 

planteado Catalina Delgado, Elsa Beltrán, Melissa Ballesteros y Pablo Salcedo, 

 
(...) la sociología y la antropología de la ciencia comenzaron a explorar las dinámicas de la producción 

del conocimiento en el interior de los procesos de investigación, para ilustrar cómo el conocimiento 

experto es algo que, lejos de ser objetivo y neutral, es el resultado de cómo funciona un sistema social 

específico que condiciona las posibilidades de observar los fenómenos que resultan en formas muy 

específicas y parciales de organizar el mundo. (Delgado, 2015, pág. 15) 
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El deseo de estar y de ser de cada hija e hijo comienza por la aceptación familiar. La búsqueda 

de alternativas de cualquier madre o padre pasa por crear los pilares del proyecto de vida 

independiente de hijas e hijos, con estrategias habituales o poco usuales para vivir en medio de 

unos imaginarios adversos que son perpetuados en cada sociedad. Las prácticas culturales 

generan prácticas de resistencia y estas terminan retando a las familias; así ellas optan por 

permanecer alertas y dispuestas a encarar lo vivido procurando estructurar otros imaginarios a 

través de aportes creativos de imágenes fotográficas con la convicción de que, siguiendo de 

nuevo a Javier González, 

 
El arte se pregunta por el espíritu y esos estados emocionales del ser humano. (...) este tipo de relaciones 

es posible desde enfoques cualitativos y rutas varias, de las que nos servimos quienes trabajamos el campo 

de las artes. Lo racional y lo emocional cohabitan en nosotros, cada uno tiene su momento y su lugar, y 

son indispensables para la comprensión del mundo. Son las interconexiones con los otros campos, sobre 

todo con los aparentemente distantes, los que amplían nuestra capacidad de acción. (Gonzalez, pág. 37) 

 

Todos los imaginarios pueden ser reconstruidos a partir de las experiencias vividas en la 

cotidianidad y siendo conscientes de lo que significan socialmente tanto la infancia como la 

discapacidad. Estos conceptos traen a la memoria tanto al niño premoderno como a los orígenes 

clínico-patológicos de la discapacidad; ambas situaciones relegan a las diferencias arraigadas 

en cuerpos-mentes y estas siguen perdurando a través del tiempo pues, según Cecilia Rincón, 

citada por Sandra Bastidas, desde “los acontecimientos conocidos como renacimiento, durante 

los siglos XVI y XVII, la noción de infancia empieza a ser configurada en términos de una 

significación de carácter psicológico y cultural” (Bastidas Santacruz, 2013, pág. 52), mientras 

que los acontecimientos del siglo XXI convocan a los grupos de jóvenes Down a vivir un 

mundo social propio de sus edades más allá de los espacios terapéuticos y de los controles 

médicos. 

 

Todos los imaginarios, junto con dar cuenta de las miradas hacia esos cuerpos, vidas e intelectos 

que no importan están originando la necesidad de hacer lecturas fomentadas desde las 

experiencias compartidas entre las familias colombianas convocadas. El ver, el ser observado, 

el ver que se observa y el pensar social sobre la discapacidad son actos entendidos como una 

construcción colectiva mantenida por las sociedades a través de los tiempos. Sus usos sociales 
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permanentes reproducen una serie de significados acerca de miradas, rostros, cuerpos, vidas e 

intelectos de niñas, niños, jóvenes, mujeres y hombres con la condición Síndrome de Down; a 

la par, producen efectos sociales sobre quienes conviven con estas personas. 

 

Las familias convocadas al responder y encajar en nuestro deseo colectivo de compartir lo 

vivido, están integradas por madres, padres, hermanas o hermanos, abuelas, abuelos, tíos y tías, 

es decir, las parentalidades son diversas en su conformación, estructura o arreglos familiares; 

sus integrantes trabajan, existen y reconfiguran sus vidas sociales con la compañía de jóvenes 

mujeres y hombres que se auto identifican y viven con la condición síndrome de Down. Por 

eso, junto con agradecer la decisión de las 9 familias concurrentes al proceso investigativo 

narrado en las páginas de este texto, manifiesto que en un acto de resistencia todas optamos por 

compartir experiencias de vida sin límite en los espacios sociales que han sido limitados para 

nuestras hijas y nuestros hijos. 

 

Siguiendo estos criterios de resistencia, quiero precisar que el trabajo se realizó en tres fases. 

En la primera, llevamos a cabo una revisión bibliográfica y visual referente a la discapacidad 

cognitiva inherente al síndrome de Down. A partir de esto, en la segunda fase, procedimos a 

co-protagonizar entrevistas visuales y a realizar composiciones visuales con familias 

atravesadas por la condición síndrome de Down y, en una tercera fase, nos dedicamos a la 

producción y a la post producción de las imágenes registradas para ponerlas en circulación entre 

las familias y entre distintas audiencias como las propias de escenarios institucionales públicos 

y privados, o académicos mediante eventos abiertos y cerrados -encuentros o congresos, cursos 

y seminarios-. 

 

De este modo, surgieron diversas expresiones de la transfiguración del imaginario único 

instituido con la mirada instituida en torno a la discapacidad cognitiva instituida derivadas de 

las nuevas construcciones visuales y de las relaciones conceptuales que, a la vez, comenzaron 

a tejerse conjuntos de relaciones como base para crear otros imaginarios. En la medida en que 

las experiencias de estas familias relativas a la condición síndrome de Down compartían 

experiencias comunes, no solo surgieron otras experiencias en que se pusieron a prueba sus 

propias resistencias a los comentarios adversos y a las miradas peyorativas, sino que fuimos 
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sintiendo que el tránsito de imágenes tras imágenes sí contribuye a deconstruir el sentido 

otorgado a los espacios sociales limitados generando miradas otras y viendo a las otredades, 

con sus diferencias, como parte de la diversidad humana. 

 

Ahora comunicamos que no basta saber o sentir cómo los entornos cercanos pueden ser 

confrontados con las imágenes de las experiencias cotidianas de vida de unas familias si no se 

confrontan los preconceptos, los comentarios y las expresiones excluyentes que se viven en el 

día a día. Ahora reiteramos que el deseo de tener una vida independiente para nuestras hijas y 

nuestros hijos será cada vez más factible si la sociedad dignifica la humanidad en las diferencias 

humanas y no se limita a designar, apartar o excluir a las y los jóvenes de la vida cotidiana. 

Entonces, seguiremos encarnando y encarando sus efectos porque así se puede descubrir que 

“mi vida es igual a la tuya”. 

 

Anticipando el contenido de los capítulos. Quiero compartir de manera abreviada el 

contenido de los cinco capítulos con los cuales abrigo, detallo y comunico los hallazgos de mi 

trabajo en la Maestría de investigación en Discapacidad e inclusión social. Teniendo en cuenta 

el sentido de la primera relación expuesta al comenzar el texto, para mí ha resultado 

determinante anticipar las principales relaciones expuestas como elementos constituyentes de 

cada capítulo. 

 

El capítulo I. Miradas sociales acerca de lo Down. La presencia de las personas Down ha sido 

ilustrada desde el comienzo de la humanidad y se ha documentado en todas las sociedades, pero 

esto no ha evitado que su lugar y su sentir haya sido interrumpido con el exterminio masivo, 

incluso como una expresión del lado más oscuro de intolerancia frente a las diferencias 

humanas. Una diferencia convertida en objeto médico rehabilitable, hecho que esconde a la 

persona tras la mirada enfocada en un paciente atado a los efectos de capacitismos, frases 

hirientes y expresiones discriminatorias. Una diferencia plasmada en imágenes estereotipadas 

de personas con la condición en revistas, libros médicos, en pinturas y expresiones 

tridimensionales, entre otros, que contribuyen con fuerza a la emergencia de la siguiente 

relación: Imaginarios instituidos  lo que se lee en las imágenes + lo que se mira en los 

rostros. 



30  

El capítulo II. Para ir transfigurando imaginarios. Si bien el fenotipo de la condición síndrome 

de Down determina los espacios, las experiencias y los límites de las acciones sociales, tanto 

las máximas como las mínimas, con las que se marca cada vida con la condición, las resistencias 

también emergen continuamente, no cesan. Se destacan las resistencias expresadas por artistas 

que están contribuyendo con sus obras, al igual que las apuestas de las familias, a que la 

sociedad plantee formas colectivas de cambiar los imaginarios sobre todo haciendo énfasis en 

la siguiente relación: Transfiguración  Mi autoimagen reconstruida + mi sentir reconstruido. 

 

El capítulo III. Intenciones colectivas para transfigurar (nos) no solo intensifica los deseos de 

encarnar para encarar la mirada social a través de las imágenes co-construidas en familia, desde 

el mismo interior de sus espacios íntimos, antes de salir a tomarse otros lugares, de tender redes 

para un habitar extendido y de entrar en comunicación con otros. El deseo de 4 chicas y 5 chicos 

de presentar sus vidas, sus apuestas y sus alcances para comunicar que se resisten a seguir 

soportando el peso de los imaginarios instituidos, con su estar y su sentir, nos ha expuesto a 

experiencias para mostrar ojos, rostros y cuerpos encarando el día a día y convirtiendo lo 

adverso en presencia y acción. Las jóvenes mujeres y los jóvenes hombres Down, enfrentan 

miradas y ponen su rostro en relación  consigo mismas, con sus familias, con los entornos 

cercanos y abordando los nuevos: Transfiguración de los imaginarios Imágenes de las co- 

visualidades familiares + resistencias de las familias Down. 

 

El capítulo IV. Hacia la expansión de la transfiguración. Sin duda alguna, la mirada propia 

presentada por y entre quienes han sido protagonistas de las imágenes compartidas en las 

próximas páginas no solo expresa sus intereses, sino que intensifica el deseo de cambiar la 

forma en que se relacionan  con sus pares, muestran sus emociones, viven sus 

complicidades, entre otros sentires que se van reconfigurando con Miradas de sí misma y de sí 

mismo  nuevas miradas sociales – imaginarios instituidos. 

 

El capítulo V. Reflexiones transfigurantes para continuar, junto con acoger la otra imagen de 

sus corporalidades expuestas, propone la expansión de unas experiencias llenas de muy 
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singulares realidades donde se mira, se ve y se recibe lo observado a través de los retratos con 

los que se expone esa realidad natural de SER, del YO soy en diversidad, del no soy lo que se 

cree, lo que han escuchado, lo comentado. Sus miradas exigen la construcción de otras 

relaciones sociales como base de otros imaginarios con la convicción de que ni ellas, ni ellos, 

si sus familias necesitan un carnet de acceso a la vida en comunidad. 

 

En síntesis, en las próximas páginas deseo compartir una experiencia cocreada en familia en 

torno a una, 

 

 

 

Transfiguración de imaginarios  acciones familiares + 

experiencias sociales Down + impredecibles acciones 

transfigurantes 

 

 
…propósito que nos ha implicado de manera recíproca siguiendo la escritura y el sentido del 

subtítulo del estudio, hacia la no exclusión, es decir, moviéndonos conscientemente hacia una 

segunda relación: 

 

No + exclusión uso de la palabra negativa o modulador no 

x afectación a la rutina binaria - lo opuesto de inclusión 

 
Consciente de que con el uso de la negación hacemos énfasis en el elemento gramatical 

marcado con ella, en este caso en la exclusión, adopto el uso del modulador no teniendo 

presente un argumento conocido y sintiendo los alcances de la intensidad (en negrita pero fuera 

del texto) con la que se ha usado este modulador no como palabra negativa para marcar las 

acciones de mirar, tocar y caminar, en la siguiente cita tomada de Jhonatthan Maldonado: 
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Un cuerpo deficiente no mira con los ojos, no habla por la boca, no toca ni come con 

las manos, no camina con los pies ni encarna al homo erectus, piensa y aprende más 

lentamente que el resto, balbucea, etc.; aquí el “no” significa mucho más que una 

incapacidad, al contrario, lo que un cuerpo varía en el hacer habitual requiere un 

devenir constante de múltiples posibilidades que desterritorializan la estructura y 

funcionalidad corpogeográfica. (2019, pág. 14) 
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Capítulo I. Miradas sociales acerca de lo Down 

 
1.1. La Condición Síndrome de Down 

 

Historia Down  Historia de la humanidad 

 

 

Si el sindrome de Down ha estado presente desde siempre, incluso ha estado conformando un 

grupo poblacional importante en todas las sociedades, entonces, a partir de las lecturas de las 

imágenes ¿por qué se produce la extrañeza y se manifiesta la rareza frente a su presencia? y 

con base en las miradas a esas imágenes, ¿será que estas han contribuido a generar el 

ocultamiento de las personas a través del tiempo? Por lo pronto, sentimos que es una cuestión 

de injusticia en un mundo que mantiene las eugenesias de ciertas existencias, los genocidios de 

ciertas poblaciones y los exterminios de ciertos cuerpos. 

 

Se trata de una serie de injusticias basadas en la eugenesia y sostenidas con la razón dominante 

que ha generado múltiples discriminaciones, bloqueos escolares, bullying y extinción o 

eliminación selectiva. En pocas palabras, la historia de segregación vivida tiene una presencia 

poderosa en las vidas de las personas con la condición Down ya que apenas en la primera mitad 

del siglo pasado el genocidio selectivo era una realidad que provocaría graves actos de 

exterminio que continúan sin documentar de manera exhaustiva; esto ha ocurrido “a partir de 

la noción de una vida indigna que no merece ser vivida”, según Daniel Navarro (Navarro, 2011, 

pág. 11). Ante esta meta eugenésica y este imaginario capacitista emerge la necesidad de 

transfigurar los imaginarios relacionados con las vidas Down. 

 

 

1.2. Múltiples denominaciones y exterminios. 

 

Más personas iguales – personas diferentes 

 

El cuerpo humano puede ser sentido como un proceso de transfiguración en el contexto del 

tiempo, mientras que una de las condiciones de vida siempre presente a lo largo de la historia 

humana es el denominado, en la Inglaterra del siglo XIX, síndrome de Down, concepto aunado 



34  

al poder de la clasificación binaria de ese mismo cuerpo en términos normal-anormal, 

funcional/no-funcional, capaz/incapaz. En el momento en el que se produce esta clasificación 

binaria surge la necesidad de recurrir a la comprensión visual de esos otros cuerpos, esas otras 

subjetividades y esas otras vidas, abarcando a las vidas Down para confrontar la idea fija de 

que “lo <<anormal>> invade el campo visual como lo anti-estético directamente asociado a lo 

desechable, lo que salió mal y que, por consiguiente, jamás será identificado como fuente de 

vida”, tal como lo ha indicado Ana Paula Gómez. (Gómez, A.P., 2023, pág. 104) 

 

Estas vidas, en su sentido de condición, han sido reconocidas en términos de un tipo de retardo 

mental, incluso, Langdon Down -quien dio su apellido para nombrar la condición- llamaba a 

estas personas idiotas e imbéciles; también ha sido usada la palabra mongolismo para referirse 

a ellas, tratándose de una expresión racista que se incorporó al léxico médico por cuestiones de 

semejanza a la apariencia facial/corporal, con integrantes de grupos étnicos mongoles. 

Igualmente, se las ha nombrado como personas con trisomía 21 desde cuando se describió la 

composición genética calificada como aberrante, esto se ha hecho a través de la fuerza de las 

imágenes médicas (ver ilustración 1). 

 
Ilustración 1 Trisomy 21 (Down Syndrome) Karyotype 

Karyotype. A karyotype is a picture of a cell's chromosomes. In this case, note the extra chromosome 21. On the 

left, a child with Down syndrome, exhibiting characteristic facial appearance. 
 

Fuente. (© CK-12 Foundation 2025 | FlexBook Platform®, 2025) 
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Además, más recientemente, con el aval de la Organización de las Naciones Unidas, en el marco 

de la Convención de los derechos de las personas con discapacidad, aprobada en 2006, primer 

tratado internacional del siglo XXI que incorpora los principios del modelo social de 

discapacidad, estas gentes han sido renombradas como personas con discapacidad cognitiva. 

En este contexto, y siguiendo los planteamientos sobre el uso de la palabra discapacidad de 

Diana Carolina Vallejo, debemos considerar que, 

 
Para la segunda década del siglo XXI, este modelo (el social) se volvió problemático en tanto llega a 

territorios latinoamericanos de forma colonial, es decir, descontextualizado y como política hegemónica 

vaciada, contribuyendo en la práctica a la brecha de desigualdad que tienen las personas con dis- 

capacidad; además la categoría de deficiencia, aunque separada de la de dis-capacidad, siguió 

perpetuando una distinción corporal relacionada con la funcionalidad dentro del sistema de producción 

capitalista. (Vallejo O. D., 2023, pág. 202) 

 

En este trabajo he optado por usar la expresión condición síndrome de Down, aunque recurra a 

otros matices, como lo Down, gente Down o población Down, aunque no por el apellido. He 

conocido también la conjugación de distintos trabajos de investigación genética y citogenética 

subyacentes en el término síndrome ESDL, aunque en esta no se incluya con nombre o apellido 

a la citogenetista Marie-Hélène Couturier-Turpin autora de “La découverte de la trisomie 21”, 

un texto dedicado a la trisomía 21. 

 

El ESDL es un acrónimo conformado y escrito con las iniciales de los apellidos de Jean- 

Etienne-Dominique Esquirol, Edouard Séguin, Ladgdon Down y Jérôme Lejeune, y fue una 

propuesta de Jacqueline London. Ella la planteaba en su ponencia titulada “Correlación 

genotipo fenotipo en el SD (síndrome de Down)”, presentada en el XII Congreso Internacional 

sobre Síndrome de Down en Caracas entre el 27 y el 28 de septiembre de 2008 ver: (Cammarata, 

2010, pág. 157) 

 

Si bien se trata de distintas denominaciones o formas de nombrar a ciertas personas catalogadas 

con base en una mirada experta, muy agudizada en la cercanía, y que dan cuenta de la utilización 

de palabras pronunciadas con el léxico médico, también se refiere a los usos cotidianos que 

permiten comprender lo que dicen de los rostros o lo que hacen las imágenes 
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con los cuerpos, especialmente, siendo conscientes de los efectos subjetivantes de las palabras 

técnicas como lo ha enunciado Jhonatthan Maldonado: “es el propio diagnóstico patologizante 

(el) que ha devaluado su agencia reduciendo la posibilidad de su autonomía” (Maldonado, 

2013, págs. 1-9) 

 

Los datos numéricos reportados por Mercé Artigas (Artigas M. L., 2005, pág. 39) indican que 

se produce un nacimiento con Down por cada 800 criaturas nacidas. pero, sin cifras, el fenotipo 

Down es visible en el cuerpo con la sola presencia de una persona con la condición en un 

contexto particular, determinando múltiples reacciones negativas de los humanos frente a una 

diferencia hecha cuerpo que ha sido nombrada de maneras tan diferentes sin considerar, como 

lo dice Jesús Cabañas: “al cuerpo como el sitio de los encuentros de formas diversas de tiempo, 

pues en él convergen tiempos pasados y presentes, pulsos, ritmos, caos y rompimientos, unos 

naturales y otros sintéticos” (Cabañas Osorio, 2009, págs. 67). 

 

En todos los espacios sociales la gente se cruza físicamente con niñas, niños, jóvenes, mayores, 

mujeres y hombres Down y se queda mirando… sus rostros, sus cuerpos, sus ojos, sus manos, 

porque cada una de esas partes y del todo, siguiendo a Jesús Cabañas, “encarna un cuerpo 

emergente que irrumpe como propuesta de figuración, pues en su transfiguración escapa al 

devenir natural del tiempo, como una entidad que deja de ser materia y advenimiento físico (y 

así), el cuerpo es capaz, a la vez que de habitar el mundo, también de poseerlo para renovado” 

(Cabañas Osorio, 2009, pág. 68). 

 

Pero, esa misma gente que mira pasa de largo y las deja fuera de lugar, porque termina actuando 

de acuerdo con las experiencias anteriores ya acumuladas bajo un imaginario sobre lo Down y 

reiterando los preconceptos construidos o imaginarios, los cuales los entendemos leyendo a 

Ana Virginia Triviño: 

 
Los imaginarios sociales descansan sobre el fundamento de la cultura como producto del mundo 

simbólico que deviene de la necesidad originaria de trascender lo biológico y se convierte en un magma 

de diversidad en constante movimiento; (...). Esta dimensión de la conformación de los imaginarios 

sociales se plasma en la emergencia de una subjetividad social, donde lo racional y lo objetivo se apoyan 
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sobre un frágil pilar inconsciente, develando la doble dimensión de la naturaleza humana. (Trivino, 2018, 

pág. 52) 

 

Una vez entendido el sentido abarcador del imaginario, aparece la fusión entre lo visto, lo 

observado y lo escuchado constituyendo un acto vivido que marca la vida de la persona con la 

condición síndrome de Down y hace parte de los ladrillos de ese constructo social insensible 

que emerge en cada experiencia concreta y hace que unas personas discriminen a otras debido, 

mucho más, a las discapacidades cognitivas, incluso hay gentes y sistemas que han llegado a 

considerar su exterminio. Una serie o continuum de acciones que, según lo expuesto por Daniel 

Navarro (2011), podemos abordar junto con un acercamiento a los “centros de eutanasia” 

(ilustración 2) establecidos en la Alemania nazi. 

 

Ilustración 2 Los Centros de Eutanasia, Alemania 
 

Fuente (Museum, s.f., pág. 1) 

 

 

Hitler, en 1939, dicta un decreto que otorga autoridad a 

los médicos para dar una muerte misericordiosa a los 

enfermos clasificados como incurables: “Berlín, 1° de 

septiembre de 1939. El dirigente del Reich Bouhler y el 

doctor en medicina Brandt están encargados bajo su 

responsabilidad de ampliar la competencia de médicos a 

designar, de tal modo que se pueda conceder una muerte 

piadosa a los enfermos manifiestamente incurables 

habiendo evaluado estrictamente su estado de salud. 

(Museum, s.f.) 1940- 1945 

 

 

Una vez sentido de los imaginarios instituidos, resurge con mayor intensidad la transfiguración 

con la que se propone transformar los imaginarios de la discapacidad cognitiva síndrome de 

Down en la población en general, incluidos sus cuerpos, sus rostros, sus vidas. No obstante en 

la cotidianidad, se hallan cuerpos queridos, aceptados, amados por sí mismos y sus familias 

actuando como agentes que encarnan múltiples resistencias frente a un denso medio de 

competencias capacitistas; estos se enfrentan a cuerpos idealizados de modelos uniformes, sin 

contener ni manifestar diversidades, incluso sin verlas, ni observarlas, tampoco sin escucharlas, 
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pero sí ignorándolas conscientemente. A este respecto, escuchamos las palabras de Diana 

Grijalba: 

 
El acto de la ignorancia termina cuando esta población se vuelve objeto de eliminación, ya sea con el uso 

de pruebas genéticas para justificar el aborto, o con la esterilización forzada o calculada, mediante la 

expansión de técnicas eugenésicas de erradicación de personas con discapacidad, para que las próximas 

generaciones no hereden sus rasgos genéticos” (Grijalba Huertas, 2023, pág. 7) 

 

1.3. Imaginarios instituidos 

 

Conscientes de que la mirada puede ser enfocada de manera directa o puede tener diferentes 

lugares para desviarse reconfigurando imaginarios e imágenes, la intención colectiva de las 

poblaciones para contribuir a la transfiguración pasa por confrontar a, según Ana Virginia 

Triviño, ese "imaginario (que) juega un papel fundamental en los procesos de legitimación y 

trasgresión del orden social" (Triviño, 2018, págs. 47-69), es decir, en relación con lo ya 

instituido y con lo todavía deseado. Por eso, es preciso considerar cuáles pueden ser los 

alcances de lo que se lee en las imágenes y de lo que se mira en los rostros y en distintos 

segmentos corporales, como las manos, la lengua o las orejas. 

 

Los imaginarios sobre el síndrome de Down obedecen a múltiples factores, destacándose las 

lecturas cargadas de prejuicios, replicadas mediante un continuum voz a voz impredecible en 

términos coloquiales para referirse a quienes, siendo diferentes, viven al lado sin verles pues se 

evade la mirada, no se sostiene intersubjetivamente. También se deriva de las miradas médico 

rehabilitantes sostenidas en saberes expertos sobre sus pacientes y sus imágenes -registradas o 

archivadas y publicadas con ojos “tachados usando una cinta negra”, o con rostros “pixelados 

para difuminarlos”, y sin cuerpos porque han sido recortados y descorporizados. 

 

Ambas, lecturas y miradas que van conformando un continuo, son fijadas en fotografías donde 

aparecen más niños que niñas, más hombres jóvenes y adultos que mujeres jóvenes y adultas, 

y con una marcada ausencia de personas mayores. Son imágenes que conectan con los datos 

reportados por los organismos de salud sobre esperanza de vida, por eso recordamos que “a 

principios del siglo XX, se esperaba que (las personas Down) vivieran menos de 10 años. 



39  

Ahora, cerca del 80% de los adultos (y de las adultas) (...) superan la edad de los 50 años” 

(Kaminker, 2008, pág. 258) 

 

Tanto las lecturas como las miradas confluyen en imágenes y circulan con imágenes 

configurando flujos inesperados y modos de circular distantes pero que pueden ser abordados 

como expresiones de las culturas visuales, pero también en términos cinéticos o en movimiento; 

así, las imágenes quedan menos visibles, poco interpretadas, no fijadas por un significado 

único, sino que, además de que se multiplican los vínculos con otras imágenes y, al hilo de 

Orietta Marquina, se siente cómo este tramado de imágenes “introduce a la subjetividad y al 

sujeto mismo en una dinámica de funcionamiento cotidiano signado por la incertidumbre” 

(Marquina, 2016, pág. 92) (ilustración 3). 

 

Imaginarios  lecturas (imágenes) + miradas (rostros) 

 

 
Ilustración 3 Idiota Mongoloide. Arquivos rio-grandenses de medicina 

 

Fuente: (Correa, 1930) 

 

 

Ejemplos de estos flujos y modos de circulación los encontramos a través de una serie de 

imágenes relativas a gentes con síndrome de Down, recogidos por Langdon Down y señalados 

por Francisco Cammarata, et al, a partir de “hallazgos (que) estuvieron basados en medidas del 
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perímetro cefálico, así como (en) una serie de fotografías clínicas, siendo el pionero en el uso 

de la fotografía en los hospitales” (Cammarata-Scalisi, 2010, pág. 159). Ahora bien, el hecho 

de ver las fotografías nos convoca a buscar análisis ampliados, enriquecidos y redefinidos y, a 

la vez, presintiendo que ellas mismas (las fotografías) están reclamando tiempo para ser 

miradas, incluso para sentirlas de cerca, en lo remoto o por los efectos del movimiento y las 

itinerancias en distintos formato. Se requiere comenzar por algunos recursos que pueden 

corresponder al acervo de “archivos públicos o privados –más o menos institucionalizados, con 

mayores o menores referencias por fuera de su contenido representacional–”, porque esta es la 

primera clase de imágenes descritas por Agustina Triquell (Triquell A., 2015, pág. 122). 

 

1. En revistas médicas. En 1984, cuando nace la primera revista dedicada a hablar del 

síndrome de Down y se cuenta con el trabajo de la Fundación Síndrome de Down de 

Cantabria (España), solo había en libros en el mundo; algunos haciendo uso de términos 

como mongolismo para referirse a la condición. La transición de términos se da de 

manera lenta desde la última década del siglo XIX: John L.H. Down, delineó 

antropométricamente y fotográficamente un grupo con discapacidad mental al realizar 

la descripción física, propuso el parecido con los «mongoles» a los que llamó “idiotas 

mongoloides”. Hoy, este grupo humano lleva su nombre, lo cual suena políticamente 

correcto como lo indica Johan Van Robays (Witters G, 2011) pág. 17). Desde ese 

momento se habla de un paciente con Down, y sus imágenes se muestran frontales o 

laterales desprovistas de emociones, en planos cerrados que destacan el rostro para 

enfatizar el fenotipo de la condición Down; generalmente se toman en blanco y negro o 

con tonos de color pálidos, con una falta de intensidad y saturación cromática. Hasta los 

años 80 del siglo XX en algunas de ellas se usaba la cinta negra bloqueando los ojos 

-un supuesto de anonimato-. En otras publicaciones en cambio se ilustran fragmentos 

corporales, con detalles que impresionan, para dar cuenta de la realidad médica de la 

condición, aunque este no sea un rasgo sostenido con las estadísticas: Julia Urdiales 

Ramos (Síndrome de Down Caso clínico, 2008, pág. 23), Mercé Artigas López 

(Síndrome de Down (trisomía 21), 2005, pág. 39) Harry Pachajoa MD, Ph (Pachajoa, 

Sindrome de down y sindactilia. Una asociación poco frecuente, 2011), Catalina 

Restrepo,  Luis  Alfonso  Correa,  Margarita  María  Velásquez  (Manifestaciones 

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=%22Van%20Robays%20J%22%5BAuthor%5D
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otorrinolaringológicas del síndrome de Down, 2012, pág. 429), Emilio Yunis M. D. 

(Trisomía G1 (mongolismo). Revista de la Facultad de Medicina, 1971, pág. 37), 

Michel E. Weijerman & J. Peter de Winter (Clinical practice: The care of children with 

Down syndrome, 2010, pág. 1447) Fernández-Roldán. (Tratamiento de la disfemia en 

sindrome de Down: Una intervención a través de la música, 2017, pág. 42), José A. 

Riancho Moral (Consulta de adultos con Síndrome de Down: una reflexión personal., 

2023, pág. 69), Paul Kruszka (Down Syndrome in Diverse Populations, 2016, pág. 45) 

 

2. En libros de medicina. En sus páginas se exhibe al paciente, destacando el uso de la 

cinta negra para bloquear los ojos con el fin de limitar la identificación del caso 

retratado, pero no se marca su identidad excepto lo Down, ni se le dan los créditos, ni 

como paciente. Es frecuente, planos generales de personas Down con sus cabezas 

agachadas sin ver sus rostros completos, o con fragmentos corporales haciendo énfasis 

en un detalle alterado característico de las realidades de la condición: Dr. Piaguaçu 

Correa (Idiotia mongoloide, 1930, pág. 9), Robert J. Gorlin (Chromosomal 

abnormalities and oral anomalies., 1963, pág. 1298), Emilio José Yunis Turbay 

(Trisomía G1 (mongolismo), 1971, pág. 1), Ignacio Gutiérrez (Aplicación de un 

programa de habilidades sociales a una persona con Síndrome de Down., 2019, pág. 

79), María Dolores Ruiz de Lacanal (Sentir y ver el Museo Arqueológico de Sevilla con 

personas con Síndrome Down., 2003, pág. 205) , Ramón Quico Maños (Envejecer con 

síndrome de Down: una realidad que plantea nuevos retos., 2012, pág. 15), Carolina 

Lara Montaño (“Reporte de caso clínico de paciente pediátrico con síndrome de Down 

con usos de placas Castillo Morales y la experiencia de la madre pre y post tratamiento., 

2024, pág. 43) 

 

3. En las prescripciones terapéuticas surgidas de manera remota desde el momento de la 

pandemia de 2020 (Latina, 2017) (Madre, 2022). Sí, también en la prescripción de los 

apoyos terapéuticos. Si bien estos requieren continuidad y para las familias son 

agotadores y demandan esfuerzos, pocas veces las mismas familias no ven una vida 

Down sin terapias, siendo estas el eje de la subsistencia existencial de la condición 

síndrome de Down. Por eso mismo, NICHD indica que, 
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Un niño con síndrome de Down probablemente recibirá atención de un equipo de profesionales 

de la salud. Esto incluye, a modo de ejemplo: médicos, educadores especiales, terapeutas del 

habla, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas y trabajadores sociales. Todos los profesionales 

que interactúen con un niño con síndrome de Down deben brindarle los estímulos y la 

motivación adecuados. (NICHD, 2017, pág. 1) 

 

Modelo médico reahibilitante   La mayoría de vidas Down  

Condición Down 

 

 

Continuando con la búsqueda de las clase segunda y tercera propuestas por Agustina Triquell, 

nos encontramos con imágenes disponibles para activar “la capacidad de despertar relatos en 

los sujetos que las miran, ya sea porque pertenecen a sus repertorios visuales privados o porque 

representan algún aspecto identitario que los(as) interpela” o porque hay imágenes que 

“circulan en el espacio público con distintas finalidades –de publicidad y propaganda, de 

activismo político o de proyectos artísticos–” (Triquell A. , 2015, pág. 122). En este terreno, se 

destacan: 

 

4. Distintas páginas web que son conocidas públicamente por ofrecer atención médica 

especializada multidisciplinar (Jereme Lejeune, 2025) o por divulgar información 

relacionada con la condición dirigida a las familias y los grupos de profesionales: (Tiral, 

2024) (Mendoza, 2013) (Gratis, 2024) (ABC, 2024) (Corto, 2019) (Paradigma, 2020) 

(Multichanel, 2020) (canalsurmas, 2025) 

 

 

5. Recientes campañas fotográficas llamadas de sensibilización, como las que se realizan 

“en el contexto de la Semana de Concientización para la Promoción de los Derechos de 

las Personas con Síndrome de Down, según lo estableció la Legislatura porteña de 

acuerdo a la Ley 5051”, ejecutada por la Asociación Síndrome de Down de la República 

Argentina (ASDRA) con el título de “Revelados. Grandes personas retratadas por 

grandes fotógrafos”. 
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6. Las exhibiciones instaladas en museos, como la denominada “In Celebration off Down 

syndrome”, que ha estado montada con el fin de “explorar la historia médica, los mitos 

y los hechos, así como también las historias de éxito y la cultura popular”: 

https://www.museumofdisability.org/exhibits/temporary/in-celebration-of-down-syndrome/ 

 

Y vamos cerrando este recorrido visual recurriendo a la cuarta clase de imágenes señaladas por 

Agustina Triquell. Estas se refieren a las que han sido “elaboradas dentro del marco mismo de 

la investigación, en instancias de talleres o actividades de producción de imágenes” (Triquell 

A. , 2015, pág. 122). En esta modalidad nos hallamos frente a los cuerpos de las personas pero 

también a las resistencias de las familias. 

 

7. Por eso surge una pregunta, ¿qué sucede cuando las personas Down son las personas 

retratadas como lo ha hecho la fotógrafa Carmen Ballvé? Ante todo, las personas hablan 

de diferentes edades, aparecen como ellas han estado siendo desde el nacimiento hasta 

la vejez. Su proyecto se llama '¿Qué ves cuando me miras? 

https://www.20minutos.es/noticia/5653844/0/una-expo-retratos-personas-con-sindrome-down-para- 

dejar-mirarlos-sin-querer-acercarse/ 

8. Incluso aparecen en las prescripciones terapéuticas surgidas de manera remota desde el 

momento de la pandemia de 2020 (Latina, 2017) (Madre, 2022) Sí, también en la 

prescripción de los apoyos terapéuticos. Si bien estos requieren continuidad y para las 

familias son agotadores y demandan esfuerzos, pocas veces las mismas familias no ven 

una vida Down sin terapias, siendo estas el eje de la subsistencia existencial de la 

condición síndrome de Down. Por eso mismo, 

 
Un niño con síndrome de Down probablemente recibirá atención de un equipo de profesionales 

de la salud. Esto incluye, a modo de ejemplo: médicos, educadores especiales, terapeutas del 

habla, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas y trabajadores sociales. Todos los profesionales 

que interactúen con un niño con síndrome de Down deben brindarle los estímulos y la 

motivación adecuados. (NICHD, 2017) 

 

En síntesis, tanto las lecturas como las miradas han terminado deshumanizando, racializando, 

estigmatizando a las personas en medio de iniciativas estructuradas a favor de la inclusión, 

https://www.museumofdisability.org/exhibits/temporary/in-celebration-of-down-syndrome/
https://www.20minutos.es/noticia/5653844/0/una-expo-retratos-personas-con-sindrome-down-para-dejar-mirarlos-sin-querer-acercarse/
https://www.20minutos.es/noticia/5653844/0/una-expo-retratos-personas-con-sindrome-down-para-dejar-mirarlos-sin-querer-acercarse/
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sobre todo cuando las comunidades se aferran a creencias religiosas basadas en el llamado 

“Castigo de Dios”. En todo caso, esta clase de creencias, reitera Jaime Martínez: “expresa e 

impone ciertas creencias comunes, implantando principalmente modelos formadores, pero que 

a la vez conllevan la posibilidad de transformarse en obstáculos por cuanto no permiten percibir 

ciertas cuestiones” (Martínez, 2007, pág. 1). 

A la par, hay diversas propuestas artísticas y creativas que ponen en tensión esta idea, por 

ejemplo una obra de teatro que propone hablar de la discapacidad y los derechos humanos. La 

historia se sitúa en el instante en el que John Langdon Down muere, y con ella “se pretende 

romper barreras y reflejar que el teatro ‘inclusivo’ es una herramienta para que el teatro sea 

completo y no deje a nadie fuera”, afirma Sonia Pino (Pino, 2022, pág. 1) 

 

En otras palabras, si bien ha sido muy común la referencia del castigo de Dios a las familias 

como consecuencia del nacimiento de una criatura Down, también lo es que la diversidad de 

conceptos religiosos, ideológicos, políticos y científicos que se vuelven dogmas, parecen 

relegar los asuntos éticos, cuestión que puede ocurrir: 

 

● Cuando las decisiones de vida se toman sin permitir que el implicado tenga oportunidad 

de existir; también cuando se desconoce la existencia de las diferencias o se ignora la 

copresencia, como lo ha documentado Rosalía Baena a propósito de las conversaciones 

incalificables de Harriet McBryde Johnson, citada por Rosalía Baena. (Baena, 2014, 

pág. 513) 

 

● Como efecto directo de la deshumanización extrema podemos leerla en Daniel Navarro 

cuando establece nexos entre la guerra y la eugenesia en la medida en que “la eugenesia 

da el gran salto: parte de la medicina y se convierte en política de estado. Los médicos 

alemanes, al servicio del nazismo, dictarán los lineamientos y dirigirán el proceso 

clasificatorio-eliminatorio” (Navarro, 2011, pág. 23) orientado a la eliminación de vidas 

que no merecen la pena ser vividas. 

 

● Otro efecto es el abuso del poder estatal ejemplificado con la siguiente pregunta de 

Ánderson Henao: “¿cómo se entiende que ese Estado que deja morir y hace vivir sea el 
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responsable del asesinato de la población que, producto de un contrato social, está en la 

obligación de proteger?” (Henao, 2021, pág. 137) 

 

● Y un efecto permanente es el que se deriva del discurso médico arraigado en los “rasgos 

característicos (como la) cara ancha y plana, fisuras palpebrales inclinadas hacia arriba 

y protrusión de la lengua”, como escribieron una vez más Emiliano Paico y Lenny 

Zumaeta (2022, pág. 53). 

 

De esta manera se puede afectar la realidad de las personas con discapacidades según los 

avances de la ciencia y de la tecnología inscritos en los dictámenes prenatales y los estudios 

genéticos, los cuales tienen una influencia directa en la toma de decisiones de vida en el siglo 

XXI. Con respecto a las ideologías eugenésicas, Esteban Martín, reiteró que un nuevo tipo de 

eugenesia surge en las últimas décadas del siglo XX, basada en “la capacidad de «diagnosticar» 

desde las primeras etapas del desarrollo la presencia en un embrión o un feto de un gen nocivo 

para la salud o de alteraciones estructurales o morfológicas, genéticas o adquiridas que 

condicionen discapacidad o enfermedad” (Martín, 2012, pág. 54) 

 

Estos avances relativos al diagnóstico prenatal han puesto a las familias ante escenarios de la 

decisión más difícil, el continuar con el embarazo o recurrir al aborto, ¿será que para ello si 

importan los imaginarios sobre la condición Síndrome de Down? Esta decisión estará resuelta 

sobre lo que se sabe de la condición Síndrome de Down, ¿lo que no se quiere saber y lo que sí? 

¿Lo que veo en los espacios de la realidad social de las personas Down? y ¿qué hacer si llegase 

la discapacidad a mi vida? 

 

No obstante, en paralelo, surgen las resistencias de todas las poblaciones que no “encajan” en 

la integridad corporal obligatoria, sostenida por Robert MacRuer (Pérez, 2016, pág. 140) con 

el propósito de entender las diferentes condiciones del ser humano y, según Diana Carolina 

Vallejo, “se va constituyendo al mismo tiempo la realidad de las personas con discapacidad que 

habitan esta parte del mundo, América latina y El Caribe” (Vallejo, 2022) . Igualmente, se 

puede recurrir a las transformaciones colectivas y a las transfiguraciones de los imaginarios que 

demandan acciones de forma activa. 
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Una de ellas se ha concretado mediante la configuración del capacitismo como categoría de 

análisis proveniente de los estudios críticos en discapacidad, especialmente sostenido por Fiona 

Campbell, citada por Manuel Toboso-Marín, para quien “el término capacitismo (ableism) 

denota, en general, una actitud o discurso que devalúa la discapacidad (disability), frente a la 

valoración positiva de la integridad corporal (able-bodiedness), la cual es equiparada a una 

supuesta condición esencial humana de normalidad (Toboso-Martin, 2017, pág. 1). 

 

1.4. Imaginarios sobre vidas con Síndrome de Down 

 

Los estudios sobre imaginarios se basan en fuentes diversas vinculadas a la noción misma de 

imaginario, una cuestión que se diferencia de lo ideológico. Por lo pronto retomamos a Augusta 

D´Agostino, para afirmar que “el estudio acerca de los imaginarios sociales no puede ser 

reducido a una técnica que sólo tenga en cuenta aspectos fragmentados del comportamiento 

humano” (D'Agostino, 2014, pág. 131), mientras registramos que, sin duda alguna, el autor más 

reconocido en este campo, por sus aportes desde la ontología filosófica, es Cornelius 

Castoriadis, quien “logra posicionar el imaginario como un factor elemental en la configuración 

de la sociedad como parte constitutiva de lo real, y el valor de las significaciones imaginarias 

en el orden social”, así lo destacan Felipe Aliaga y J.L. Pintos (Aliaga, 2012, pág. 10) 

 

A partir de estas anotaciones, sabemos que existen diversos conceptos en torno al imaginario y 

a las maneras de analizarlo como recurso investigativo que busca comprender las 

particularidades de grupos de imágenes relativas y vinculadas más que a los individuos Down, 

a los colectivos, a las instituciones y a los entornos, entendidos como expresiones sociales, 

históricas y culturales que hablan por ellos o ellas limitándose casi a “equiparar sus vidas a la 

carencia de capacidad y a la anormalidad”, según lo señalado por Dora Munévar (2021, pág. 

21). Los efectos socio históricos de este hablar desde fuera se mantienen e incluyen la referencia 

a la anormalidad en el hecho de jugar en un parque, ir de compras al mercado o al centro 

comercial, viajar en el transporte público, hacer los recorridos por la ciudad, por mencionar 

algunos ejemplos. 
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En consecuencia, la literatura investigativa, siguiendo a Felipe Aliaga y J.L. Pintos, ofrece 

“distintos enfoques tanto teóricos, como metodológicos, lo cual ha propiciado la aparición de 

grupos de investigación que se dedican a estudiar el imaginario social en sus diferentes formas” 

(Aliaga, 2012, pág. 12). Quizás una pregunta muy común entre dichos grupos sea: ¿de dónde 

surgen los imaginarios?, mientras que mi propio interés reflexivo e investigativo se plantea con 

la pregunta: ¿por qué no se han utilizado estas alternativas de investigación para comprender 

las vidas Down? 

La imagen está constituida por componentes perdurables que traen a la memoria una serie de 

significados y que implican procesos de resignificación según el contexto sociohistórico en el 

que se encuentran, en tanto que “la imagen visual de las cosas del mundo está relacionada 

directamente con la forma como estén incorporadas dentro del lenguaje articulado”, como diría 

Andrea Martínez (Muñoz, 2017, pág. 29) 

 

Las imágenes pueden ser leídas, pero, de acuerdo con Jaime Linares (Linares, 2009) dicha 

lectura depende del grado de familiaridad cultural que tengan y compartan las personas 

dispuestas a abordar lo que están viendo en el medio o soporte en el que se presentan; estos son 

aspectos vitales y sociales para entender lo visto individualmente e interpretar los alcances de 

las miradas colectivas, ahora desplegadas de manera crítica y situada. Además, según Agustina 

D´Agostino: 

 
El trabajo con las imágenes, los productos de medios de comunicación, el discurso de los participantes, 

el análisis de documentos, la observación de situaciones grupales, entre otros, son elementos (necesarios 

para) realizar aproximaciones de lectura. Estas aproximaciones, en lugar de conducirnos hacia la 

interpretación o comprensión, nos permiten abrir el juego entre los sentidos posibles. (D'Agostino, 2014, 

pág. 133) 

 

La mirada para la gran mayoría de personas es el primer conector necesario para propiciar la 

experiencia de comunicación entre dos seres humanos; además de ser afectada por las densas 

cargas de las ideas preconcebidas sobre lo que es vivir la discapacidad, están cargadas de miedo 

a la diferencia y alejan la participación activa de las personas con la condición Síndrome de 

Down. Siguiendo a val flores, citada por Adriana Chaparro, 
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Cómo dar(se) vuelta y observar otros lugares donde los saberes se pueden compartir, donde hay otros 

mundos posibles, donde el juego permite crear otras vivencias desde la comunalidad; dar(se) vuelta para 

cambiar el orden, la posición o el sentido de las palabras, trastocar, alterar, tergiversar las conversas y 

transfigurar las imágenes. (Chaparro Avellaneda, 2025, pág. 7) 

 

La mirada es una acción, incluso cuando se trata de esa “mirada más a ras del suelo de las 

múltiples configuraciones de los mundos cotidianos” como lo indican Sylvia Contreras y 

Mónica Ramírez (Contreras Salinas, 2020, pág. 3). Lalita McHenry (McHenry, 2007, pág. 45), 

en su texto Is There a Gene Responsible for Our Obsession with perfection? Disability, Ethics 

and Responsibility, manifiesta que las personas con discapacidad, y más específicamente las 

personas con Síndrome de Down, han sido ignoradas históricamente como un referente de salud 

y como un referente estético corporal por el dominio de la mirada abyecta del discurso médico 

y por los avances de la ingeniería genética. 

 

En síntesis, todas las acciones excluyentes suelen ser no intencionales, son un resultado 

automático alimentado por las ideas preconcebidas sobre la diferencia, dado que no solo afecta 

a las personas con la condición síndrome de Down, sino también a cada una de las personas 

que posean un rasgo o algún tipo de afectación física o cognitiva. Las acciones cotidianas están 

cargadas de emociones inesperadas ante la presencia y por causa de la diferencia, no estamos 

libres de responder con naturalidad y sensibilidad, porque la carga histórica de las imágenes de 

las personas con discapacidad se convierte tal vez en un mecanismo de defensa. 

 

La lectura de una imagen surge de acuerdo con la asociación que esta conlleve, porte o transmita 

al ser mirada. Tal vez el objetivo inicial de quien la ha creado haya sido otra, diferente. Quizás 

quien la ve, la siente o la elude como parte de la audiencia o siendo un espectador común, 

reaccione e interprete la presencia de personas Down con otros referentes, unos que descentren 

la mirada y contribuyan a transfigurar los imaginarios arraigados en los fenotipos faciales, 

descritos por Mercé Artigas: 

 
CARA: los ojos son “almendrados”, y si el iris es azul suele observarse una pigmentación moteada, son 

las manchas de Brushfield. Las hendiduras palpebrales siguen una dirección oblicua hacia arriba y afuera 

y presentan un pliegue de piel que cubre el ángulo interno y la carúncula del ojo (epicanto). La nariz es 
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pequeña con la raíz nasal aplanada. La boca también es pequeña y la protrusión lingual característica. 

Las orejas son pequeñas con un hélix muy plegado y habitualmente con ausencia del lóbulo. El conducto 

auditivo puede ser muy estrecho. (Artigas M. , 2005, pág. 37) 

 

Todavía más la frontalidad y lateralidad de una imagen que aísla lo social muestra que su fuerza 

está puesta en la exposición de los rasgos faciales, mientras que las descripciones pueden 

indicar que se trata de exponer un rostro en cuanto objeto de estudio más allá de las aulas. La 

ilustración 4 así lo plantea porque la pixelación de la mirada despoja a esta mujer de su 

identidad, de su ser y lo vuelve solo referencia de datos (estadísticos) que hablan de su 

condición; tampoco se presenta un pie de foto con el nombre real o ficticio de la persona 

retratada. 

 
Ilustración 4 Hipoplasia mediofacial 

 

 

(Zamora, 2012, pág. 430) 

 

Para el grupo investigador compuesto por Carmelo Morales, S. Obeso Agüera y Rocío 

González (Manifestaciones otorrinolaringológicas del síndrome de Down, 2012, pág. 430), es 

un tratado científico, para ser distribuido a un espectador no especializado, mientras que la 

narrativa utilizada comunica la enfermedad visible y lo no deseable, para las familias constituye 

denigración… 
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En relación con las personas Down, de cualquier edad, género y generación, si bien no hay 

estudios detenidos que involucren a los imaginarios, las imágenes y las miradas, en la literatura 

afín consultada predomina el uso de imágenes médicas y artísticas de varios momentos de la 

historia, estas imágenes han recurrido a recursos no muy efectivos de anular la identidad, 

franjas negras sobre los ojos, pixelados sobre el tercio medio de la cara incluyendo los ojos, 

desenfoques parciales y planos cerrados; ninguna de estas estrategias logró romper el 

reconocimiento de la persona Down, pero sí consiguió acentuar que siempre ha sido y es un 

objeto de estudio clínico. 

 

A través de dichas imágenes, las personas han sido habladas configurando esa clase de 

ventriloquia capacitista descrita por Jhonatthan Maldonado ya “que aparecen en la práctica de 

hablar por o por encima de las personas con síndrome de Down (pero también) como testimonio 

de rasgos objetivos que devienen de identificaciones identitarias, las cuales crean lecturas del 

cuerpo correlacionadas a estereotipos y estigmas sociales” (Maldonado J. , 2017, pág. 4). 

 

Podría decirse entonces que los imaginarios llenan espacios y vacíos sociales albergando 

miradas ya fijadas, redistribuyendo lecturas o puntos de vista colectivos y, sobre todo, 

volviendo a Jaime Martínez, se vuelven de nuevo “el depositario de la memoria que la familia 

y los grupos recogen de sus contactos con el cotidiano” (Martínez, 2007, pág. 5). Ese llenar 

suele hacerse con frases escuchadas por integrantes de las familias en la cotidianidad, siempre 

susurradas y con miradas de reojo, que llegan a los oídos de sus integrantes con la condición 

síndrome de Down. La intención de repensar cada una de las frases pasa por agruparlas dentro 

de las categorías descritas por Sandra Bastidas (Bastidas Santacruz, 2013, págs. 22). 

 

Estas frases construidas en el espacio social, familiar e institucional no siempre se pueden 

escudar en la ignorancia. Son frases replicadas en los espacios públicos que impactan en 

quienes integran a las familias de manera significativa, hasta el punto en que son recordadas 

por años, constituyen un lenguaje que se refuerza desde la oralidad que se hereda, creando un 

imaginario colectivo negativo o adverso involucrando desde la lástima, el pesar, la 

infantilización, el pecado y la culpa, referencias de una lista sin límites en la imaginación (tabla 

1). 
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Tabla 1. A + B = C. ¿Cómo han sido habladas las personas Down? 

A. Experiencias de la oralidad sobre las familias Down + B. Lugar Cotidiano de la 

experiencia  C. Categorías Imaginarios Down 
 

. B. C. 

Él no tiene tanto Down, los 

otros sí. 

Recogiendo a joven con la condición de sus terapias, Familiar 

para hacer sentir bien al padre. 

 

 

 

 

 

 

Imaginarios 

sociales 

Ellos no hablan. Corredor en centro comercial 

Pero él es muy inteligente, 
otros no. 

Colegio privado en Bogotá 

Es un mongólico. Colegio en los años 90, trascendencia de un imaginario usado 

en décadas anteriores. 

Ese si es el que entiende Comentario de un espectador en la zona de juegos infantiles de 

un parque. Comparando a dos niños con la condición SD. 

Pero es entendido Entrevista de ingreso en colegio bogotano. 

Solo los valientes tienen hijos 

con esas necesidades. 

Comentario en barrio, forma de animar a los padres. 

Llegó el paciente, complicado. Comentario médico antes de entrar a consulta niño con la 

condición SD. 

Pobrecito, ese enfermito Comentario de un transeúnte que se refiere a niño con la 
condición SD en la acera de en frente. 

¡Y el habla y también lee 

wooo!!! 
Almacén de comercio en lima, Perú 

Hasta trabajan friendo papas 

en McDonalds. 

Jefe de enfermeras, programa canguro a madre de niño con la 

condición. 

¡Muy inteligentes más que 

uno! 

Crear simpatía con la madre, persona en fila de oficinas 

públicas. 

 

 

A B. C. 

Niños eternos, son para 

siempre. 

Encuentro en calle Medellín.  

Situación de 

discapacidad de la 

niñez 
Ese muchacho es como extraño. Comentario en lugar de Culto. 

Su vida es corta. UCI neonatos, enfermera. 

Son enamorados, afectuosos… Comentario en fiesta de cumpleaños. 
 

Representación, 

imagen y sentimientos 

Son góticas de amor… Mamá en cumpleaños de bebé con la condición SD. 

Son unos angelitos y solo se dan 

a quien puede tenerlos. 

En un restaurante de Bogotá, al observar a un niño con 

la condición SD. 

 

 

A B. C. 
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Enfermito. Comentario evento en colegio, 

señalando a un niño con la condición. 
 

 

 

 

 

 

 

 

Situación de 

discapacidad de la niñez 

Tan bien amaestrado, que lo tiene. Atroz comentario en lugar público en 

Cali. 

¡Sabe leer wooo!!!! Hay leyó mi nombre en 
una escárpela. 

Almacén grandes superficies 

Parece mongólico Pueblo de ciudad colombiana. 

Le habla a uno y no mi hijo con síndrome de 

Down 

Salón evento cultural. 

Lo puedo tocar, no me contagio Niña en conjunto de vivienda, Cali. 

Aquí no se puede estudiar porque nos baja el 

nivel académico, perdemos puntos. 

Colegio Cali. 

Mejor no se juega con “ellos” no sabemos 

cómo reaccionen. 

Parque bogotano en una tarde de 

domingo. 

Fuente: conversatorio con madres y padres y Sandra Bastidas, 2013 

 

 

Estas frases dan cuenta de múltiples miradas ignoradas que pueden ser reveladas por medio de 

las transfiguraciones, una ignorancia revelada por Elizabeth Spelman (Spelman, 2007, pág. 2), 

en su texto Managing Ignorance. Ella indica cómo se ignoran las quejas de las poblaciones con 

discapacidades. La discapacidad en diferentes épocas, lugares y realidades ha provocado 

resistencias poblacionales, pero, a la vez, ha generado pequeñas experiencias de la vida común 

para configurar alternativas de acceso a la educación. Una niña, un niño, un o una joven Down 

ya llega al aula escolar, ese no es el problema; la mayor dificultad es pasar de la mera presencia 

a ser integrantes de los grupos escolares de manera activa, ser parte significativa de una 

actividad, llevar los apuntes necesarios para compartir compromisos y hacer una tarea de 

matemáticas, de música o de español. 

 

Las adaptaciones básicas necesarias para impartir una clase de biología parecen más difíciles 

para un docente que la conceptualización por parte de cada estudiante con la condición 

síndrome de Down. La compra de un artículo en un supermercado al parecer es simple, pero si 

existe una condición, la suma de cifras con 3 ceros, restar el valor a un billete de mayor 

denominación, confirmar las vueltas y, si fuera necesario, realizar un reclamo, es lo más cercano 

a una ecuación por el número de variables que posee. 
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Los retos son grandes, ¿qué falta? Si se tuviera tiempo razonable y apoyo permanente se 

resolverían estas problemáticas; sin embargo, el ritmo de vida que llevamos no deja tiempo 

para una pausa, un momento más dedicado a hacer una revisión detallada, una doble mirada 

para agudizar lo visto o realizar el proceso sumando con las manos. 

 

 

1.5. Imágenes de personas Down en la historia y la medicina 

 

Imaginarios de la Discapacidad  Representación Down Histórica 

 

 

Existen imágenes y representaciones escultóricas en diferentes culturas mostrando la existencia 

del fenotipo síndrome de Down, ya que, como lo plantea Jhonatthan Maldonado, siempre se ha 

hecho “énfasis en que el cuerpo muestra rasgos, formas y dimensiones que, si bien son parte de 

esa materia <<natural>> del cuerpo biológico, dentro del entramado social adquieren un valor 

cultural en las relaciones, las prácticas, los discursos y las representaciones que las sociedades 

re-producen en determinados contextos históricos-culturales” (Maldonado, 2013, pág. 2). 

 

Las representaciones escultóricas buscan exaltar lo representado, estimulan las formas en 

función de que la luz cree sombras y la escultura esté cargada de expresividad, y se genere la 

experiencia estética consecuente, pero también, según Emiliano Paico y Lenny Zumaeta, se 

siente cómo, 

 
Las imágenes de los ceramios muestran características o peculiaridades que corresponden a reconocidas 

entidades patológicas que se evidencian en los rostros y en los cuerpos de los enfermos representados, 

permitiéndonos realizar el diagnóstico clínico. De ahí que a los ceramios se les pueden considerar como 

páginas sueltas de un voluminoso libro de la historia de la medicina del Perú prehispánico. (Paico- 

Vílchez, 2022, pág. 120) 

 

Los fenotipos Down expresados tridimensionalmente buscan exaltar a personas diferentes que 

tenían un valor para su cultura, convirtiéndose en seres destacados merecedores de trascender 

en el tiempo; hasta menciona la manera como las niñas y los niños con la condición síndrome 

de Down permanecían en su comunidad e intervenían al momento de la toma de decisiones; 

incluso, según Jaime Martínez, “permite ver el uso social de las representaciones y de las ideas” 
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(Iglesias, 2007, pág. 4) y esto puede aplicarse en los tiempos de ahora. Una cita más los 

contrapone a los tiempos inmemorables: 

 
La existencia del síndrome de Down (es) desde tiempos inmemoriales. El caso más reciente proviene de 

una necrópolis de los siglos V y VI, cercana a una iglesia en Chalón-sur-Saône, en el este de Francia. 

Entre los restos de las 94 personas encontradas en las excavaciones, destaca el esqueleto de un niño 

pequeño con un cráneo corto y ancho, de base aplanada y con los huesos craneales delgados. 

Características comunes en las personas con Síndrome de Down. (ESPAÑA, 2016, pág. sin pág) 

En relación con la historia humana, se encontraron rostros que dan cuenta de algunos rasgos 

fenotípicos correspondientes a la condición síndrome de Down: se trata de unas tablillas 

babilónicas, la civilización humana más antigua conocida por sus representaciones visuales y 

escritas, que se remonta a unos 4000 años a.C. y de unos restos de excavaciones datados en los 

siglos V y VI que fueron hallados en Francia. Según María Dolores Barreda, se destacan 

algunas tablillas porque recogen una serie de malformaciones congénitas humanas en las que 

se describe a personas con Síndrome de Down (Dolores, 2018, pág. 1). 

Por un lado, un rasgo visible no es solo una debilidad, desde otra mirada puede ser una 

posibilidad de resignificar las formas diversas de hacer, por eso estas culturas lo perpetuaron a 

través de una representación escultórica (Ilustración 5). 

 
Ilustración 5 Tablillas de arcilla datadas en babilonia del 4000 a.C. 

 

Fuente: (Barreda, 2018, pág. «s. n.») 
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Por otro lado, un cambio en la percepción, la mirada y la imagen de la condición, puede ser la 

alternativa para que alguien pase a estar del lado visual de las “Personas ilustradas”, descritas 

por Zenaida Osorio (2001) desde lo visual, a estar en un retrato de sí de acuerdo con su propia 

mirada, afirmando la voluntad política para demandar su reconocimiento por parte de las 

instituciones, la ciudad o la sociedad. Incluso, el “SER” que se mira o es objeto de la mirada 

(ilustraciones 6, 7, 8, 9), tal como aparece en las imágenes son las que abren las puertas para abordar 

los procesos o los momentos de transfiguración. 

 
Ilustración 6 Figura Tumaco La Tolita 

 

Fuente: (Barreda, 2018, pág. «s. n.») 

 
Ilustración 7 Key features of the skull indicate that the owner of this 1500-year-old skeleton had Down Syndrome 
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Fuente: (Barreda, 2018, pág. «s. n.») 
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Ilustración 8 Figuras Cerámicas de las culturas 

Tumaco – La Tolita, en la actual costa Pacífica entre 

Colombia y Ecuador, que muestran rasgos 

relacionados con el cromosoma extra y están datadas 

entre los años 300 y 600 d.C. 
 

 

 

Fuente: (Barreda, 2018) 

Ilustración 9 Goddess figurine with Turban made of 

pearls from the Alban culture of Mexico (400-800 

a.D.) that is suspected of having Down syndrome-like 

characteristics. Kunze and Nippert (1986:103) 

originally published this image and argue that this 

figurine has Down syndrome-like facial 

characteristics. 
 

Fuente: (Starbuck, 2011) 

 

 

 

 

Imaginarios de la Discapacidad + Modelo Rehabilítante  Representación Down Histórica 

 

Las fotografías médicas se encuentran respaldadas por información sobre los rasgos físicos, 

haciendo énfasis en la morfología afectada por la condición, y en los variados tratamientos a los 

cuales esa persona se puede enfrentar. Como síndrome fue descrito por primera vez por el médico 

británico John Langdon Haydon Down en el año 1866 cuando escribió sobre las características 

físicas de varias personas con discapacidad intelectual de las cuales no se conocía su etiología 

(Ilustración 10), tal como lo ha documentado Uuganaa Ramsay: 

 

 

Mientras trabajaba en el Asilo Royal Earlswood en la década de 1860, John Langdon Down comenzó a 

clasificar a los pacientes conocidos entonces como "idiotas", y se dio cuenta de que un grupo tenía un aspecto 

similar. Haciendo mención a una redondez de las mejillas, la forma de los ojos y otros rasgos físicos, escribió: 

"Un gran número de idiotas congénitos son típicos mongoles". (Mundo, 2021, pág. sin pág). 
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Ilustración 10 Imágenes Jhon Landown y pacientes del Asilo Royal Earlwood. 
 

Fuente: (Van Robays, 2016, pág. 131) 

 

Cuando se ilustra un retrato de una niña en un espacio familiar, estando muy bien vestida, con un 

peinado delicado preparado para un festejo social, con una pose natural diagonal, el contexto relata 

aspectos sobre la vida y el entorno cercano, su importancia social y como parte importante de una 

familia. No obstante, se trata de una niña que se halla institucionalizada y es conocida como la 

paciente (ilustración 11). 

 
Ilustración 11 Paciente asilo Royal Earlwood. John Langdon Down 

 

 

Fuente. (Girl with Down Syndrome, 2013) 
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Down empleó su tiempo de director para dedicarse a la investigación científica. Ante un vacío casi 

total sobre las causas de las discapacidades mentales, el médico decidió dar algo de luz al asunto 

y publicó una descripción precisa de lo que era una persona con síndrome de Down. En palabras 

de la escritora Uuganaa Ramsay leemos que: 

 

 

La presencia del síndrome de Down indica que este evento genético tiene una historia llena de 

diversidad de matices, predominando la afectación neurológica descrita como retraso mental, 

nombrada como mongolismo, un término usado para nombrar la similitud de las facciones con las 

de personas del país de Mongolia, el cual, según la misma escritora Uuganaa Ramsay: 

 
El nombre mongol permaneció aun cuando algunos de los contemporáneos de Down dudaban de las teorías 

raciales que él documentó en las Observaciones de la Clasificación Étnica de los Idiotas. No fue sino hasta 

1965 que la República Popular de Mongolia se quejó ante la Organización Mundial de la Salud de que el 

término era despectivo hacia ellos, y fue sustituido por el Síndrome de Down. La palabra todavía se utilizaba 

comúnmente en Reino Unido en la década de 1980. (Ramsay, 2014) 

 

En síntesis, se han presentado diversas imágenes y se han identificado un número de fenotipos 

muy visibles, la forma almendrada y una distancia un poco mayor entre los ojos, la nariz un poco 

más pequeña, hipotonía e hiperlaxitud ligamentaria entre otras que permiten distinguir 

generalmente a una persona con la condición síndrome de Down. Así es la descripción retomada 

por Antonio Porras, et al. (Porras AR, 2021, pág. sin pág) (Ilustración 12). 

 

En estas descripciones predominan los rostros con una información que genera un diálogo sobre 

la enfermedad o sobre un objeto de estudio (¿sin cuerpo?) y puede que consiga alejarse de la 

humanidad encarnada del otro, que consiga relegar su sensibilidad hacia las personas ilustradas y 

retratadas. Así, una pregunta para el tiempo y el espacio presentes sería: ¿porque fueron 

merecedoras de ser retratadas?, ¿por qué no hay investigaciones sobre la minucia con la que la 

Julie Coleman, profesor de inglés en la Universidad de Leicester, piensa que Down estaba diciendo "estas 

personas han regresado a un estado anterior de la humanidad, que es ser mongol", señalando también que 

esta observación llegó unos siete años después de que Darwin comenzara a hablar de la evolución. (Ramsay, 

2014, pág. 1) 
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imagen (ilustración 12) ha sido descrita enfatizando en todo lo que se marca ese rostro otro?: estas 

líneas y estos vectores superpuestos son comunes en los libros de medicina, odontología, y ciencias 

de la salud. 

 
Ilustración 12 Fenotipo rasgos comunes a la condición Síndrome de Down. 

 

(a) Puntos de referencia y métricas utilizadas por la tecnología de 

análisis facial para cuantificar los fenotipos faciales. (b) Métricas 

que son significativamente diferentes entre pacientes con síndrome 

de Down y sujetos normativos en la población de la República 

Democrática del Congo. (Porras AR, 2021) 

 

 

Los exámenes prenatales han generado abortos planeados cuando las personas conocen que el feto 

tiene trisomía 21. Considerado el "padre de la genética moderna", se cuenta que cuando Jérôme 

Jean Louis Marie Lejeune estaba examinando los cromosomas de un niño con síndrome de Down, 

descubrió la trisomía 21, y describió su anomalía genética. Con su equipo, avanzó en otros temas, 

mejorando la comprensión de la ciencia sobre cómo las anomalías cromosómicas pueden 

desencadenar ciertas enfermedades, agrega Edison Veiga: 

 
Lejeune se dio cuenta de que sus investigaciones acababan haciendo pruebas para la detección precoz (incluso 

durante el embarazo) de problemas genéticos del embrión y, en consecuencia, justificando la interrupción de 

los embarazos. Se convirtió en defensor público de la vida según la doctrina católica, es decir, desde la 

concepción y emprendió una lucha personal contra la legalización del aborto. (Mundo, 2021) 

 

El síndrome de Down es una condición que presenta algunos rasgos fenotípicos visibles y generan 

una reacción particular, entre el asombro y la incertidumbre, entre la sonrisa nerviosa y la 

afabilidad que dice “son ángeles” (ilustración 13), se genera alguna expresión de simpatía mientras 
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se va pasando a la otra orilla del silencio por desconocimiento, incluso de la calle, como lo señala 

Sandra Bastidas: 

 
La primera escala de inteligencia elaborada por Binet y Simón (1905) incidió en la escolarización en centros 

específicos de las personas con algún tipo de deficiencia, delimitando y comparando a las personas con el 

resto de la población. El concepto de «niño especial» se instala en la pedagogía y en la medicina para referirse 

a los niños con discapacidad: «Estos niños se denominan especiales, porque presentan una desviación notable 

de los niños de tipo medio. Las diferencias pueden ser debidas a defectos físicos, a un grado mayor o menor 

de capacidad mental y a tendencias sociales o antisociales. (Bastidas Santacruz, 2013, pág. 54) 

 

Jerome Lejeune en su investigación hace ver lo diverso y termina apartando la afectación que 

genera el síndrome de Down; mientras que cuando le preguntaban, ¿qué es la condición Síndrome 

de Down?, respondía: son bellos bebés, con ternura, con un carácter particular. Agregaba 

explicaciones relacionadas con la construcción humana, insistía en brindar el servicio a cada 

paciente, no a la enfermedad. Por sus prácticas religiosas, entra en conflicto con el aborto 

eugenésico desencadenado por los exámenes prenatales que identifican a un feto con la condición 

síndrome de Down. 

Ilustración 13 Trisomía 21 
 

(Powell-Hamilton, 2023, pág. 1) 

 

 

No es posible olvidar que a todas las personas con la condición síndrome de Down, desde el 

aspecto médico, siempre se las ha tratado como pacientes y que se ha obviado su existencia 

encarnada, su humanidad, dejando de lado aspectos como un nombre propio y un sentir particular 

que le dignifique en su alteridad. Sus rostros no son vistos, sus palabras no son escuchadas, sus 

movimientos no son bienvenidos pues, volviendo a Jesús Cabañas son “rostros de la fugacidad 
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temporal que se constituyen en estructuras cíclicas, orgánicas o sintéticas, de caos y de 

enfermedad” (Cabañas Osorio, 2009, pág. 68) 

 

 

1.6. Imágenes de personas Down en el Arte 

 

 

Representaciones Artísticas Resistentes + Arte Crítico  Imaginario Down 

 

 

El arte pone en tensión temas humanos, realidades que se experimentan de manera encarnada y sin 

filtros, intenta expresar un sentir que no sea especulativo, falso o simulado; con frecuencia esta 

expresión es muy genuina. El arte permite la exposición de manera explícita, simbólica, abstracta 

o una representación realista, pero, al decir de Juan Ilari, esto busca “promover la conmoción 

enseñándonos a ver “de otro modo” lo que antes veíamos sin mirar. El arte, dice Camus, transfigura 

la regularidad lineal, tonifica lo que se ha ido debilitando” (Ilari B. &., 2013, pág. 95). El arte nos 

ayuda a comprender los sujetos y los espacios culturales y, a su vez, propone nuevos interrogantes 

desde la mirada y el raciocinio de quienes están observando. 

 

De esta manera, una mirada de artista, aquella que hace una lectura sensible de los trasfondos 

sociales, pone en común y en diversos contextos experiencias que pueden o no conectarse con las 

experiencias de otros seres humanos e intenta tocar sensibilidades. El arte del retrato pictórico 

plasma la posición social de la persona retratada, exalta las formas y reafirma los colores, hace una 

imagen idealizada con el poder de ser superior y poderoso como lo hizo Mantegna quien expuso 

su realidad propia en relación con su hijo. En su trabajo predominan afectos, sentimientos y aprecio 

por las criaturas (ilustración 14), como lo indica María Dolores Barreda. 

Retratando los rasgos faciales de su hijo en las pinturas como pequeños niños Jesús, Mantegna 

exaltó la imagen de una representación divina con las mejores cualidades humanas (ilustración 

13); la asociación de los niños Down con los ángeles podría venir desde estas representaciones 

pictóricas. También María Dolores Barreda, señala que 

En un lateral de la pintura titulada “Ecce-homo”, atribuida al artesano del altar de Aquisgrán, 

fechada alrededor del año 1505, muestra la imagen de un niño con características faciales similares 
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al Síndrome de Down, al que un mono está arreglando el cabello. Una imagen con una fuerte 

evidencia de que el niño retratado sufriera Síndrome de Down. (Dolores, 2018) 

 
Ilustración 14 La Virgen y el niño, Andrea Mantegna 

 

 

Fuente: (Barreda, 2018) 

 
Ilustración 15 Ecce-homo atribuida al artesano del altar de Aquisgran 

 

 

Fuente: (Barreda, 2018) 

 

La pintura “La adoración del Niño Jesús” (ilustración 16) es un mensaje de hace 500 años del 

artista, o del mecenas que encargó la pintura, de lo que ellos ven como el cielo aquí en la tierra: 
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donde las personas con Síndrome de Down son incluidas y respetadas, como todos los demás, 

según señala María Dolores Barreda: 

Ilustración 16 La adoraciòn del Niño Jesus (1515) realizada por un seguidor de Jan Joest of Kalkar La adoración del 
Niño Jesús” (1515) 

 

 

Fuente: (Barreda, 2018) 

 

“La adoración del Niño Jesús” (1515) realizada por un seguidor de Jan Joest of Kalkar, representa a Jesús y 

a dos ángeles con características del Síndrome de Down. El óleo, (Metropolitan Museum of Art de Nueva 

York), presenta a un ángel junto a la Virgen y a otro que abraza una columna junto a un pastor, y ambos 

parecen mostrar las anormalidades faciales del Síndrome de Down, y puede ser una de las primeras 

representaciones del Down en el arte occidental. El artista tomó la decisión de pintar el ángel a la izquierda 

de María con rasgos faciales distintivos de los otros ángeles (y de María), y también, con el pastor. Retratar 

a dos personas con los rasgos faciales asociados con el Síndrome de Down, establece que la pintura del ángel 

y el pastor en la escena nocturna fue intencionada. El artista pretendía retratar individuos con características 

distintivas de las otras caras que se muestran. (Dolores, 2018, pág. 1) 

 

Y agrega, la misma autora, con respecto a la ilustración 17, que: 

 
“Sátiro con campesinos” es otra obra de Jacob Jordaens fechada entre 1635-1640 en la que una sostiene a un 

bebé con las mismas sospechas de Síndrome de Down. Curiosamente, esta pintura data de aproximadamente 

20 años después de la pintura original, lo que llevó a otro investigador a conjeturar que estas dos pinturas 

pueden representar la primera instancia registrada de múltiples casos de Síndrome de Down en una familia, 

lo que rara vez ocurre incluso hoy en día”. (Dolores, 2018) 
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Ilustración 17 Sátiro con campesinos, Jacob Jordaens 1635-1640 
 

Fuente: (Barreda, 2018) 

 

Lady Cockburn retratada como la segunda esposa de un hombre y madrastra de sus 3 hijos, uno de 

ellos con rasgos de la condición Síndrome de Down, Reynolds el pintor se basó en la obra de Van 

Dyck, “Caridad” y en la “Venus del espejo” de Velázquez, según Dolores Barreda ver ilustración 

18. 

Ilustración 18 Retrato de Lady Cockburn con sus tres hijos (1773) 
 

Fuente: (Barreda, 2018) 

 

1.7. Otras situaciones en imágenes 

 

Nuevos Imaginarios  Expresiones de Arte + mentes sensibles 
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Bajo el nombre de "Todos somos una obra de arte", la fotógrafa albanesa Soela Zani realizó una 

serie de retratos con niños con síndrome de Down (ilustración 19). 

 
Ilustración 19 Todos somos una obra de arte, Soela Zani. 

 

Fuente: (Cosmos, 2015) 

 

La artista recurrió a las obras de reconocidos pintores, las cuales fueron recreadas por las niñas y 

los niños con esta condición Down. La idea principal del proyecto era contribuir a la erradicación 

de la discriminación que viven y contribuir a sostener que todos los seres humanos somos 

especiales independientemente de si tenemos una discapacidad o no 

(https://www.eluniversal.com.co, 2015). 

En la escena de la película El octavo día, Georges es atendido en una cafetería de la manera habitual 

pero una vez se retira los lentes, cambia la forma en que se trata a George. La mirada expresa, 

contiene. El enfrentamiento de las miradas con la protección de las gafas y las miradas desnudas 

desprovista de anteojos, mostrándolos rasgos fenotípicos del síndrome de Down, junto con los 

imaginarios y la historia de la condición, determinan el modo de actuar de la mujer que atiende a 

los protagonistas: Pascal Duquenne y Daniel Auteuil (ilustración 19). Se observa lo siguiente: 

Crónica del encuentro entre dos mundos antagónicos: el de Georges (Pascal Duquenne), un hombre con 

Síndrome de Down, y el de Harry, un ejecutivo (Daniel Auteuil). Harry, que se nutre única y exclusivamente 

de la artificialidad del pensamiento positivo, no se imagina cuánto puede aprender de Georges. El octavo día, 

ése que no figura en ningún calendario, representa el choque entre el orden y la anarquía, la razón y la locura. 

(filmaffinity, 1996) 

Ilustración 20 Fotograma y cartel de la película el octavo día Jaco Van Dormel. 

http://www.eluniversal.com.co/
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Fuente: (filmaffinity, 1996) 

La compleja situación de la discapacidad cognitiva, en algunos casos convierte a las personas en 

situación de discapacidad en fuentes de ingresos, para sus familias. La necesidad de supervivencia 

humana en un contexto de economía reducida, hace que un fragmento de la población, sea capaz 

de romper la ética, vulnerar a su propio familiar e inducirlo a la mendicidad, con el uso de la 

imagen social del enfermo, impedido y vulnerable (ilustración 19 y 20). 

Ilustración 21 Algunas posibles realidades cotidianas 
de la discapacidad. 

Ilustración 22 Otras posibles Imaginarios de otras 
realidades 

 

 
Fuente: Archivo personal, Central de abastos, Bogotá 2021 

Fuente: autor + IA Photoshop 

Imagen de sí  a lo que veo de mí + lo que sé de mí 

 

 

¿Cómo pensar y qué sentir con respecto a estas imágenes? Siguiendo la frase: “existimos porque 

miramos y somos mirados”. Dicha frase la encontramos al terminar de leer la reseña del libro de 

Karina Marín elaborada por Vinicio Manotoa (Manotoa, 2022, pág. 3). Me refiero al libro Sostener 

la mirada. He querido traerla a esta página con el fin de que podamos repensar lo que miramos y 
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de que nos dispongamos a desplegar nuestras miradas ante las imágenes que circulan en las fuentes 

que acabamos de recorres en torno a la existencia de las personas con síndrome de Down. 
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Capítulo II. Transfiguración de los Imaginarios 

 
Transfiguración  Mi autoimagen reconstruida + mi sentir reconstruido 

 

La comprensión de los imaginarios varía por razones conceptuales pero también por cuestiones 

aplicadas. Si conceptualmente pueden ser abordados en términos sociales es porque se han 

instituido o están presentes de manera colectiva, impersonal y anónima; pero también pueden ser 

analizados por su carácter cultural para desentrañar cómo se han mantenido a través de las 

imágenes u otros productos culturales. En consecuencia, adentrarse en lo social y en lo cultural 

implica conjugar las percepciones colectivas, las prácticas subjetivas, el modo de leer y la manera 

de mirar y entender el mundo y sus habitantes, lo mismo que leer y mirar los trasfondos de los 

espacios, los sujetos y las relaciones intersubjetivas que integran las interacciones y las realidades 

Down. 

 

A la vez, esta doble posibilidad de los abordajes sociales y culturales, también incorpora la revisión 

de imágenes como otra expresión de mirar y ser objeto de observaciónelegida y vivida en familia. 

Ante esta posibilidad, Jhonatthan Maldonado se pregunta con insistencia: ¿qué relación tiene el 

cuerpo, específicamente el rostro, con los procesos de identificación y diferenciación identitaria 

(sabiendo que es el) lugar primario de exclusión, discriminación y representación abyecta de la 

Otredad? (Maldonado J. , 2013, pág. 2). 

 

2.1. Doble significación 

 

 

En este contexto relacionado con imágenes e imaginarios, emerge una doble significación con 

relación al propósito de contribuir a transfigurar imaginarios. De un lado, según la Real academia 

española de la lengua, el verbo transfigurar significa hacer cambiar de figura o aspecto a alguien 

o algo, mientras que, para María Moliner, el mismo verbo implica hacer cambiar de figura o de 

aspecto una cosa. De otro lado, según Claudio Bertoni, la transfiguración es una transformación 

de algo e implica un cambio de forma de modo tal que revela su naturaleza y cultura, en tanto que, 

para Federico Nietzsche, la transfiguratio es el sustantivo del verbo transfiguro, que significa 
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mudar de forma, y tiene dos dimensiones, la ética, vinculada a la dinámica de la mirada, y la 

artística, plasmada en las imágenes cocreadas. 

 

Estas dos maneras de configurar la transfiguración, no sólo remiten a la idea de un profundo 

cambio y de una transformación de fondo, sino que implican la generación de cambios perceptivos, 

al igual que en el tiempo y en el espacio donde se originan, se mantienen y se redistribuyen las 

imágenes con las que se muestra pero también se disputa el imaginario, de acuerdo con Ana 

Bugnone (2022). Al delimitar el sentido de la transfiguración deseada, se anticipan los cambios 

tanto en la lectura de la imagen como en la mirada sobre la misma pues las imágenes no hablan 

por sí solas, sino que son parte de una dinámica de imaginarios que se ponen en marcha para ir 

revelando y haciendo otros sentidos, incluso generando contramiradas. Por supuesto, estas últimas 

(nos) convocan e implican (con) la incorporación de otros componentes en relación con la 

denominada discapacidad cognitiva dado que, retomando a Diana Carolina Vallejo, 

 
La dis-capacidad no necesita sensibilización de la sociedad, sino politización. (...) Sensibilizar implica en sí 

la bondad y la maldad, no se desmarca de la dualidad, perpetúa la desigualdad colonial de unos sobre otros, 

los que necesitan de la sensibilidad y los que pueden ser sensibles. Asimismo, despoja al cuerpo anómalo de 

la posibilidad de ser y obrar condenándolo a la espera de la sensibilidad externa, y romantiza la admiración 

y fomenta el desprecio. Mientras que politizar es acción colectiva, es potencia de obrar, surge del re- 

conocimiento del cuerpo anómalo como actor de su transformación. Politizar implica la escucha activa, es 

sabernos cuerpos, singularidades que perseveran en existir de manera digna. Esa postura política materialista 

es emancipadora y requiere configurar un discurso de re-conocimiento de sí mismo como cuerpo persona y 

cuerpo colectivo que genere un accionar ético adecuado a fin de alcanzar una sociedad más justa y digna para 

todos y todas, (...). (Vallejo O. D., 2023, pág. 216) 

 

Por eso, con la transfiguración he buscado contribuir a transformar los imaginarios de la 

discapacidad cognitiva síndrome de Down recurriendo a imágenes hechas a partir de cuerpos de 

jóvenes retratados en movimiento, en acción, en familia. Y no ha sido una cuestión fortuita o 

improvisada, en realidad ha surgido de lo acordado y sentido en colectivo y de manera consciente, 

sobre todo porque, 

Algunos padres (algunas madres), sobre todo con altas creencias religiosas, lo entienden como un castigo por 

no haber sido todo lo "buenos" que deberían. Consideran entonces que son los culpables, ya que esto les ha 

pasado por haber realizado una serie de acciones incorrectas en el pasado. Algunos reaccionan entonces 
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realizando trabajos voluntarios con personas necesitadas, o mediante ayudas económicas a asociaciones, etc., 

olvidándose a veces de su hijo. (Down21, 2020) 

 

Igualmente, recordando que las primeras sensaciones cuando nace un hijo o una hija con la 

condición, junto con retomar el imaginario instituido de lo que se esperaba social y culturalmente 

es una criatura sana y con sentir cómo los ánimos se derrumbaron, es necesario comenzar a 

reconstruir las vidas Down en el día a día. En dicho contexto, ¿qué imágenes sobre las jóvenes y 

los jóvenes con la condición habitan al interior de sus propias familias, cómo sus deseos e intereses 

contribuyen a plasmar otras imágenes, esas que son comunes y se comparten con los de cualquier 

individuo? 

 

2.2. Artistas con la condición síndrome Down 

 

Un grupo de artistas con la condición del síndrome de Down se ha abierto puertas en el medio del 

arte; sus obras trascienden y circulan sin distinciones con una especie de sello “Down”, así en el 

espacio del arte los proyectos y las obras son los que se imponen más allá de las condiciones de 

vida, género u otra particularidad encarnada. En síntesis, retomando a Juan Ilari, esto quiere decir 

que “todo ello es transfigurado por el acto (del artista) creador” (Ilari J. B., 2013). Para estas 

personas, el hacer arte no ha sido parte de sus vidas en términos históricos, pero sí se ha convertido 

en foco de la diversidad de miradas sobre sus vidas. Por eso es importante reseñar la tipología y el 

contenido estético de sus obras sin considerar que sus vidas son excepcionales o producto de la 

superación… 

 

Judith Scott, según la página consultada, fue una artista visual con Síndrome de Down y sordera 

profunda, que alcanzó el reconocimiento mundial por sus esculturas de fibra enigmáticas. Dueña 

de una calidad plástica incomparable, su obra navega entre lo productivo y lo expresivo cargado 

de intuición y emociones latentes que tocan al espectador. En la obra de Judith Scott se evidencia 

una sensibilidad incomparable al contrario de lo tradicionalmente se ha pensado respecto a las 

personas con discapacidad intelectual (ilustración 23 y 24). 

 

En la misma web se lee el énfasis dado a su intenso trabajo creador, a la manera en que dedica 

tiempo a la construcción de las formas. envolvía hilo y lana alrededor de cualquier cosa que 
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pudiera tener en sus manos; se apropió de revistas, sillas e incluso una rueda de bicicleta. Se 

refieren a la interacción vivida y a la comunicación mediante sus obras... Además de haber sido la 

primera artista con Síndrome de Down que se presentó en el Museo de San Francisco del arte 

moderno, sus obras forman parte de colecciones permanentes en museos de Nueva York, París y 

Londres. Su hermana gemela no solo la acompañó en esta etapa de su vida. 

 
Ilustración 23 La silla y Twins, Judith Scott. 

 

 

Fuente: (mugüerza, 2024) 

 
Ilustración 24 Judith Scott 
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Fuente: (art21.org, 2024) 

 

Sujeet Desai es un músico de gran talento nacido con síndrome de Down (figura 25). En la página 

web lo destacan por dominar siete instrumentos musicales ya que interpreta el clarinete en sib y 

bajo, el saxofón alto, el violín, el piano, la trompeta y la batería. También destacan los avances 

académicos pues en el mes de junio de 2001 se graduó del bachillerato con matrícula de honor y 

en mayo de 2003 se graduó en Música y Servicios Humanos. Es egresado de Berkshire Hills Music 

Academy de Massachusetts (https://www.sujeetdesai.com/, 2022) 

Ilustración 25 Sujeet Desai, Musico, estadounidense. Multi instrumentista 

 

 

Fuente: (https://www.sujeetdesai.com/, 2022) 

http://www.sujeetdesai.com/
http://www.sujeetdesai.com/
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Sofía Querejeta, con 21 años de edad, se convirtió en la embajadora de la cultura de Neuquén 

 
Ilustración 26 Sofia Querejeta, artista Argentina Sofía Querejeta, Artista Argentina. 

 

 

Fuente: (San Román, 2022) 

 

Sofía tiene síndrome de Down y desde los dos años, su mamá Noelia buscó estimularla a través 

del arte. Le compró crayones, pincelitos y cualquier objeto que pudiera apretar con sus manos, 

para de esta manera fortificar sus músculos. “Los chicos con síndrome de Down nacen hipotónicos, 

entonces hay que estimularlos desde chiquitos”, comenta Noelia”. Sofía Querejeta en acción. La 

pintora con síndrome de Down de 21 años fue seleccionada embajadora de la cultura en Neuquén. 

(San Román, 2022) 

 

Franco Parra es un joven bogotano de 22 años con síndrome de Down que desea ser maestro de 

arte. Estudia en el programa Enlaces. Trabaja pintando cuadros y haciendo dibujos que utiliza 

como portada de cuadernos que vende para suplir sus propios gastos. (Anadolu, 2021) 

 
Según cuenta Giovanny Aldo Parra, su padre, Franco “trabaja en sus cuadros y dedica bastante tiempo”, por 

lo menos casi un mes para cada pintura, trabajando casi todos los días. A ese cuadro se le toma una fotografía 

en alta resolución, con la que se pueden hacer los productos que se deseen para su comercialización”. 

(Anadolu, 2021) 
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Ilustración 27 Franco Parra, artista colombiano. 
 

 

Fuente: (Anadolu, 2021) 

 

 

Oliver Hellowell. Como una expresión de la sensibilidad artística, este joven fotógrafo británico 

de 28 años de edad comparte unos trabajos fotográficos de su autoría con los que comunica “sus 

modos de ver el mundo: de una forma diferente”, según lo dicho por la madre. 

https://www.bbc.com/mundo/video_fotos/2014/09/140909_video_fotografo_sindrome_down_lp 

 

 

 

https://web.facebook.com/photo/?fbid=940306847463536&set=a.240076760819885&locale=en_GB 

https://www.bbc.com/mundo/video_fotos/2014/09/140909_video_fotografo_sindrome_down_lp
https://web.facebook.com/photo/?fbid=940306847463536&set=a.240076760819885&locale=en_GB
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Diana Molano. En los periódicos ha aparecido como la primera poeta Down. El lanzamiento 

editorial de su primer libro de poesía, titulado “Anochecer”, contiene 30 poemas, y se realizó el 

21 de marzo de 2019. Esta fecha se conoce como el día mundial de la poesía como el día mundial 

del síndrome de Down. Leamos uno de sus poemas: 

 

Sin título- 30/07/2017 

Yo no puedo entender cuando el silencio se 

pone triste 

yo soy la oscuridad 

Tú eres como la luna que se ilumina. 

 

yo soy tu soledad 

como el cielo y las nubes que se vuelven 

grises, 

como la tristeza. 

 

 

https://primeroeditores.com.mx/wp-content/uploads/2019/04/thumbnail-18.jpeg 

 

 

 

2.3. Notas para comprender lo transfigurado 

 

Imaginario  Imagen + Mirada. 

 
La meta de la transfiguración deseada constituye un proceso nada lineal, más bien con 

movimientos en espiral. La meta de la transfiguración plantea un orden propio de las 

composiciones visuales para que el álbum familiar de fotografías rompa con el esquema tradicional 

del siglo XX, este todavía se avizora en las páginas de los formatos impresos pero también en las 

https://primeroeditores.com.mx/wp-content/uploads/2019/04/thumbnail-18.jpeg
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pantallas de celulares, computadores y tabletas. ¿Cómo eran físicamente dichos documentos? 

Miguel Hernández, situado en México, ha escrito que: 

 
Era común organizar cronológicamente el pegado de estas fotografías en el álbum con la intención de recordar 

las anécdotas asociadas a la fotografía por quienes en ella aparecían o fueron testigos del evento en el 

momento de su registro por la cámara fotográfica. Pero hay álbumes como el que vamos a analizar, que fue 

confeccionado artesanalmente por un individuo con la intención de recrear en él su historia y la de los suyos, 

relatadas por las imágenes mismas, casi equiparables a las narrativas de las historietas o el contemporáneo 

género de novela gráfica, con la diferencia de que aquí solamente una o varias fotografías servían para 

catalizar lo que desde ellas se contaba. (Hernández, 2024, pág. 64) 

 

Si un joven Down sueña con verse y ver diferente su propia existencia tendrá que confrontar la 

realidad construida por los imaginarios sociales sintiendo que se trata de hacer un ejercicio en 

familia sobre las consideraciones estéticas sociales y la manera como la experiencia estética ofrece 

la posibilidad de transfigurar los sentidos. Con dicha intención nos dejamos acompañar por 

Radoslav Ivelic, quien nos recuerda que, 

 
La transfiguración estética permite comprender de qué manera en la obra de arte se une lo inmanente y lo 

trascendente: lo inmanente, en cuanto la obra es reflejo de su época; pero además existe una propiedad 

atemporal en la creación artística, que sobrevuela su ropaje histórico y que le indica al hombre cuáles son las 

manifestaciones culturales que no se consumen en el aquí y en el ahora, que no se agotan en la contingencia, 

si no que, siendo la impronta de un período, traslucen lo que hay de permanente y valedero en el ser humano. 

(Radoslav Ivelic, 1955, pág. 27) 

 

Transfigurar en sí mismo no genera actos de resistencia, pero puede ser un detonante para conjugar 

diferentes actos por cuanto conlleva cambios. Significa asumir otras maneras de pensar y actuar 

respecto a las conductas de discriminación y aislamiento, a lo que ha sido construido en contra del 

sentir de las personas con discapacidad, yendo a contramano del lema colectivo internacional: 

“nada sobre nosotras sin nosotras/ nada sobre nosotros sin nosotros”. Nuestro deseo ha sido pasar 

de un antes inundado por la imagen del limitado, inútil, imbécil, idiota… Los imaginarios 

construidos e instituidos a partir de los diagnósticos y las imágenes contribuyen a apreciar sus 

cuerpos en términos de una lentitud asociada al retraso mental, entonces se les infantiliza y se les 

considera bajo la extrañeza racializando sus vidas, como lo señala Jhonatthan Maldonado: 
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El ‘idiota mongólico’ fue el efecto histórico de una eurocéntrica y decimonónica tipología racial que 

sostuvo el retraso mental como una dimensión temporal que no consigue la sucesión cronológica 

cognitiva (evolucionista). El desarrollo cognitivo es, por tanto, una norma corporal con respecto a la 

cual nos situamos, mucho más que una temporalidad que uno posea en sí. Esa norma de desarrollo 

produce al sujeto en escalas o estadios, el retraso mental responde a alguien que se ha detenido muy 

pronto en un estadio determinado y a una reducción de la velocidad con la que se recorre a cierta 

sucesión. (2019, pág. 64) 

 

Por eso insistimos en contribuir a transfigurar con un lenguaje que cambia y transforma la 

discriminación continua en la relación cotidiana, un movimiento continuo que ha pasado por 

preguntar al mundo e interrogarnos mientras interpelamos lo vivido y acentuamos búsquedas 

colectivas hacia la no + exclusión. 

 

¿Qué consecuencias han tenido estas posturas y estas maneras de enmarcar las vidas para las y los 

jóvenes Down? La discapacidad intelectual ha marcado su existencia como sujetos dependientes 

que requieren cuidados maternos, paternos, filiales, parentales, sociales. Las imágenes que circulan 

acerca de su existencia, junto con soportar los discursos racializados por las formas de sus rostros, 

son calificados como defectuosos por incumplir la integridad corporal obligatoria. 

 

Estas reflexiones conllevan cambios y transformaciones como sociedad con fundamento en el 

compromiso de revisar nuestra propia percepción de la diferencia encarnada, objetivada, vivida; 

del sentir del otro ser humano que no eligió su condición y que vive las mismas experiencias de 

ser parte de una familia, vivir en comunidad, querer, sentir y soñar. Precisamente, Mónica Pastor 

y Rosario Llamas, nos convocan a: 

 
Utilizar herramientas que se acerquen a ellas (cuestión que) está en manos de todos y cada uno de nosotros 

(y nosotras) para evitar la creación de personas diferentes. El arte puede ayudar en estos casos porque es 

libre, no sigue esquemas preestablecidos y no está reñido con capacidades como inteligencia, astucia, sino 

con otros conceptos más emocionales. (Pastor Ivars, 2011, pág. 412) 

Transfigurar imaginarios con base en los deseos de grupos de jóvenes y en familia, sin duda alguna, 

nos ha implicado. Son acciones que nos detienen, nos convocan a repensar lo que se dice sobre las 

hijas y los hijos con la condición. Ello se transfigura en las nuevas realidades que puede vivir una 
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persona Down, en donde se vea su individualidad sin que se base en los prejuicios, para que se 

interroguen los sentires negativos arraigados en las colectividades Down. 

 

2.4. Acercándonos a las familias 

 

El grupo de familias interlocutoras, por diversas razones, había decidido compartir con sus hijos e 

hijas experiencias diferenciales, hacerles partícipes del mundo en cada una de las actividades 

comunes relacionadas con paternidades y maternidades para que como hijas e hijos estén en los 

espacios de vida de las niñeces y de las juventudes: el jardín infantil, la escuela, las actividades 

extraescolares y deportivas, el colegio en el que les abrieron las puertas, las dinámicas 

institucionales para acoger la participación activa enfrentando el reto del día a día…, que todo 

aquello que se considera no accesible lo sea, un grupo musical escolar (tuna), el curso de natación, 

el baile del momento. Sin embargo, somos conscientes de que, como lo ha documentado Karina 

Marín: 

 
Los cuerpos correspondientes a la enfermedad o a eso que llamamos ‘discapacidad’ han sido comprendidos 

históricamente como cuerpos deficitarios que no deberían aparecer, excepto en los espacios destinados para 

su permanencia —hospitales, sanatorios, escuelas especiales, centros de rehabilitación, etc. --. Pero la trampa 

ha consistido en pensar que el déficit es una cualidad connatural a esos cuerpos, cuando en realidad lo que 

sucede es que esos cuerpos no cumplen con los requisitos básicos de aquello que se ha establecido como 

normal, bello o útil, ideas de lo que sí se puede y se debe mostrar, es decir, los cuerpos del y para el 

espectáculo, los cuerpos que pueden considerarse paradigmáticos dentro de la normalidad como ideología. 

(Marin K. , 2019, pág. 1) 

 

Las 9 familias invitadas como agentes de cambio, acudieron desplegando una alternativa de corte 

activista por la discapacidad cognitiva Síndrome de Down. Sus acciones familiares van más allá 

de hacer visibles a sus hijas e hijos en la cotidianidad, producen la oportunidad de salir de la 

oscuridad a otras familias, a dejar el miedo atrás y a que las sombras no cubran los deseos ni de 

sus hijas ni de sus hijos (tabla 2). 

 

Tabla 2. Nueve Jóvenes deciden la escena Fotográfica. 
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Jóvenes 

Adrián Garzón Mayo Adrián llegó con su juguete favorito, un robot, y listo para 

que Yenny su madre jugara. 

Daniel Bermúdez Jaramillo Daniel eligió estar en el centro y un paso por delante de 

madre y padre. 

Elizabeth Bustamante Elizabeth siempre estaba dispuesta para hacer las fotos y 

seguía posando muy lista y con naturaleza. 

Gabriela Estupiñán Ariza Gabriela tenía a su lado muestras de sus dibujos. 

Juliana Combariza Reyes Juliana, su madre, su padre y su hermano, en un acuerdo 

previo de familia, definieron los tonos de color de la ropa. 

Lorenzo Dicelys Giraldo Lorenzo siempre quiere destacar para compartir sus 

iniciativas y mostrar emociones en sus fotos. 

Nicolás Marín Molano Llegó con sus instrumentos musicales, estos estaban listos 

y organizados por parte de Nicolas. 

Sergio García Plazas Sergio invitó a jugar a Clara, le propuso hacer uno de sus 

retos diarios del método Troncoso de lectura y escritura 

que atiende las fortalezas de la visualidad, anima a todo el 

mundo. 

Sofia Arteaga Patiño A Sofia la acompañaron una abuela y un abuelo; ella 

dispuso el orden de aparición, dejando a su peluda 

mascota al frente y cerca de ella. 

Fuente: Elaboración propia 

 

 

Con el fin de involucrar a los grupos de jóvenes Down en familia para pensar con ellas y ellos, 

escenificar los procesos de resignificación de las miradas orientados hacia una vida liberada y 

hacerles parte como protagonistas de sus propias imágenes, recordemos que, en la investigación- 

creación vivida, cada momento estuvo definido por hijas e hijos, sin interferencia ni de los 

imaginarios instituidos ni de sus acompañantes, aunque dichos imaginarios emerjan y circulen 

constantemente recreando la subjetivación asociada a la discapacidad. 
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Este acercamiento lo vivimos colectivamente: la entrevista visual, la composición visual, los 

momentos conversacionales y de exposición constituyeron las técnicas para involucrar a los grupos 

de jóvenes Down en familia para vivir los procesos creativos. Primero me propuse establecer una 

relación horizontal con madres y padres de jóvenes con la condición síndrome de Down con 

vínculos directos a la Corporación Síndrome de Down de la ciudad de Bogotá, al igual que con 

algunas otras personas que fuimos encontrando en el camino. Inicialmente se contactaron de 

manera individual 20 madres o padres como parte de las familias de jóvenes con la condición; 

nueve de ellas pudieron contar con tiempo y accedieron a vincularse al proyecto junto con sus hijas 

e hijos, decisión amparada en criterios éticos aplicados a la investigación-creación produciendo 

imágenes y plasmada en los documentos respectivos (consentimientos y asentimientos), optando 

por aparecer en el trabajo con las imágenes producidas y con sus nombres. 

 

No obstante, sabiendo que los procesos investigativos-creativos en compañía de jóvenes actuando 

en familia suponen otras apuestas éticas, y no solo las que son inherentes a la producción y uso de 

las imágenes, nos involucramos con una ética de la mirada, muy asociada o vinculada a “un deseo 

de comprobación sensorial de la existencia del otro cuerpo para, junto a él, construir nuevos 

mundos”, tal como lo plantea Karina Marín (sf, pág. 8). La copresencia de los dos grupos de 

jóvenes hijas e hijos traspasa las miradas utilitarias y desvinculadas de lo vivido y pautadas por los 

deseos de estar y ser mediando la apropiación de los recursos tecnológicos a su alcance y 

decidiendo qué hacer con los dispositivos de visibilidad. Asimismo, en palabras de Alicia Ortega, 

reseñando el libro de Karina Marín, es urgente unirse a su llamado, es decir, 

 

Sostener la mirada: tanto una ética como una política que recupera los cuerpos 

abyectos no desde la lástima, sino desde el deseo” (114). El deseo de nosotros, propone 

Karina, “consciente de la imposibilidad de uniformización”. Me resulta imposible no 

citar parte de las últimas líneas del libro: “la mirada que decide sostenerse no acata 

reglas, no se conforma. Es una mirada que desobedece, vibra, se estremece” (142). 

(2022, sp) 

 

Las entrevistas y las composiciones visuales fueron el pretexto para elaborar álbumes familiares a 

partir de las ideas de las chicas y los chicos, quienes se encargaron de preparar y activar las escenas 
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familiares. En consecuencia, después de explorar el contenido de la propuesta y coincidir con sus 

intereses y mis dinámicas, les planteé la posibilidad de elaborar un álbum familiar en familia donde 

las imágenes de hijas e hijos aparecieran desde una perspectiva apartada de los prejuicios y de las 

ideas preconcebidas sobre lo Down, sin hablar por sus hijas y sus hijos, es decir, siempre 

escuchándoles. Para ello, sería preciso delimitar las imágenes en relación con lo que es un álbum 

de familia, y así recurrimos a Miguel Hernández, quien escribió: 

 
Ninguna fotografía del álbum es por sí misma portadora de significados, representaciones de la realidad, ni 

evocaciones de imaginarios, cualquiera que sea la definición de estos términos. En cuanto a la representación 

de una imagen de pensamiento, la fotografía adquiere esa cualidad cuando se conecta con una narrativa de 

experiencias. Pero entonces nos topamos con un primer desafío: ¿Qué fotografías del álbum son las adecuadas 

para generar esa narrativa?, ¿por qué unas son las elegidas, en el caso de que así proceda el narrador?, ¿por 

qué y cómo se vinculan? (Hernández, 2024, pág. 70) 

 

En otras palabras, en la experiencia creativa compartida en familia subyace la sinceridad pero esta 

situación estuvo atravesada por matices de resistencia a las prohibiciones y restricciones, también 

a lo normado o establecido para las vidas de los grupos de jóvenes; estas características se 

compaginan con los alcances de la apuesta experiencial dirigida a la producción de figuraciones 

compartida por José Joaquín Montes, 

 
Nuestra relación corporal con los materiales, mostrando que es vital para las descripciones que hacemos 

del otro (…). Dejarse sorprender positiva y negativamente por los materiales que se ponen en relación 

con nuestro cuerpo y producir figuraciones como las que he ejemplificado con el dibujo ayuda a ver 

estos procesos de manera menos instrumental, ya que el proceso por sí solo puede traer nuevas 

comprensiones sobre el fenómeno y enriquecer la descripción de situaciones que nos interesan, como la 

multiplicidad. Involucrar técnicas, en alguna medida experimentales o desconocidas para (quienes son) 

participantes, sería una primera recomendación, porque los espacios en los que todos exploramos algo 

nuevo son más resistentes a las jerarquías entre disciplinas o posiciones sociales (e investigativas). 

(2021, pág. 182) 

 

De alguna manera todo lo vivido en familia y entre familias ha sido una acción de resistencia que 

comenzó con una entrevista visual o encuentro para la cocreación. En cada espacio dispuesto por 

cada una de las familias se instaló un telón de fondo para crear un espacio común. En la primera 
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línea se ubicaron las familias, podían estar presentes sus integrantes o por lo menos la madre y su 

hijo o su hija. 

 

La dirección de la sesión de trabajo desde el primer encuentro estuvo coordinada por acuerdos 

generados entre las personas participantes, dando resonancia a la voz de cada joven: Adrián, 

Daniel, Elizabeth, Gabriela, Juliana, Lorenzo, Nicolas, Sergio y Sofia proponían la pose en el 

lugar, de qué lado del espacio querían estar, la escena de la foto y sin temor alguno enfrentaron sus 

miradas a la cámara. Sus ojos se dirigieron a la cámara, con la frente alta y sin miedo, así fue la 

respuesta a su sentir. Vivieron la invitación para el retrato, llegaron con el deseo de verse bien, 

prefirieron acomodarse el cabello. 

 

La entrevista visual fue uno de los desafíos de la creación transfigurante, un encuentro donde la 

afinidad creada anteriormente permite la confianza, cada joven se convirtió en el eje principal de 

la actividad. Parece una acción simple cuando se ocupa un lugar para espectar y se está entre la 

audiencia, pero afrontar cada toma y disponerse a dejarse retratar genera inseguridad, miedo y 

temor. Al final, sentimos cómo esta fase o encuentro presencial realizado en el espacio personal 

de las familias, con una reunión posterior virtual para conversar sobre las experiencias particulares 

de cada familia, definió el rumbo de los demás momentos conversacionales pactados. 

 

En familia significaba pensar con otras y otros porque se siente mejor estando en compañía de un 

equipo. No se tiene bandera, ni se porta o viste camiseta, pero sí se comparten lazos de complicidad 

para anudar afectos, sinceridad y visceralidad. Un registro donde cada paso dado ante la cámara 

era capturado por la memoria, Surgieron sonrisas espontáneas, muecas pícaras y poses 

improvisadas. En síntesis, vivieron otro ejercicio paso a paso para que mañana se camine en 

colectivo y se ande más firmemente. 

 

El proceso siguiente a la toma de fotografías fue la fase de post producción, el revelado de las 

imágenes en lightroom y Photoshop, unos programas profesionales de edición fotográfica que 

requieren momentos de selección de fotos entre las que fueron tomadas. Cada familia tuvo que 

hacer esta selección para conformar su álbum Down de familia con dos versiones: una versión 

como archivo para visitar en línea, y otra que denomino Parte II y se puede consultar de manera 



84  

independiente  y  separada  de  la  Parte  I -enlace en línea: 

https://drive.google.com/file/d/1DQ1MAr1R6dAoTBAdCaJA37fYkA7QC301/view?usp=sharin 

g. Algunas de ellas son parte de la historia que comienza en la Corporación Síndrome de Down, 

con archivos de más de 15 años. El archivo muestra experiencias, conexiones familiares, acciones 

de vida, grupos de familias y unas imágenes surgidas entre los archivos familiares y la inteligencia 

artificial del programa de edición Photoshop. 

 

Las imágenes también fueron editadas en esta fase de ajuste global. Se aumentaron los tiempos de 

exposición, se organizaron los valores cromáticos, los contrastes, la intensidad, la luminosidad, la 

temperatura, la saturación, entre otras posibilidades técnicas para otorgar más fuerza e intensidad 

simbólica. Se tuvieron en cuenta las formas variables de cada imagen de acuerdo con la estética 

de la época. Con el uso recurrente de la red de Instagram ha cambiado la forma de mostrar una 

imagen, ahora se usan con mayor frecuencia los tonos intensos, los colores vibrantes; aunque la 

luz sigue siendo protagonista de la fotografía, con ella se controla y resalta el centro de interés de 

la imagen. 

 

2.5. Revelando la base de lo transfigurado 

 

Comprendemos, así nos comprometimos en este trabajo, que transfigurar los imaginarios implica 

disponerse a actuar en colectivo y compartir el deseo de cambiar la manera de ver, observar y sentir 

la presencia propia frente a ese otro, el modo como miro a quien encarna la discapacidad cognitiva, 

los tiempos y los espacios que me permiten abordar las interacciones y las elaboraciones de cada 

álbum familiar en el cual se plasmaron fragmentos de lo vivido a través de la fotografía. 

 

Cuando se busca cambiar el imaginario para instaurar otras miradas a partir de otra clase de 

imágenes, se puede establecer una nueva posibilidad de ser; y cuando se plantea una posibilidad 

de transfigurar y existir de manera diversa en la sociedad surgen múltiples clases de relación 

ilustradas en muchas de las páginas, previas y próximas, de este texto con el siguiente símbolo:  

, es decir, que la relación ha quedado entendida como una especie de fórmula que contiene una o 

más incógnitas pero que también conlleva la reflexión pausada de los elementos conocidos: 

https://drive.google.com/file/d/1DQ1MAr1R6dAoTBAdCaJA37fYkA7QC301/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1DQ1MAr1R6dAoTBAdCaJA37fYkA7QC301/view?usp=sharing
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Mi propio Imaginario  mi propia Imagen + mi propia Mirada 

 
¿Cuáles fueron las reacciones de las chicas y de los chicos? Ser retratados y retratadas fue un 

momento de involucramiento del performance protagonizado y de orgullo sentido afectuosamente. 

Sensaciones que se incrementaron por el hecho de vivir las experiencias en familia. Ahí estaban 

mirando de manera frontal a la cámara activando una acción de resistencia, desafiando al 

espectador imaginado, enfrentando a los diversos sentires, intensificando la lectura provocada por 

cada imagen. 

 

Pronto se sintió cómo las escenas preparadas se convirtieron en un pre-texto para compartir 

cambios sobre la discapacidad cognitiva y encarar con una mirada honesta y sin prejuicios a los 

que observan a su familia. Ahí estaban atendiendo al desafío social y a las interpretaciones 

capacitistas por medio de imaginarios sociales de una discapacidad cognitiva que siguen ajenos a 

las dimensiones complejas de un “SER” humano expuesto a la cámara y retratado para aparecer 

tal como lo ha deseado. 

 

Pronto, en familia, cada joven se implicaba con sus acciones revelando modos de desmantelar esos 

imaginarios sociales instituidos: no recibir mensajes inapropiados, sentir los saludos con miradas 

nerviosas evadiendo al joven con discapacidad, miradas de extrañeza, interacciones con mensajes 

grotescos, discursos diplomáticos que buscan evadir la inclusión escolar, laboral o en centros de 

recreo. 

 

¿Qué pasó conmigo durante estos encuentros? Sentí la sinceridad plasmada en los rostros de 

quienes se juntaron conmigo en el contexto del proceso de investigación-creación vivida en 

compañía de quienes, como yo, padres y madres de origen latino, somos muy de sobredimensionar 

los halagos a nuestras hijas y para nuestros hijos con la convicción de que la condición Down no 

es el límite, y de que esos halagos fortalecen los vínculos y forjan la cercana interacción requerida 

en la consolidación de las acciones incomunes sugeridas por José Joaquín Montes (Montes, 2022, 

pág. 181), en tanto experiencias conectadas, no separadas. A la vez, sentí el resonar, según Karina 

Marín, de “lo que Georges Didi-Huberman ha llamado <<derecho a tener una imagen>> (…), del 
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derecho a aparecer, a dejar de ser cuerpos que permanecen subexpuestos tras la oscuridad de la 

indiferencia, o sobre-expuestos bajo los reflectores de lo banal”. (Marin K. , 2019, pág. 9) 

 

Igualmente, sentí el fluir de una contra pregunta surgida en mis cavilaciones durante la fase de 

evaluación del trabajo: ¿cómo se ha mirado el rostro?, el mío, el suyo, el de ese otro a quien la 

sociedad no quiere ver… pero que colectivamente, junto a otros y a otras, “disputan los mandatos 

de relacionamiento humano para posicionar la vida digna”, como lo ha expuesto Yury Olarte 

(Olarte Arias, 2024, pág. 97). En todo caso, además de dejarnos afectar en copresencia por otros 

cuerpos, la copresencia de otros nos convoca a “pensar cómo, en el encuentro con esos cuerpos 

auto-representados, las miradas que verifican su aparición se comprometen con ellos”, según 

Alicia Ortega (Ortega Caicedo, 2022) 

 

En ese fluir se fue ubicando otra pregunta subyacente en las dinámicas vividas en familia: ¿por 

qué deseamos transfigurar imaginarios en familia? La respuesta más que verbal o escrita brotó con 

todos sus afectos: porque queremos encarar las dinámicas de la vida social excluyente de manera 

colectiva, sentida y encarnada, con altas dosis de sinceridad. Porque avalamos que la sinceridad, 

como principio de acogida, haya sido el eje articulador de cada escena planteada por cada joven 

Down, porque en el despliegue de sus acciones no fue necesario ocultar nada, porque las 

expresiones surgidas sin filtro fueron intensas e intensamente sentidas y ofrecieron un respiro entre 

las conversaciones sostenidas en la cotidianidad social desde la vida en discapacidad y porque, 

escuchando, leyendo y sintiendo con las palabras de Karina Marín: 

 
Hablar sobre discapacidad suele empujarnos hacia un lugar construido por una compleja historia de 

estigmatizaciones que gira en torno a la enfermedad, la caridad, la rareza y el castigo. Sin embargo, esa 

historia olvida la manera en la que la idea de normalidad subyace a la configuración de los cuerpos 

considerados excepcionales, impertinentes, incómodos y monstruosos. Esa noción de normalidad, que es 

inmaterial y utópica, es la que provoca que ante esos cuerpos optemos por retirar la mirada, para protegernos 

de una conmoción que termina por anular aquello que podría convocarnos, que podría invitarnos a estar 

juntos. La idea de sostener la mirada, entonces, aborda la aparición de ciertos cuerpos incómodos, tanto en 

las artes visuales y la literatura como en el museo, la escuela y la calle, asumiendo la discapacidad no como 

un objeto de estudio sino como una herramienta crítica. (Marin K. , 2021) 
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Con respecto a la sociedad, diré que cada ser humano es núcleo de diversidad, así que las 

experiencias de cada joven son únicas, aunque la condición síndrome de Down sea variable 

teniendo efectos leves, medios y profundos en cada persona. Quizás, por eso mismo, para algunas 

madres y algunos padres, los retos también son diversos, aunque los más comunes sean los que 

están ligados a la búsqueda de independencia, autonomía y autoprotección. Pero, en el caso de las 

personas con Síndrome de Down, quienes suelen presentar dificultades lingüísticas tanto orales 

como escritas, incluso gestuales, estos deseos se convierten en una frustración que “limita 

socialmente” los procesos de adaptación social y formación académica, excluyendo de sus vidas 

cuestiones familiares, sexuales y procreativas porque de “eso no se habla y menos se practica”. 

 

Sin embargo, aunque persistan estos silencios, la vida Down en sí misma es tan cotidiana como 

las otras vidas que se caracterizan por las carreras de cada mañana para ir a la escuela, por las 

fiestas infantiles a las que se les invita debido al estigma de niñez eterna, por el juego cotidiano en 

el parque que es imposible ante el riesgo corporal, o por las compras que se convierten en foco de 

una atención que termina intensificando las miradas ajenas sobre sus cuerpos-mentes pensados a 

partir de los dispositivos de poder médico-rehabilitantes y su complejidad e imbricación como 

sistema capacitista replicado desde el Estado pues mientras esta entidad, dice Sara Rubio, 

 
Le reconocía (a Emiliano) como un adulto con discapacidad mental parcial permanente, Elkin le veía como 

su amigo de juegos, para Mirta, era su hijo sumergido en un mundo de fantasía, Emiliano se veía o quería 

verse a sí mismo como un chico. En este juego caleidoscópico de mirar, nombrar y ser nombrado, el sujeto 

es hablado por un lenguaje que niega su reconocimiento y lo obliga a hacerse inteligible dentro de categorías 

ya disponibles y legitimadas, las cuales no logran encapsularlo completamente. (Rubio Vizcaya, 2022, pág. 

1) 

 

Además, sinceramente hablando, con el reclamo consciente de las y los jóvenes Down, la idea de 

contribuir a la transfiguración de los imaginarios sobre las discapacidades, me recuerda que siendo 

seres sociales, interdependientes y reflexivos, nos comprometimos con proyectos cooperativos y, 

por eso, seguimos configurando relaciones de interdependencia con chicas y chicos mientras, a la 

vez, vamos escuchando cómo ellas y ellos también nos exigen acciones de sinceridad para 

reivindicar que estas sean construidas mediante la confianza. Una de las expresiones de tales 

interacciones nos remite a lo planteado por Thi Nguyen: 
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Exigimos sinceridad cuando nuestro objetivo es descubrir una sensibilidad compartida. En la vida 

moral, a menudo intentamos forzar la convergencia mediante un esfuerzo coordinado. Pero en la vida 

estética, a menudo anhelamos el maravilloso descubrimiento de que nuestras sensibilidades siempre han 

sido similares. Y para eso necesitamos pedir sinceridad, en lugar de una coordinación manifiesta. 

(Nguyen, 2021) 

 

Al sentir nuevamente la densidad de la pregunta de David Le Breton: “¿Y si me parara ante ellos 

sin decir nada?” (2010, p. 259), evoqué cómo los procesos vividos fueron cuestionando la 

normalidad de la mirada y la certeza de los imaginarios instituidos, mientras que en paralelo, y 

según Karina Marín, esas condiciones terminan por “invitarnos a pensar en estrategias de 

liberación –de la mirada, del lenguaje, de la política– para los tiempos por venir” (Marin K. , 2021), 

siempre teniendo en cuenta que entre las personas concurrentes o que respondan a tal invitación, 

de acuerdo con José Joaquín Montes, “pueden aparecer intereses incomunes, pero no puede haber 

intereses que trascienden a sus actores” (2021, 181). 

 

Situaciones semejantes han sido vividas por los grupos humanos denostados. Aunque dichos 

grupos están en movimiento encarando a la sociedad con sus acciones incomunes, también 

permanecen presentes de maneras diversas en otros tantos escenarios procurando renovar, 

componer y activar sus propias acciones incomunes. Entonces, si las imágenes Down hacen 

presencia desde su más sincera realidad en el tiempo y en el espacio, su presencia social no será 

extraña para las demás personas; incluso convivirán con otras personas de mayor o menor estatura, 

con color de piel o cabellos de múltiples características, y sintiendo, en palabras de Yury Olarte, 

“la intensidad corporal de los afectos que (se) movilizan (…) para vivir lo privado, lo público, lo 

personal, lo político, la academia, lo pedagógico, el activismo; reclamando vínculos entre la 

institucionalidad y la vida cotidiana“ (Olarte Arias, 2024, pág. 310), se fueron consolidando las 

bases de lo transfigurado mediante las expresivas miradas de las chicas y de los chicos. 
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2.5.1. Las expresivas miradas de las jóvenes 

Ilustración 28 Los jóvenes ojos de las jóvenes mujeres Down 
 

 

Sofia Arteaga Juliana Combariza 
 

 

Gabriela Estupiñán 

Elizabeth Bustamante 

 

Todo el proceso transfigurante partió de un enfrentamiento visual y se consolidó con la exposición 

de cada imagen ante públicos familiares variados con intención de comprender las siguientes 

situaciones: cómo veo, cómo me ven y como les veo, a partir de lo que (se) ve, o sea, de las 

imágenes, pues, con Radoslav Ivelic, 

 
La transfiguración (...) nos permite comprender que todo puede adquirir una dimensión estética, en 

determinadas circunstancias. Basta que lo sensible y lo espiritual se integren simbólicamente, para que surja 

una transfiguración, una sublimación. Lo sensible se llena de espiritualidad, al mismo tiempo que lo espiritual 

se hace sensible. (Radoslav Ivelic, 1955, pág. 23) 

 

 

 

2.5.2. Las expresivas miradas de los jóvenes 

 
Ilustración 29 las jóvenes miradas de los jóvenes es hombres Down 
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Adrián Garzón Daniel Bermúdez 
 

 

 

Nicolás Marín Lorenzo Dicelys 

 

 

Sergio García 

 

En el momento de determinar el valor o los valores para despejar las incógnitas, la relación  

planteada se transforma. Para construir la experiencia transfigurante hay que re-construir las 

imágenes sobre las miradas de las jóvenes mujeres y de los jóvenes hombres Down co-creadoras 

de esta investigación. En este sentido han surgido, y se siguen afianzando diferentes experiencias: 

 

● Sí veo a una cámara, me enfrento a ser capturado, la respuesta visual inmediata va a variar 

las formas de exponerse (sobre la reflexión que causa el verme capturado en la pantalla 
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durante la sesión de tomas fotográficas, se cambia lo que se considera no tan bueno, por 

otra expresión, en la que se cambian para “ser” diferente). 

 

● A esto se le llama la creación de autoimagen, cómo se siente conmigo mismo ya sea un 

acto consciente o inconsciente. 

 

● Entonces, ¿cómo convertirse en un SER transfigurante a partir de la sinfonía de la opresión 

vivida? 

 

2.6. Encarnar y encarar en familia 

 

Imaginario  Imagen + Mirada 

El hecho de encarar y de encarnar las dinámicas sociales en las que se viven las experiencias de 

discapacidad, suele ser sentido como un peso individual como si no requiriera una profunda 

solución colectiva. Entonces, el próximo paso en relación con la condición síndrome de Down, es 

reconocer que no solo se vive en familia, sino que también se vive en los diversos escenarios de 

una sociedad. 

 

Por eso mismo, las familias, independientemente de su composición, clase o arreglo, sienten los 

efectos de la presión que ejercen quienes están en las escuelas y en los espacios médicos; 

igualmente, de algunos de sus propios familiares, incluso de quienes no son tan cercanos, por causa 

de sus comentarios, todo eso sin relegar las miradas provenientes de la comunidad. Todos estos 

focos de observación y murmullo tienen un poder simbólico devastador sobre la experiencia de 

vida familiar. 

 

Una vez escuchada la noción de discapacidad cognitiva asociada a la criatura recién nacida, las 

familias comienzan a sentir cómo los cuerpos suelen medirse con instrumentos para constatar la 

disonancia entre el tiempo vivido y la edad mental, entre el cuerpo y la edad cronológica, entre el 

rostro y el contexto sociocultural que juzga la corporalidad y la apariencia; el movimiento y el 

caminar; el hablar, el pensar y el actuar con más o menos capacidad, autonomía e independencia, 
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siendo todos estos aspectos de la vida clasificados y calificados en términos médicos, jurídicos, 

morales, familiares., éticos, estéticos y políticos. 

 

Para David Le Breton las corporalidades no son solo una entidad, sino que llevan en sí mismas los 

aspectos culturales, las cuestiones sociales, las marcas identitarias, en fin, todos esos componentes 

encarnados y vividos en familia; en consecuencia, las marcas de lo Down son observadas con la 

mirada puesta sobre los cuerpos apenas se traspasan las puertas de sus casas, o a poco tiempo de 

andar por la calle para alejarse de ellas. Estos no son asuntos meramente terminológicos, también 

tienen implicaciones éticas pues, según Marta Allué, la palabra dicha, pronunciada o escrita 

compromete y produce efectos, entonces, lo que se dice, “remite a debates ideológicos de orden 

político (e interroga): ¿Qué ocurre en la calle? ¿Qué términos emplean las personas implicadas?” 

(2003, pág. 29). 

 

Por eso dicho o por lo que se dice, los cuerpos que miran a otros cuerpos, se miran y son mirados, 

contribuyen a ampliar el espectro de lo visual y a transformar el uso de los dispositivos de 

visibilidad tomando en cuenta una mirada inicial pero, a la vez, cambiando el sentido de las 

miradas hasta abarcar lo no visto en la otredad, ya sea, metafóricamente, por estar oculto, por 

permanecer opaco o por no disponer de la luz requerida para ver. En todo caso, dice Rosemarie 

Garland-Thomson, en estas dinámicas ocurre “un intercambio visual intenso que construye sentido 

(mientras a la par) el panorama visual se amplía” (2009, pág. 9), dando cabida, según Jhonatthan 

Maldonado, a: 

 
La apariencia donde se reafirma la mirada normalizadora; el concepto de rostridad, entendido como “los 

modos y las estrategias mediante las cuales la orografía facial deviene significación” (…), se vuelve 

fundante para exponer que los componentes del rostro, los ojos, las cejas, las pestañas, la nariz, la frente, 

las mejillas, el mentón, los dientes, las encías, la piel, el cabello y vello facial, encarnan 

permanentemente códigos de apariencia e interacción que están cruzados por disciplinamientos 

anatomopolíticos que buscan asegurar y actualizar la estratificación de la jerarquización corporal. 

(Maldonado Ramírez, 2019, pág. 70) 

 

En todo caso, algunos de estos modos de leer corporalidades y apariencias se destacan por ser los 

legítimos, los aceptados y los reconocidos en cada país para establecer relacionamientos 
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intersubjetivos y sociales entre cuerpos y conductas que no responden a las normas biológicas de 

organización y funcionamiento. Por ejemplo, siguiendo el análisis crip de Jhonatthan Maldonado 

en México, podemos leer que tras el cuerpo Down: 

 
Se encuentra a un otro que ha sido diagnosticado como enfermo-dependiente, más aún, cuando se le 

diagnostica con discapacidad intelectual, esto socialmente presupone un cuidado distinto y distinguido 

del resto, ya que el diagnóstico de la discapacidad en sí mismo se ha referido o ha clasificado desde dos 

rubros, en primer lugar la deficiencia física de las partes del cuerpo o más precisamente de la estructura 

corporal (imposibilidad en la marcha, disminución o pérdida de algún sentido) y, en segundo, la 

deficiencia cognitiva de las capacidades intelectuales (Maldonado Ramírez, 2019, pág. 13) 

 

El síndrome de Down o trisomía 21 se encuentra en el ‘Grupo 3 Discapacidades mentales’, en donde 

existen tres subgrupos que seccionan, en diferente grado, a las personas que presentan discapacidades 

para aprender y comportarse, tanto en actividades de la vida diaria como en su relación con otras 

personas. (2019, pág. 63) 

 

Las familias poco a poco se enteran de que sus hijas e hijos tienen unos rostros muy visibles por 

el uso de los dispositivos del ver pero que sus cuerpos parecen inexistentes. Sus cuerpos no suelen 

aparecer en las imágenes mientras que sus rostros han sido objetivados, marcados, medidos, 

fotografiados, registrados y puestos en circulación a través de libros especializados de carácter 

médico, jurídico, educativo y político haciendo énfasis en lo defectuoso como producto de la 

trisomía. 

 

Pero, a la vez, como producto de ese encarar encarnado emergente y de resistencia, los grupos de 

jóvenes optaron por romper con estas imágenes y se dispusieron a tomarse los lugares apareciendo 

de cuerpo entero, mirando a la cámara, desafiando las restricciones y recabando el poder del 

movimiento decidieron apostarle a recrear distintas expresiones performafectivas, interrumpiendo 

lo establecido sobre sus “Rostros” (Maldonado, 2022) y mirando, ahora desde sus propios sentires, 

para recrear el amplio panorama del ver e imaginar con otros. Sin duda, así fue emergiendo, en 

palabras de Karina Marín, ese “‘quedar mirando’ algo que podría modificar sus percepciones del 

mundo, pero aún más: algo que podría dar origen a un nuevo mundo, incierto, surgido del 

encuentro entre los cuerpos abyectos y su propia vulnerabilidad” (Marin K. , 2019, pág. 6). 
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Sin embargo, hay que decirlo para no seguir ignorando sus alcances sociales y culturales, esta clase 

de experiencia familiar ha sido relegada sistemáticamente por ser considerada un problema de 

inaceptación o duelo. Si hoy esta es una experiencia vivida, encarnada, de cuerpo social, entonces 

¿cómo encarnan las familias dichos focos de observación y murmullo? ¿Cómo se pueden 

comprender los sustratos ideológicos subyacentes en la mirada que observa y la palabra 

murmurada al tomar cuerpo, al encarnar? 

 

En ambos casos, las posibles acciones han de ser colectivas si están guiadas por un propósito 

político: encarar a la sociedad en familia. Si encarar ha sido una expresión de confrontación para 

dar la cara al mundo hostil, hoy se ha convertido en un medio para estar presentes en el mundo 

común, un medio lleno de emociones arraigados en lo más íntimo de cada integrante de las 

familias. 

 

Entonces, ¿cómo abordar la intimidad si esta es invisible en medio de su visibilidad, pero puede 

fijarse en imágenes fotográficas? En medio de todas estas situaciones insospechadas más que 

inesperadas, aunque con muy poca frecuencia, en el seno de algunas familias comienzan a 

entretejerse los deseos de contribuir a transfigurar, ojalá de inmediato, los imaginarios de la 

discapacidad. Sus integrantes buscan conseguirlo dando un vistazo a las experiencias surgidas de 

otras prácticas compartidas entre familias. Las familias que vivimos la discapacidad cognitiva de 

manera encarnada, pero a la vez encarada, estamos ahí, es decir, aquí en estas páginas narrando lo 

vivido en familia durante un proceso creativo-investigativo. 

 

En otras palabras, nos movemos entre diversidad de familias en una resistencia consolidada 

mediante distintos matices cohesivos propiciados por organizaciones de madres y padres, en los 

que el horizonte de una vida independiente para hijas e hijos parece utópico, pero se esboza como 

necesario para la continuidad de la existencia social. Y es que no solo se encarnan, sino que todo 

el tiempo en familia se encaran los efectos de los imaginarios en torno a la condición síndrome de 

Down y a sus consecuentes limitaciones binarias en cuerpos y mentes, en conductas y 

comportamientos, en déficits y patologías. 
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Encarnar la discapacidad cognitiva implica encarar las miradas y las frases a las que se enfrenta 

esa misma discapacidad cognitiva; a la vez, encarnar es encarar el deseo de habitar la diversidad 

de espacios sociales con el ánimo de que su presencia habitual sea la que reclame las acciones de 

transfiguración de los imaginarios instituidos. Es un deseo posible de vivir a partir de otra clase de 

experiencias cotidianas, unas que hablen de resistencias y otras que muevan el sentido profundo 

de los imaginarios con imágenes de cuerpo entero en acción que circulen en y con la itinerancia 

de registros fotográficos. 

 

Ahora podemos afirmar a través de las imágenes elaboradas en familia, y mientras compartimos 

las formas de encarar nuestras experiencias encarnadas de la discapacidad, que durante el proceso 

sentíamos una serie de experiencias comunes a la pluralidad de lo humano y deseábamos que tales 

experiencias poco a poco llegasen a ocupar los cimientos de unos imaginarios acordes con los 

deseos de nuestras hijas y de nuestros hijos, que no les impida disfrutar de toda clase de espacios 

sociales disponibles en nuestras propias comunidades. Así se fueron construyendo unas 

contramiradas en familia. 

 

Los imaginarios deseados están llamados a seguir constituyendo un constructo social surgido de 

mezclar un elemento real con lo que sabemos, con lo que sentimos y con lo que deseamos a partir 

de lo encarnado en nuestras experiencias y según lo encarado para recrear la realidad vivida, sin 

relegar lo complejo de las mixturas que han conformado nuestras experiencias ni olvidar el peso 

de los preconceptos indeseables. 

 

Desde lo encarnado, nos comprometemos a seguir actuando colectivamente a partir de las lecturas 

y miradas para no seguir midiendo objetivamente a las personas Down, ni continuar indagando 

con mirada inquisitiva para saber si cumplen o no con una corporalidad aceptable, con la capacidad 

de hacerlo todo, como si la normalidad fuese el único requisito para ser humano, como si el 

mantener la carencia encarnada, que termina apropiándose del ser y que se refleja en los diferentes 

escenarios vitales, fuese el único horizonte de las vidas Down. 

Con lo encarado en familia, no queremos seguir nombrando a hijas e hijos desde la inferioridad 

por su condición. Queremos que las otras formas de hacer y sentir se validen, que el favoritismo 
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por esas prácticas sociales que ponen fuera de lugar a una persona por causa, o en razón, de la 

denominada discapacidad cognitiva, sigan el camino de lo transfigurado... 

 

En todo caso, vivimos los efectos de su lenta emergencia transfigurante porque si bien las familias 

hemos vivido una reconstrucción consciente de los imaginarios instituidos, lo estamos haciendo a 

partir, y solo a partir, de la experiencia de vivir colectivamente lo encarnado y lo encarado, tal 

como ha quedado contenido en la siguiente relación: 

 

Imaginario en reconstrucción  hacer x sentir - fuera de lugar 

 
Las composiciones visuales coconstruidas para encarar las actividades, las conversaciones y las 

exposiciones del proceso investigativo-creativo surgieron teniendo en mente una reunión familiar 

de carácter creativo, de la cual se iba a dejar una memoria. Ni las chicas ni los chicos exhibieron 

timidez alguna frente a la cámara. Ahí estaban con decisión para permanecer, dirigir, consultar, 

cambiar…el libreto familiar. 

 

Se convirtieron en protagonistas de la escena preparada en familia. El deseo de cada joven era 

expresar su lugar en la familia, conscientes de que siempre han sido vistos y observados por su 

familia mucho más que otros grupos de jóvenes. 

 

Sus presencias configuran una metáfora: SER el sol del heliocentro familiar, sus familias han 

girado literalmente a su alrededor de día y de noche, aunque no solo buscando protegerles y 

apoyarles. En la fotografía quieren ser el centro de un universo joven pero que puede con su SER, 

y que reclama su posición de liderazgo entre sus familiares. 

 

Poco a poco se fueron compartiendo las imágenes creadas por la captura digital con sus 

participantes y de allí surge otro reto, una nueva pose, un lugar diferente. Después de algunos 

minutos la rigidez se pierde por parte de cada participante y se obtienen los más auténticos gestos 

y momentos para ser capturados. 

Se deja a un lado el parecer para dar paso al sentir fundando un momento para que la familia pueda 

dar un vistazo a lo común y a lo que debe ser exaltado, a lo que espera como el dar un abrazo a la 
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hija o a la nieta, el apoyar la mano en el hombro del hijo y el de intercambiar las miradas cómplices 

que siempre se tienen entre padres e hijos, para sentir el orgullo de ser familia. 

 

Lo visual es el objeto principal en los productos visuales, pero ellos no resultan sólo como 

imágenes, expresan sentires, evocan sonidos, conectan con otras realidades y los sentidos tienen 

una profunda conectividad que se ve, se escucha, se siente, se huele, según el medio o formato en 

el que sea expresada el movimiento provocado aunque no se sostenga la mirada: fotografías, 

videos, sonoridades, entre otras. Sin embargo, todas son expresiones que parecen ser patrimonio 

del mundo adulto pues, escuchando a Karina Marín, “a la infancia solemos decirle que no sostenga 

la mirada. En la calle, ante el cuerpo sin brazos, ante el rostro quemado, ante el síndrome de Down, 

ante la piel con llagas les decimos no mires, no le quedes viendo” (Marin K. , 2019, pág. 7). 

 

La acción de mirar no es tan simple, no es solo un hecho físico de estar en un lugar frente a un 

individuo o varios, predominan los imaginarios construidos y los prejuicios que a ellos le 

acompañan, ante una realidad particular atravesada por la discapacidad, y lo más usual es evadir 

las miradas y las preguntas incómodas, sobre algo que sentimos como diferente. 

 

Imaginarios Down  Miedo a lo que no conocemos + incertidumbre del 

actuar Down 

 
Poco a poco se encara la extrañeza con la sensación de que algo no es común pero irrumpe con 

fuerza trastocando la calma tradicional, provocando una interferencia que cambia el sentir humano, 

una experiencia dividida en fracciones de segundo que no siempre consigue conectar las miradas 

entre una persona con la condición síndrome de Down y alguna otra persona que va transitando 

por el espacio público. Se genera entonces una fuerte tensión entre la empatía, el miedo al ser y al 

existir de quienes son diferentes y habitan en una misma sociedad. 

 

Cuando una mirada está atravesada por la extrañeza puede ser un punto de separación, de no 

acogida a una persona con la condición Síndrome de Down, sobre todo si se trata de una chica o 

de un chico que no se comunica por los medios convencionales: hablar y hacerse entender con 

lenguajes inteligibles. La condición también está acompañada de lenguaje verbal tan variable para 
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cada persona, pudiendo ser lenguaje verbal y/o escrito que no siempre conlleva la comprensión de 

lugares, contextos, experiencias… 

 

La mayoría de personas con Síndrome de Down recurren a sus visualidades Down y a los lenguajes 

corporales, así consiguen acrecentar sus interacciones sociales, comprendiendo el sentir, la 

gestualidad y lo que se dice sin palabras. 

 

La mayoría de personas con Síndrome de Down comparten el sentí-pensar del otro, por su forma 

de mirar y moverse, ello les permite establecer empatías y conectividades desde el primer instante 

de los encuentros. La ley física de que a toda acción hay una reacción, afecta a la posibilidad de 

interactuar y comunicar sin pronunciar palabras. 

 

Imaginarios Down  Nuevos Imaginarios + Experiencias sociales Down 

 
Una mirada, siendo el ejercicio más común para la gran mayoría de seres humanos, cuando en el 

cotidiano existir termina enfrentando a dos seres humanos en un mismo espacio, puede configurar 

un algoritmo complejo que apenas dura algunas fracciones de segundo pero que es suficiente para 

que decidamos hacia dónde dirigir nuestra mirada. Y, cuando ella se posa en los espacios donde 

habita la discapacidad, se enfrenta a los imaginarios instituidos sobre la discapacidad y la reacción 

es muy variada: 

 

● La mirada tierna cuando observamos a un niño, y se acompaña de una sonrisa tímida e 

intermitente, la compasión y el silencio entre otros sentires son acompañados de alguna 

frase halagadora “tan bello” “un ángel” entre otros clichés. 

 

● La mirada complaciente que se acompaña de la torsión del cuello a un lado y de frases “un 

eterno niño” tan bello el baby” así tenga más de 10 años, “hay que bendición la que les 

llego a casa” otro inmenso cliché cargado de lastima y suspiros y golpecitos en la espalda. 

 

● La mirada bendecida eso solo les pasa a padres muy especiales, ello es la medalla que solo 

pueden tener los elegidos. 
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● La mirada evasiva en la que el reto de esta experiencia es para otro momento aun no estoy 

preparado para ello será en un futuro no muy cercano. No tiene grupo poblacional ni 

tiempo estimado. 

 

● La mirada que hace clics de simpatía, con empatía, que, aunque no se conoce de la 

condición de discapacidad se admira a la humanidad presente, en la familia que vive la 

experiencia. 

 

● La mirada dramática es el resultado de tener atados los imaginarios de la discapacidad, la 

discreción y el desconocimiento, en un algoritmo sin solución que toca la sensibilidad y el 

miedo a poseer o generar la discapacidad. Todas las generaciones. 

 

● La mirada de premio inverso, esta es cuando se dice “se ganaron una lotería para toda la 

vida” donde la idiosincrasia colombiana se pone a flote e irónicamente hablamos en 

positivo a lo que consideramos una tragedia, en general personas de la generación X hacia 

atrás. 

 

● La mirada del colega experto, yo en mi casa tengo uno igual, pero el suyo es más (alto, 

rápido, entendido……) a mí me ha tocado, más difícil tranquilo, se acompaña de una 

historia resumida de la experiencia. Y la afinidad permite conseguir un par de lucha por los 

derechos, la inclusión escolar que es una de las grandes barreras compartidas por las 

familias con la condición Síndrome de Down. 

 

● La mirada de las personas sin filtro y que quieren saber de todo desde las dialécticas de los 

espacios públicos, generando una conversación abierta entre padres de un niño o joven con 

la condición y un transeúnte; el de a pie que hablan como si (Juan, Matthias, Martin el 

joven con condición no estuviera presente) 
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● La mirada del respeto y la tranquilidad, que se acompaña de un saludo en la distancia. Es 

muy común en estratos sociales medio y alto; Pero no siendo una regla, dado que la 

ignorancia tiene el poder de romper las barreras económicas. 

 

Las experiencias sociales inherentes a los encuentros con la discapacidad en general y con la 

discapacidad cognitiva en particular, incorporan a los imaginarios sobre las personas Down para 

que las interacciones con ellas no sean establecidas sobre la capacidad ni basados en los relatos 

configuradores de una historia injusta en la que no han tenido cabida sus protagonistas: si alguien 

es incontrolable, frágil y diverso no puede ser y estar en una comunidad; si una familia tiene una 

integrante Down le busca espacios para que ella viva como parte de las niñeces que están siendo, 

y luego como parte de las juventudes que están siendo, pero siendo conscientes de que estos 

espacios serán difícilmente gozados por ellas y ellos ya que en la mayoría de las vecindades están 

impresos los imaginarios adversos a la vida Down. 

 

Entonces ¿cómo habitar tales experiencias de discapacidad si los espacios abiertos son islas 

alejadas de la comunidad, de la interacción social, donde no existen escuelas flexibles y tampoco 

habitan vecinos sensibles a la diferencia? Los lugares más comunes para las niñeces son las aulas 

escolares, pero ellas están cargadas de imaginarios hostiles a las diferencias por parte de maestras 

y maestros, otras madres y otros padres, y en general de la población. Los lugares más comunes, 

aunque no frecuentes, para los grupos de jóvenes Down se están incrementando con su llegada al 

mundo del trabajo, es decir, de la inclusión laboral, descrita por Gilma Velasco. (Velasco Ospina, 

2020, pág. 6). 
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Capítulo III. Intenciones colectivas para transfigurar (nos) 

 
Transfiguración de los imaginarios  Imágenes de las co-visualidades familiares + 

resistencias de las familias Down. 

 

 

Somos integrantes de nueve familias con una hija o un hijo Down que nos movilizamos a través 

del deseo de transfigurar los imaginarios que les han rodeado y les han impedido SER. A partir de 

estas movilizaciones ha surgido la posibilidad de conectar en familia nuestros deseos de contribuir 

a cambiar las vidas colectivas. Esto implica tener en mente los aportes de disciplinas sociales, 

políticas y culturales considerando que sus relaciones -y las que surgen de este trabajo - 

constituyen “un principio activo para el análisis de las imágenes” (Vallina, 2023, pág. 54). 

En consecuencia, declaramos que nos hemos reunido con una intención colectiva, la de unir 

esfuerzos para componer y entrelazar las múltiples experiencias con las que podremos sostener 

diferentes miradas, siguiendo palabras de Karina Marín: 

Sostener la mirada: es en este acto de entrega en donde radica la diferencia. Sostener la mirada es tanto una 

ética como una política que recupera los cuerpos abyectos no desde la lástima, sino por medio del deseo. 

¿Deseo de qué? Tal vez, deseo libertad, por más utópico que pueda parecer. Más bien: a pesar de que estemos 

a punto de perder la esperanza. ¿Podríamos hablar también de una ‘estética de la mirada’, en tanto conmoción 

frente al cuerpo que se ha patologizado históricamente? (Marin K. , 2021, pág. 4) 

Las miradas son el recurso disponible para activar la conectividad inicial con los entornos. Lo 

hacemos con la convicción de que la mirada expande los espacios, no necesariamente abre puertas 

pero contribuye a demandar accesibilidad y empatía. Con miradas cercanas podemos vivir un 

primer momento incluyente a partir de las relaciones sociales. Pueden abrir algún portal para gozar 

de algunas experiencias estéticas y afectar a los grupos de espectadores, cambiar preconceptos e 

interpelar esos imaginarios construidos sobre bases capacitistas o con el desconocimiento lleno de 

prejuicios; así las interacciones adversas y los imaginarios que se heredan o reproducen sin límites 

quedan confrontados con imágenes que se ponen en movimiento pues, según Cecilia Vallina: 

 
Desde esta posición, una mirada que busque desestabilizar el orden simbólico que recorre la trama visual del 

presente deberá indagar las memorias y los deseos –y por lo tanto, en las relaciones con el pasado y con el 

futuro– que habitan en las imágenes. Convocar a esa fuerza performativa, desplegarla y ponerla en acto para 
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provocar un movimiento en la trama de lo visible, lo velado, lo expuesto, lo no visible. (Vallina, 2023, pág. 

53) 

 

3.1. Semblanzas de 4 chicas y 5 chicos 

 

Escribir esta sección del trabajo realizado en la primera mitad del siglo XXI, me ha implicado 

como fotógrafo y me ha llevado a releer la pregunta que Miguel Hernández anunció en su texto 

sobre el uso de una metodología benjamiana para analizar el álbum familiar: ¿cómo habría 

formulado Walter Benjamín el problema de la ‘reproducción mecánica’ y de la ‘pérdida de 

experiencia’ en un mundo donde la tecnología virtual ya ni siquiera reproduce mecánicamente la 

realidad, sino que hace de ella un imaginario de ligereza, en el sentido amplio del problema que 

Gilles Lipovetsky ha argumentado? (Hacia una civilización de lo ligero, 2015, pág. 8). Si bien no 

pretendo tener respuestas a este interrogante, sí ha sido posible erigir algunas contramiradas ante 

las imágenes presentes y los imaginarios ausentes… 

 

Imagen de sí  Imaginarios Reconstruidos - Imagen social Down. 

 

En relación con la transfiguración deseada, no solo digo que con ella se constituye un horizonte 

que hace y da sentido sino que también lo cobra y lo celebra en el contexto de la elaboración de 

una meta común: la composición visual del álbum familiar. Se trata de un sentido de lo plural que 

ha emergido generando cambios en sus componentes, sobre todo cambios relacionados con su 

estructura de significados. Fueron cambios planteados por Adrián Garzón Mayo, Daniel Bermúdez 

Jaramillo, Elizabeth Bustamante, Gabriela Estupiñán Ariza, Juliana Combariza, Reyes, Lorenzo 

Dicelys Giraldo, Nicolás Marín Molano, Sergio García Plazas y Sofia Arteaga Patiño (tabla 3). 
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Tabla 3 Jóvenes proponentes del álbum familiar 
 

Jóvenes Pertenencia Integrantes 

Adrián Garzón Mayo Familia 1 Madre: Yenny Josefa Mayo Parra 

Padre: Rodrigo Garzón Osorio 

Daniel Bermúdez Jaramillo Familia 2 Madre: Stella Jaramillo Arango. 

Padre: Alfonso Bermúdez Quintero. 

Elizabeth Bustamante Familia 3 Madre: Vanessa Méndez Gaviria. 

Padre: Nicolas Bustamante Mesa. 

Gabriela Estupiñán Ariza Familia 4 Madre: Olga Patricia Ariza 

Padre: Edwin Estupiñán Castañeda. 

Juliana Combariza Reyes Familia 5 Madre: Patricia Reyes Pabón. 

Padre: David Andrés Combariza Bayona. 

Lorenzo Dicelys Giraldo Familia 6 Madre: Fanny Giraldo Arias 

Padre: Carlos Andrés Dicelys Moreno. 

Nicolás Marín Molano Familia 7 Madre: Neiver Consuelo Molano Gordillo 

Padre: Miguel Alexander Marín Ayala. 

Sergio García Plazas Familia 8 Madre: Clara Plazas 

Padre: Carlos García Cárdenas. 

Sofia Arteaga Patiño Familia 9 Madre: Nohora C Patiño. 

Padre: Héctor Arteaga C. 

Fuente: Elaboración propia 

 

Imaginarios Reconstruidos  Imagen femenina Down + Imagen Masculina Down 
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3.2. Joven Adrián Garzón Mayo. Familia 1 
 

 

 

Adrián joven bogotano nacido en 2013, el más joven del grupo, vive con su madre Yenny pertenece 

a una familia afrodescendiente que trabaja fuertemente en el proceso de Adrián, las puertas 

escolares se han abierto lentamente. Yenny es docente y ha tenido como madre que exigir a los 

colegios de Adrián mayor preocupación y participación en el desarrollo académico. Siente que 

subestiman las posibilidades de Adrián y no ocultan la forma como estereotipan la condición. 

 

¡Adrián es muy amable con las personas que conoce, conecta con otras miradas y sin juicios, y 

woooo!! Te invita a jugar con su mirada brillante llena de emociones. Se comunica si bien su 

lenguaje oral estándar está en proceso. Por eso le cuesta crear amistades y lazos con sus pares. 

 

Sus hermanos mayores y sus abuelos maternos son la red de apoyo ya que su madre y su padre se 

separaron hace algún tiempo. Adrián tiene una relación muy especial con sus abuelos, comparte 

tiempos importantes con ellos más que con sus primos de edades similares. Adrián se caracteriza 

por una sonrisa auténtica y expresiva. 
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3.3. Joven Daniel Bermúdez Jaramillo. Familia 2 
 

 

Daniel es un joven paisa nacido en 1994, vive con su madre Stella y su padre Alfonso; debido al 

trabajo de su padre, la familia ha vivido en Medellín, una ciudad de Venezuela, Cali y Bogotá 

pasando por un variado grupo de fundaciones y colegios que le hacen ser muy flexible a los 

cambios. 

Es bachiller del Colegio Alcaravanes, terminó en 2012; realizó un diplomado en liderazgo en la 

Universidad Escuela Colombiana de Ingeniería Julio Garavito, en el SENA realizó varios cursos. 

El proceso de crecer para la vida adulta e inclusión laboral de la Corporación Síndrome de Down 

lo acompañó en sus prácticas laborales en la Universidad el Bosque y la misma Escuela de 

Ingenieros. Trabaja para Corficolombiana sede Medellín, como líder de pausas activas pero quiere 

otro trabajo para conseguir más dinero. Practica la música con su guitarra. 

Es independiente, cocina y puede sobrellevar un día sin mamá ni papá cumpliendo con las acciones 

cotidianas que se requieren. Es un adulto joven consciente de su condición, la cual odia por las 

limitantes que ella le trae. No desea estar tan protegido por su familia, quiere casarse con su novia 

aunque ello lo angustia. Y les dice a su madre y a su padre: ¡No parce estoy mamado de la 

adolescencia! 
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Una de sus frases favoritas es ¡yo ya tomé mi decisión! con la que indica su posición frente a 

algo; los estímulos y la formación de su vida lo hacen reclamar que quiere vivir su vida y ser él 

mismo, sin pedir aceptación a otros. 

 

3.4. Niña Elizabeth Bustamante. Familia 3 
 

 

 

 

Nacida en Medellín, 2009-2018, su madre Vanessa y su padre Nicolas se trasladaron a Bogotá 

buscando un plan integral de apoyos para su Eli. Su carácter intenso y espontáneo la definieron, 

era amorosa con su familia, era una lideresa con su hermana Luciana, era constante en sus intereses, 

intensa al afrontar los retos, y con sensibilidad por las causas nobles. Cuando tenía 7 años podía 

ver las fragilidades en otros y hacerles sentir bien. Le encantaba dibujar y expresar sus ideas, no se 

quejaba de las circunstancias, vivía cada momento de manera divertida… no le gustaba la tristeza. 

 

En 2018 partió al infinito, tras una intensa experiencia de vida con la leucemia, fueron meses 

intensos para su familia. La memoria de su vida la fortaleció, lo que permitió afrontar la pérdida y 

poder apoyar hoy día a niñas y niños con la condición. Elizabeth dejó huellas en cada una de las 

personas que la conocieron, su particular forma de hablarle al mundo adulto, despertaba miradas 

de sorpresa. 
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3.5. Joven Gabriela Estupiñán. Familia 4. 
 

 

 

Gabriela nació en 2010. Gaby como le gusta que la llamen es una joven de 15 años, hija única de 

Olga y Edwin, estudiante que ingresa al grado noveno, posee una sensibilidad para las artes que 

sobresale, dibuja y pinta comúnmente, pero su mayor talento es la danza. Pertenece a un grupo de 

danzas al cual se vinculó por iniciativa propia, su familia pertenece a una comunidad religiosa que 

le ha respaldado en todas sus iniciativas, una red de apoyo ampliada y constante, como integrante 

del grupo de jóvenes de la comunidad religiosa vive un espacio importante y de valor humano. 

 

Gaby es auténtica en sus expresiones, leal a su comunidad, defensora de sus compañeras y 

compañeros de clase frente a sus directivas y piensa apoyar siempre a todas las personas que lo 

necesiten. 

 

Los cambios continuos de colegio probaron su adaptación pero la barrera vivida en el colegio 

actual fue derrumbada de buena manera; ahora las directivas hablan de los cambios causados por 

la inclusión de Gaby y han reconocido los efectos de sus preconceptos con respecto a las 

diferencias. Toda su familia está muy presente en sus actividades, necesidades son una familia 

unida y que la apoya. 
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3.6. Joven Juliana Combariza Reyes. Familia 5 
 

 

 

Joven nacida en 2009, su familia la componen Patricia su madre, David su padre y Nicolas su 

hermano. Juliana es una chica activa apasionada por la danza, gozosa de su colegio y practica 

deportes. Es muy comprometida con sus actividades, inquieta y curiosa. 

 

Su mayor fortaleza es su empoderamiento, da sus opiniones muy sinceras frente a cualquier 

persona. Como buena conversadora busca la mirada de quien le habla, es expresiva y espontánea. 

Le gusta integrarse con las personas, lo hace fácilmente. 

 

La inclusión escolar estuvo rodeada de esfuerzos porque, aunque las familias eligen colegios, estos 

responden de manera diplomática para no acoger el ingreso, la mayoría lo hacen por mantener el 

nivel académico ya ganado. Después de varias decepciones se logró ingresar a una institución. 

 

El tema de ser incluida en las actividades del colegio es parcial, y el ir fuera de las fronteras 

académicas y compartir con sus amigas las mismas experiencias -fiestas, reuniones de tareas entre 

otras- es difícil. En algunos momentos los descansos son solitarios y sus reacciones tienen mucho 

de silencio de parte de los grupos de jóvenes. Otros días son de compartir los sonidos de la música 

de moda; esto la motiva y es una de sus pasiones. Escuchar y danzar con intensidad son claves 

mientras va moviendo su largo cabello, hace una presencia escénica y se ubica en la escena 
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buscando el mejor ángulo para que sea retratada. Su familia la apoya con sus miradas de 

admiración. 

 

3.7. Joven Lorenzo Dicelys Giraldo. Familia 6 
 

 

 

Joven bogotano nacido en 2009, su madre es Fanny y su padre Carlos; es intenso, disciplinado con 

sus intereses en el deporte y las artes plásticas heredada de la profesión de su padre que lo ha 

vinculado a ser activo dibujante y creador de objetos escultóricos. Ha tenido varios cambios de 

colegios por problemas de integración y participación, en los colegios se crean acuerdos que con 

el tiempo son cambiados, los constantes cambios de docentes le generan flexibilidad al cambio. 

La práctica deportiva es intensa con 2 horas de entrenamiento de baloncesto por 4 días a la semana 

y 2 horas de natación semanalmente, además de ejercicio antes de salir para el colegio. Disfruta de 

ver cine en el teatro cada semana, y asistir a teatro en los escenarios del centro histórico la 

candelaria. Como mantiene creando nuevas amistades ha garantizado vínculos para disfrutar de la 

participación social. 

 

El colegio actual le propone retos académicos y sociales, sus clases favoritas -biología y español- 

están condicionadas para que su profesor lo vincule y le dé tiempo de respuesta y espació para 

participar en clase. Los recreos son momentos para compartir con sus pares de la condición, aunque 

ello lo aísle de los demás compañeros y compañeras del colegio. Su lenguaje verbal le ha permitido 
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recuperar la interacción con compañeros de años anteriores -que no le hablaban mucho- y ahora 

están más cercanos. Le gusta tener amigas y compartir con ellas sus chistes, los cuales repite; sus 

dibujos siempre son muy diversos, comprende la necesidad de ser aleatorio en sus composiciones 

gráficas y tridimensionales. Le gusta viajar y los deportes extremos como los muros de escalar. 

 

3.8. Joven Nicolas Marín. Familia 7 
 

 

 

Nicolas nació en el año 2009, es el segundo hijo, es un joven muy sociable como su padre Miguel, 

saluda a todos sin límite hasta las personas que generalmente no saludamos como a los habitantes 

de la calle. Su sensibilidad y forma de “SER” abre puertas, le gusta exaltar la belleza femenina, su 

madre y su padre resaltan que al sacar la visa americana sorprendió a la cónsul con amabilidad, 

“se salió del libreto y causó la mejor impresión con sus respuestas sinceras y algunas en inglés”. 

Para Nicolás, los halagos de la gente son comunes, su forma de comportarse en los espacios 

sociales sorprende a las personas con respuestas inesperadas -con frecuencia la gente no cree que 

sean producidas por un joven con una discapacidad cognitiva-. 

La música es compañera de vida, aprecia el compartir intensamente tiempo de valor con su familia, 

con sus compañeras y compañeros del colegio. La reacción de la gente adulta es favorable. Esta 

realidad vivida por Nicolas le ha permitido desenvolverse de manera más fluida, sentirse con 

naturalidad en el día a día. Disfruta de hacer compras en el supermercado, le gusta la visita al 
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parque, ir a un centro comercial. Su familia alimenta su autoestima y fortalece los intereses de 

Nicolas. 

 

Los estímulos positivos, el amor de su familia, la fisioterapia y los planes integrales del sistema de 

salud, le han brindado fuerza para afrontar algunas cirugías con veloces recuperaciones. Nico no 

puede quedarse quieto por mucho tiempo, su cuerpo vibra como la diversidad musical que le 

apasiona, la música de los abuelos, de las fiestas y el rock, es un crossover por naturaleza. Tiene 

proyectos de estudiar fotografía y desarrollar su interés por los instrumentos musicales. 

 

3.9. Joven Sergio García Plazas. Familia 8 
 

 

Joven nacido en 2006, adoptado a sus 7 años por Clara, Carlos y sus hijos que, cuando lo 

conocieron, sintieron atracción mutua; y su sensibilidad les atrapó y unió a la familia García Plazas. 

A su seno llegó sin pretensiones ni exigencias, es muy alegre pero también como cualquier joven 

es capaz de alterar a su madre y a su padre. Incluso llenó un vacío en su familia, demostró que hay 

algo más fuerte que las capacidades de hacer algo, demostrar con virtudes que es superior a otra 

persona, y que SER es más que parecer o demostrar. Su madre y su padre se separaron pero él, con 

su fortaleza, lo afrontó. Lleva una buena relación con su padre en la distancia. Sergio posee una 

doble discapacidad al tener la condición síndrome de Down y la afectación del desarrollo parcial 

de su mano izquierda. 
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Se intentó la escolarización pero las experiencias fueron muy negativas, no hubo nada flexible, 

incluso en una fundación lo maltrataron: Clara lo encontró amarrado. La respuesta de la fundación 

estuvo ligada al aseo: para que no se ensuciara. El conflicto provocado fue de proporciones 

mayores y se tuvo que llamar a la Secretaría de Educación. Clara recibió amenazas, al final la 

fundación quedó cerrada. Los intentos de escolarización se detuvieron. 

Sergio aprende en casa con trabajos y proyectos diseñados por Clara, que despertó una faceta 

inesperada y ella se convirtió en coach de discapacidad cognitiva. Ahora vive una vocación de 

vida, diseña y construye modelos de aprendizaje, actividades inclusivas con apoyo continuo para 

diversas familias que viven una experiencia similar a la suya y viven fuera de Bogotá. 

Sergio se respeta a sí mismo, adora nadar y su forma de ser fluye con las personas que lo miran o 

le hablan directamente, sin miedo a verlo. Sergio es muy receptivo con las personas. Sergio se 

comunica estratégicamente con creatividad, con un lenguaje verbal en proceso, con miradas, 

señalamientos. 

 

3.10. Joven Sofia Arteaga Patiño. Familia 9 
 

 

 

Joven nacida en 2009, hija de Nohora y Héctor, se considera una chica muy segura de sí misma y 

extrovertida -algo inusual-. El baile le encanta, la herencia de su madre actriz y las participaciones 

en carreras deportivas con su padre le dan valor para levantar la mirada y ver a la cara a los demás. 
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El proceso académico tiene los altibajos comunes, pero con esfuerzo se logra, adora el teatro como 

parte del público y también como participante. Ha participado en un buen número de carreras de 

3k y 5k con su padre, se destaca por su persistencia, no abandona, el tiempo no le preocupa así que 

llega a la meta. Conecta fácil con las personas por su forma de ser, quiere ser artista de la danza y 

el teatro. Sofía tiene una perra pit bull como mascota, su presencia es intimidante, pero es de 

nobleza y siempre está atenta a Sofía. Para Sofia cada día es una experiencia que le propone nuevos 

retos, los cuales afronta y no abandona. 

 

3.11. Contramiradas coconstruidas en familia 

 

 

Ahora bien, después de conocer a las y los jóvenes, vamos a continuar sintiendo cómo sus miradas 

convocan otras acciones que hemos denominado contramiradas. Considerando que las imágenes 

no son ingenuas ni neutras, que conllevan experiencias para transitar e irrumpir en los diversos 

contextos por donde ellas se mueven, tendremos que sentir que, en medio de su aparente silencio, 

en realidad dejan escuchar los gritos de las resistencias enunciadas y comunicadas por los grupos 

de jóvenes mujeres y hombres Down que han sido retratados al vaivén de sus propias propuestas. 

 

De sus retratos como jóvenes, ahora convertidos en imágenes y pronto expuestas como series 

contramiradas, están emergiendo sus voces, y estas activan sus presencias, ahora convertidas en 

un conjunto de relaciones  surgidas de las páginas anteriores y posteriores. En otras palabras, 

estar presentes en la cotidianidad para vivir en copresencia ha sido la reclamación reiterada por 

parte de mujeres y hombres jóvenes con la condición Down, así se han ido tomando las redes 

sociales posicionándose desde lo Down, las cuales, más allá de los aprendizajes digitales y de los 

sesgos e injusticias algorítmicas, pretenden mostrar el mundo cercano y el mundo lejano. En el 

primero de ellos, se unen en familia para encarar a una sociedad hostil a las diferencias enrostradas, 

o rostridad, y encuerpadas, o hechas cuerpos, tomando distancia de lo habitual; en realidad, desean 

experienciar los efectos de las no exclusiones. Para ello, se apoyan en las propias decisiones 

familiares, algunas de ellas vinculadas a expresiones artísticas, con el fin de poner en el lenguaje 

de la visualidad las experiencias vividas. 



114  

Tales expresiones han desencadenado otras posibilidades creativas que no son medibles pero que 

sí son sentidas hasta conformar una serie de sensibilidades y múltiples reacciones en familia frente 

a sus cuerpos sujetados a lo Down como apellido impuesto para nombrarles desde siglos atrás por 

un médico que contribuyó a racializar sus rostros. Así, 

 

● Lo familiar nos ha aproximado acuestiones compartidas mientras recorremos distintos 

espacios, incluidos los expositivos, como la exhibición titulada “Rostros” (Maldonado, 

2022) 

 

● Las imágenes tocan, provocan, confrontan y contribuyen a transfigurar imaginarios; así, 

retomando nuestra interrogante inicial, tomada de David Le Breton, nos paramos ante las 

distintas audiencias sin hablar, solo nos hicimos presentes a través de nuestras imágenes 

cocreadas en familia 

 

● Los otros modos de decir, sentir y escuchar desencadenados por nuestra apuesta no solo 

resituaron nuestros propios de mirar hasta involucrarnos colectivamente, de muy diversas 

maneras: ahí estuvimos tanto madres como padres, hermanos, hermanas y quienes viven 

sus abuelazgos 

 

● Las composiciones basadas en fotografías vueltas imágenes y hechas en familia no 

quedaron en rostros sonrientes, en posados pre-establecidos, como tampoco se limitaron a 

tomas retocadas. Más bien emergieron como recursos liberadores para detonar cambios, 

experiencias e imágenes a partir de las miradas de jóvenes que están cocreando y seguirán 

haciéndolo con sus miradas. 

 

Por lo pronto, con un tono declarativo, afirmamos que la experiencia sensible, emergente de sus 

presencias, anticipa otras miradas derivadas de un proyecto investigativo-creativo en torno a las 

vidas Down, proyecto que ha estado evocando el peso de lo visto, las visualidades, el régimen del 

ver y el estatuto de lo visible. Sentimos que develar dicho peso no solo permite interrogar el alcance 

y el sustrato de los imaginarios instituidos perpetuados entre quienes miran y observan, sino que 

llevan a que los mismos grupos de jóvenes cuestionen e interpelen a esa historia de despojos 
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cercana o lejana que no ha sido develada. Acompañamos sus deseos colectivos como jóvenes 

Down sintiendo que les implica y que nos han implicado como parientes con distintos grados de 

consanguinidad, incluso nos han convocado para que nos dispongamos a que las imágenes originen 

otras realidades… las de las contramiradas coconstruidas en familia. 
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Capítulo IV. Hacia la expansión de la transfiguración 

 
Cambios de Imaginarios  ver + verme + ser visto. 

 

 

Transfigurar imaginarios en nuestro trabajo en compañía se volvió una cuestión micropolítica, 

cuestión que ha sido impulsada en familia y que para comprender sus alcances ha quedado 

delimitada por Yury Olarte, pues, afirma ella, es sintiendo que “el devenir minoritario es siempre 

una revolución que habita en el entre, (que) no comienza ni acaba, (que) siempre es un todavía 

(Olarte Arias, 2024, pág. 219), que es posible concertar las dinámicas de ese deseo de transfigurar. 

Por supuesto, también es preciso seguir considerando, con David Le Breton, que en términos 

antropológicos: 

 
La imagen del cuerpo se estructura en torno de (...) funciones simbólicas, mutuamente entrelazadas: la 

forma, es decir, la sensación para el actor de la unidad significante de las diferentes partes de su cuerpo, 

de su aprehensión como un todo viviente, de sus límites precisos en el espacio. La imagen del cuerpo 

está asimismo construida sobre una función de contenido: el hecho de vivir su carne como un universo 

coherente y familiar, de identificar como suyas y significantes las estimulaciones sensoriales que la 

atraviesan. (Le Breton, 2024, pág. 252) 

 

En este deseo colectivo también reaparecen los imaginarios junto a las formas de ver a los cuerpos, 

pues ambos planos se han construido con fundamento en la simetría corporal aunque esta no sea 

exacta porque es afectada por una serie de variables, incluidas las sociales y las culturales. Esto 

significa que las prácticas, las formas y los volúmenes corporales varían según los imaginarios, las 

ideologías y las estéticas propias de una época; a la vez, las miradas están mediadas por prácticas 

culturales e históricas en las cuales las cuestiones estéticas remiten al par de opuestos belleza- 

fealdad, tal como lo sintetiza Umberto Eco: 

 
A lo largo de los siglos, filósofos y artistas han contribuido a la reconstrucción de una historia de las ideas 

estéticas, ofreciendo diferentes perspectivas sobre lo bello, lo feo y la experiencia estética en general. Sus 

reflexiones han evolucionado con el tiempo, reflejando cambios culturales y artísticos. (Eco, 2007, pág. 16) 

 

Por consiguiente, en el mundo sensible que nos ha juntado en estas experiencias orientadas a 

construir contramiradas en familia, la estética no solo afecta a nuestros sentidos, sino que nos 
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conmueve como seres sensibles hasta generar experiencias comunes con acciones incomunes que 

nos implican con el cambio como seres sociales. Esto suele ocurrir encarando a las diversas 

imágenes y encarnando social y culturalmente múltiples reacciones compartidas, las cuales, 

siguiendo reflexiones de Karina Marín, se sostienen con el, 

 
Dispositivo de visibilidad que muta y va construyendo eso que percibimos como intolerable. De ese modo, 

se podría decir que la imagen de un cuerpo con discapacidad o de uno portador de enfermedad es intolerable 

—o repulsiva— porque existe un dispositivo de visibilidad de eso que llamamos ‘discapacidad’ o de eso que 

llamamos ‘enfermedad’, que apunta a la consolidación de un discurso sobre lo abyecto, lo patético, lo 

abominable, lo contagioso, lo mortal. (Marin K. , 2019, pág. 4) 

 

Los procesos compartidos mientras fuimos caminando hacia la transfiguración constituyen una 

apuesta creativa de carácter itinerante conformada por actividades, conversatorios y exposiciones. 

Estas experiencias comenzaron situando a los cuerpos para que las imágenes traspasaran su sentido 

habitual y, así, surgiera una significación nueva e irrepetible, llena de sugestivos matices, que 

revelaran al ser humano inmerso en ellas. Se trata de situaciones imposibles de explicar o relatar 

con otra expresión que no sea la experiencia estética misma, la apuesta sensible desencadenada 

por la investigación-creación pues: 

Este fruto de la creación humana no es un capricho de la imaginación, sino que está fuertemente asido a 

nuestro modo de captar la realidad. La transfiguración no desmiente los datos sensibles que aprehende nuestra 

percepción (…) La experiencia estética, dentro de sus características básicas, supone un percibir por percibir, 

donde nuestra atención se centra en la forma de lo percibido. (Radoslav Ivelic, 1955, pág. 18) 

 

Para ello disponemos de las herramientas del arte porque ponen en tensión los objetos visuales y 

dejan que estos actúen en la sensibilidad de quienes activan sus intenciones de observar. Desde las 

Artes Plásticas, el evento expositivo implica la creación de espacios para que sea posible establecer 

la relación entre imágenes y audiencias de manera libre, no se evalúa la actividad de ninguna de 

las partes, no se miden las visitas, no se espera registrar con las prácticas estadísticas o académicas 

al uso. La experiencia estética según Cynthia Farina: 

Se produce en medio de esas imágenes y discursos, y de nuestro ejercicio diario con ellos. Nuestra experiencia 

estética se constituye del conjunto de aprendizajes sensibles y conscientes del que echamos mano, aunque 

sin darnos cuenta, para ver y responder a lo que nos pasa. (Farina, 2006, pág. 7) 
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Todas las veces que las actividades, los eventos y las exposiciones se realizaron, tal como estaba 

previsto en el proceso investigativo-creativo, se convocaron distintos grupos de personas teniendo 

en cuenta que ellas hubieran estado interesadas en esta clase de inmersiones en torno a lo visual, 

las imágenes y las miradas, sentidas como un campo activo, un performance de las relaciones entre 

lo textual de las relaciones expresadas , entre la imagen que se captura en un texto, la imagen 

contenida en una fotografía, las experiencias de la cotidianidad y cada una de las posibles acciones 

que se movilizan mediante las diversas imágenes en torno a la presencia de jóvenes Down, a 

quienes solamente se les conoce por la carencia: 

 

4.1. Dos Actividades 

 

 

Recurrimos a la realización de una serie de actividades programadas presencialmente, en la 

Corporación Sindrome de Down (octubre de 2024), y remotamente, en la Universidad de Baja 

California (octubre de 2024). En ambas actividades reiteramos que el conocimiento (incluido el 

sensible) no se trata solo de asuntos relacionados con lo que vemos, sino también con lo que 

sentimos al interactuar en diferentes contextos con sus respectivas manifestaciones. 

 

Por eso mismo, en ambas actividades también se siente que el tono de “la mediación no verbal 

aprovecha esta dimensión emocional del saber, creando entornos que evocan respuestas 

emocionales a través de medios no textuales” (Innovaciòn, 2024). 

En ambas actividades, pocas veces dicho interés, inclinación o deseo, está vinculado a expresiones 

orientadas a vivir otras experiencias estéticas: tabla 4. 

Tabla 4 Miradas lugar y situación  Actividades Centrales. 
 

Lugar y situación Actividades centrales 

Conferencia “El diseño y la inclusión social 

Síndrome de Down”. Universidad de Baja 

California - México - 2024 

Presentación imágenes en auditorio en los 

grados – 2024. Corporación Síndrome de 

Down - Bogotá 
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Conversatorio sobre síndrome de Down y 

diseño con estudiantes de Diseño. 

Programa Primera Infancia, niñas y niños 

entre los 0 a 5 años. 

La discusión con los grupos de estudiantes 

generó preguntas y emociones descentradas 

que invitan a repensar los conceptos, a 

variar los fines y pensar en lo diverso. 

Evento que reunió a los grupos de niñas, 

niños, madres y padres. 

Ideas del diseño universal, la importancia de 

un diseño que piense en otras formas de 

hacer cada actividad y que no abandone las 

necesidades particulares de algunos. 

Propone un diálogo entre las miradas de 

madres y padres de niños en la primera parte 

del proceso y los grupos de jóvenes del 

proyecto. 

Fuente: Autor 
 

 

Universidad de Baja California, 2024. Detonar en los grupos de estudiantes la creación de 

elementos que piensen los dilemas planteados en la cotidianidad por jóvenes Down, implica fundar 

las bases para diseñar un mundo con gente que piense en las oportunidades, las ventajas de pensar 

en lo diverso e imaginar la integración de saberes en función de comunidades, poblaciones y 

lugares que se salen de lo convencional. En síntesis: integrar lo funcional con estéticas menos 

hegemónicas. 

 

Corporación Síndrome de Down, 2024. Las reacciones emocionales entre madres y padres de 

niñas, niños y jóvenes con la condición se desatan al ver a sus pares de diferentes edades; al pensar 

que cada pequeño paso dado y por dar es necesario para enfrentarse a los nuevos desafíos, es decir, 

encarnando deseos de cambio para encarar a la sociedad. No obstante este doble desafío, es muy 

común que en la cotidianidad familiar se sobreproteja a hijas e hijos de todo debido a las 

condiciones de salud. 
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4.2 Un conversatorio 

 

 

Se realizó un conversatorio en el Colegio San Rafael de Alicante donde Lorenzo Dicelys es 

estudiante. Se hicieron 3 visitas en el mes de noviembre de 2024, se instaló la exposición que 

estuvo colgada durante 3 semanas seguidas en el hall de entrada. Se conversó con estudiantes que 

estaban entre el quinto y el décimo grado; dichos encuentros se hicieron de manera independiente 

con cada grupo. Se les invitó a ver la exposición, después hablar y comentar lo que observan en 

las imágenes expuestas, sus ideas sobre la discapacidad en general. El estudiantado reconoce que 

hay jóvenes compañeros con la condición Síndrome de Down, hablaron sobre la interacción que 

han tenido con las niñas, los niños las jóvenes mujeres y los jóvenes hombres con la condición. 

Ver detalles en ilustración 30; tabla 5, tabla 6, tabla 7 y tabla 8. 

 

Experiencias en el espacio de jóvenes + encuentros académicos en la 
Universidad Transfiguración de los Imaginarios. 
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Ilustración 30 Exposición San Rafael de Alicante 
 

 

 

Fuente: Autor 
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Tabla 5 Encuentros en el Colegio 
 

Colegio San Rafael de Alicante. 2024 Grados 

Trabajar sobre “Reparación Simbólica”. Busca dar cuenta de sus efectos, es 

en cierta medida construir el concepto y sus implicancias. 

 
 

 
Entre cuarto y 

séptimo 
Las imágenes expuestas presentan escenas de familias en su cotidianidad 

Fuente: Elaboración propia. 

 
Tabla 6 Grados Cuarto y Quinto. 

 

Cuarto grado Quinto grado 

Abiertos y sus comentarios sin filtro, los 

comentarios sobre las imágenes de la 

exposición: 

Sus comentarios reiteran lo mismo que los del 

curso anterior pero se llenan de preguntas: 

¿Para qué estudian? 

Niños especiales. 

 
No son normales. 

 
En mi colegio anterior no estudiaba ningún niño 

con síndrome de Down. 

Tienen necesidades especiales. 

 
Son diferentes. 

Es difícil la vida con una discapacidad (se 

refieren a experiencias familiares) 

Tienen una enfermedad. 
 

En el colegio estudian varios. 
 

No hablan o no se les entiende 
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Sus comentarios se enfatizan más en 

preguntas: 

¿Viajan con sus familias? 

 
¿Practican deportes? 

No es solo enfermedad 

Son fuertes si superan las cirugías. 

 
Existen muchas personas con discapacidad 

Fuente: Elaboración propia. 

 

Cuarto Grado. Este es un grupo intenso, inquieto y muy expresivo. Estuvieron en compañía de su 

profesora para generar atención y silencio. ¿Qué se describe en las imágenes? Hablaron de 

experiencias similares a las suyas, preguntaron sobre la condición y les sorprendieron las 

actividades y acciones de las familias que aparecen en las fotografías. 

Hablamos de las diferencias entre las personas, ya sea por género, edad y otras condiciones de 

vida. El síndrome de Down es común porque en el colegio siempre hay espacio para niñas, niños 

y jóvenes con alguna condición física o cognitiva. Las interacciones comentadas se viven en el día 

a día del colegio, destacaron el momento para un saludo, la copresencia durante el descanso y 

algunos casos aislados que han servido para jugar. Es común identificar que por las características 

del lenguaje verbal no es posible interactuar: porque casi no se entiende lo que un joven Down les 

dice. 

Quinto Grado. Son chicas y chicos inquietos, protagonizan un poco de desorden y expresan poca 

amabilidad hacia los otros, especialmente de parte de los niños hacia las niñas. En el área de la 

exposición, donde se contaba con 6 sillas, vimos cómo estas fueron ocupadas por las criaturas más 

chicas, luego de que estas se retirarán llegaron niñas y niños más grandes. La intensidad con la 

que quieren estar en las sillas para gozar de alguna comodidad es superior con respecto al deseo 

de ser amables con el otro. 
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Cuando hablamos de estar en el colegio con ganas, surgió la pregunta por el para qué estudian. 

Ahí se mencionaba que después de estudiar se comienza a trabajar y agregan que en los trabajos 

hay muy pocas oportunidades para las personas con la condición síndrome de Down. 

Tabla 7 Grados Sexto y Séptimo 
 

Sexto grado Séptimo grado 

No les gusta reunirse con otros niños, 

siempre se reúnen entre ellos. 

¿Por qué hay niños con síndrome de 

Down? 

Y unas consultas de parte de una niña y un 

niño con hermanos con la condición 

síndrome de Down. 

Sus comentarios más fríos y poco extensos. 

 
Son específicos hablan de síndrome de Down 

(años de experiencia en el colegio). 

Otra joven consulta al final del encuentro 

sobre su hermano con la condición, no lo 

comenta en la charla abierta. 

Fuente: Elaboración propia. 

 

Sexto Grado. El grupo de estudiantes que se muestra más extrovertido es el que aparece como 

poco atento; predomina el deseo de estar con sus amigas y amigos. Los grupos de amigos son los 

más unidos y quieren estar uno al lado del otro. La complicidad les une, se dividen en subgrupos 

para trabajar pero en esta actividad no quieren dividirse. 

Hubo un primer comentario que fue recurrente en los grupos más grandes: observan que durante 

los descansos los y las jóvenes con la condición se aíslan y solo comparten con pares con la 

condición. Afirmaron que viven un aislamiento auto infringido. Esta realidad es frustrante porque 

demuestra que por múltiples factores y circunstancias los procesos de inclusión tienen 

imperfección, no solo porque el colegio ofrece poco de accesibilidad, sino porque se limitan a estar 

presentes en el día a día escolar. 
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Séptimo Grado. Encuentro un grupo más reservado que el anterior. La amabilidad tampoco está 

presente, son más distantes los niños que las niñas. La mayoría de estudiantes han estado en el 

colegio desde la primaria. 

Tabla 8 grados Octavo, Noveno y Décimo 
 

Octavo grado / Noveno grado Décimo grado 

Sus comentarios fueron sensibles, un lenguaje 

controlado. 

¿Por qué nacen niños con la condición? 

 
Les preocupa que una discapacidad los afecte. 

 
Se refieren de nuevo a que sus compañeros del 

colegio con la condición no son muy sociables. 

Les gusta que los jóvenes con la condición 

Síndrome de Down del colegio generalmente 

están muy dispuestos, sonríen y no son 

problemáticos. 

En su curso no hay jóvenes con la 

condición, pero saben los nombres de la 

mayoría de sus compañeros con la 

condición. 

En sus casas hay casos de movilidad 

reducida y lesiones físicas. 

Al final una estudiante se acercó para 

preguntar sobre la condición síndrome de 

Down, su hermanito posee la condición. 

Fuente: Elaboración propia. 

 

Octavo Grado y Noveno Grado. Pienso en la manera como participó solo uno grupo de los dos que 

tiene el colegio. Advertí en sus caras mucha reserva y en sus rostros expresiones de nerviosismo. 

Les preocupa estar ahí, sienten que tienen que responder porque piensan que se les está evaluando, 

procuran dar respuestas en pocas palabras. 

Décimo grado. Observo un grupo diverso pero muy desinteresado, las jóvenes están alejadas de 

los jóvenes, y siento mucho más competencia que amabilidad de parte de los jóvenes hacia las 

chicas. El cansancio les agobia porque acaban de volver del descanso, así que más que sentarse se 

acostaron en el piso. 
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4.3. Dos exposiciones 

 

Un primer evento expositivo fue el Encuentro CON NIÑECES realizado en la Universidad 

Nacional de Colombia. Este evento sentipensado para el intercambio de experiencias e 

investigaciones académicas, no solo compartió una serie de conversaciones en relación con las 

niñeces de América Latina y el Caribe. Fue organizado entre el Colegio IPARM, el Doctorado en 

Ciencias Humanas y Sociales y la Maestría en discapacidad e inclusión social. Figura 31, tabla 9. 

Ilustración 31 Encuentro con Niñeces 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Fuente: 

Carmen Adriana Chaparro Avellaneda 

 
Tabla 9 Encuentro con niñeces 

 

Encuentro CON NIÑECES en la Universidad Nacional de Colombia. 2024 

* Pedagogías Niñas * Etnografías con Niñeces * Geografías de las Niñeces * Niñeces 

Olvidadas * Voces y Agencias de las Niñeces * Lenguajes y Expresiones Artísticas de las 

Niñeces * Experiencias Barriales con niños y jóvenes. 

Entre 27 al 29 de mayo de 2024 y en la Universidad Nacional de Colombia - Sede Bogotá 
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El segundo evento expositivo ocurrió en la Corporación Síndrome de Down, se mostraron las 

imágenes de la exposición de manera proyectada digital, a madres, padres y parientes de niñas y 

niños del programa primeros pasos, el tránsito de bebés a niñas y niños de los 0 años a los 5 años 

de edad. Las reacciones emocionales entre madres y padres de niñas, niños con la condición se 

desatan al ver a sus pares de edades superiores a las de sus hijas e hijos; al pensar que cada pequeño 

paso dado y por dar es necesario para enfrentarse a los nuevos desafíos. Es muy común que estas 

chicas y chicos en la cotidianidad se les sobreproteja de todo debido a las condiciones de salud. Es 

un momento de la vida muy lejano para considerar los espacios de escolaridad o deportes. 

 

4.4. Miradas surgidas 

 

 

En las artes plásticas cuando se aborda una investigación creación y se presenta una obra plástica, 

de la cual se da cuenta un variado número de trabajos se suele presentar como Serie y un número 

consecutivo. Cada serie ofrece y convoca a la exploración visual de un tema específico con 

relaciones específicas. Los contenidos tienen relación directa con lo disertado: poner en el lenguaje 

de la visualidad las experiencias vividas. 

 

 

Las miradas surgidas retoman, para actualizar sus sentidos, las distintas relaciones de parentesco 

constitutivas de los grupos familiares de las jóvenes y de los jóvenes, destacándose la presencia 

activa, sin agobiar, de las madres, los padres, el hermano o la hermana, incluso de otras parentelas 

por consanguinidad: las abuelas y los abuelos. Dichas relaciones dan cuenta de la organización 

familiar pero también de las dinámicas de la vida cotidiana, tanto las de las familias convocadas 

como las de mi propia vida familiar. En familia, en compañía, se afianzaron los deseos de 

contramirar a medida que sentíamos cómo “la valoración ambivalente del rostro es crucial en la 

aparición de la otredad tanto inteligible (normal, humana) como abyecta (desfigurada, animal)” 

(Maldonado P. y , 2019, pág. 71) 

Si bien, los rostros están y estos son vistos histórica y artísticamente siguen siendo racializados y 

como expresión social capacitista. En nuestro recorrido investigativo-creativo, los cuerpos solo 

aparecen con la presencia de los grupos de jóvenes y permanecen a la par que indican su 
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copresencia física con sus dimensiones simbólicas, figurativas, biológicas y singulares por razones 

de género, edad, capacidad, etnia/raza. Las corporalidades en el sentido de David Le Breton 

también emergen reclamando su lugar relacional y sus posibilidades de afectación intercorporal e 

intersubjetiva con quienes han vivido bajo los efectos de portar un diagnóstico con aristas 

preconceptuosas, y no solo por las características físicas de la condición, sino por los imaginarios 

de las discapacidades cognitivas e intelectuales, en correspondencia con los debates propuestos 

por Karina Marín, Jhonatthan Maldonado y Yury Olarte, conformando una serie de contramiradas 

al ritmo del fluir transfigurante como si fuesen las figuraciones experienciadas en compañía por 

José Joaquín Montes. 

Además, tengo que decir que siendo artista de formación esta experiencia me ha implicado y ha 

transformado mi propia experiencia como fotógrafo y escultor; por eso deseo compartir tres 

aspectos determinantes e incomunes en procesos semejantes: 1) nuestras experiencias estuvieron 

emparentadas con esas miradas sostenidas que se hallan encarnadas y se activan en familia, 2) las 

y los jóvenes desearon contribuir a la transfiguración de los imaginarios instituidos trazando un 

horizonte incomún hacia la no exclusión y encarando lo vivido en familia, y 3) en familia optaron 

por hacer interrupciones a lo establecido para colectivizar las contramiradas compartidas que se 

mueven al ritmo de la serie de escenificaciones propuestas como hijas e hijos en juntanza para la 

producción de imágenes que cuentan sus propias miradas (ver tabla 10). 

 

De dicha tabla, quiero resaltar a la performafectividad como concepto y como posicionamiento 

con sus consecuentes prácticas de cambio pues, para Yury Olarte, “lo performafectivo pone en 

juego la intensidad afectiva corporeizada que impulsa al actuar transformador en las luchas” (pág. 

315). Son asuntos ineludibles que, junto con “las prácticas de subversión cotidiana en donde las 

posturas críticas transitan de la expresión de un juicio a la práctica cuestionadora de la legitimidad 

de quien construye y valida los conocimientos, discursos, prácticas, vidas y formas de vivirlas” 

(pág. 315), se fueron compaginando con los deseos de las jóvenes y de los jóvenes de disfrutar de 

otras prácticas investigativas vividas en juntanza. 

Tabla 10. Colectivizando contramiradas entre-familias 
 

MIRADAS INTERRUPCIONES PERFORMAFECTIVIDADES TRANSFIGURACIONES 
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aparecer grupo étnico de 

idiotas 

intensidad afectiva 

corporeizada 

Cuerpos copresentes 

contrariar violencia de la 

normalidad 

procesos a favor de la vida 

digna 

Acciones incomunes 

sostener resignificación prácticas de subversión 

cotidiana 

Vidas liberadas 

Fuentes. Karina Marín (sf), Jhonatthan Maldonado (2022), Yury Olarte (2024), Carlos Dicelys 

(2025) 

 

Ni ellas ni ellos quieren volver a estas prácticas como mero objeto de estudio, quieren desplegar 

sus contramiradas, intensificar sus acciones y comunicar sus contribuciones con las contramiradas 

coconstruidas en familia. El NO, de la no exclusión, reta a la sociedad, denuncia lo injusto de los 

límites impuestos por los imaginarios instituidos mientras los grupos de jóvenes Down reaccionan 

a ese mismo No de maneras diversas, todas impregnadas de la rebeldía de la juventud y con la 

resistencia misma de las contramiradas para ser por sí mismos y no para otros. 

 

Un NO manifestado con sus propias acciones que nos recuerdan con ahínco que en ninguna 

institución enseñamos a mirar desde la mirada de las diferencias, que las imágenes que se forman 

en la cotidianidad lo hacen a partir de la experiencia de mirar desconociendo siempre a tales 

diferencias, y que esas ausencias constituyen la base de las reacciones percibidas y escuchadas al 

ver, al mirar... con indiferencia. 
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Capítulo V. Series de contramiradas 

 

Miradas de sí misma y de sí mismo 
 

nuevas miradas sociales – imaginarios instituidos 

 
5.1. Efectos compartidos 

 

 

Las transfiguraciones sentidas en familia han unido a un grupo de vidas Down que a diario reviven 

experiencias silenciosas relacionadas con imaginarios evocadores de carencia, junto al peso 

sociocultural de las imágenes y las miradas capacitistas dirigidas a jóvenes con discapacidades 

cognitivas. Con base en esas miradas que juzgan la falta de integridad corporal obligatoria, dos 

grupos de jóvenes Down han establecido vínculos colectivos en torno a los modos de encarar lo 

más común de sus vidas: la forma como ha transcurrido la cotidianidad desencajada e inferiorizada 

por las sociedades pero encarada en familia, eso sí recurriendo a ecosistemas de lenguajes que 

comunican resistencia y han sido reconfigurados con la escritura en prosa dando cuenta de 

experiencias y de imágenes. Considerando que dichos ecosistemas se han convertido en símbolos 

y en ecuaciones conjuntadas, han ido apareciendo matices propios relacionados con las 

figuraciones descritas por José Joaquín Montes. (Montes, 2022). 

 

Sin duda, esas miradas relacionales surgidas en medio de tales ecosistemas, se hallan encarnadas 

con otros matices al haber sido transfiguradas en familia desde sus orígenes y al ritmo marcado 

por las y los jóvenes Down, quienes optaron por poner sus copresencias en una serie de escenas 

familiares para pensar en compañía y convertirlas en imágenes. Con su sentir conceptual, 

remueven lo visual como lenguaje común, despliegan las visualidades como expresión 

contemporánea de unas estéticas relacionales y articulan las covisualidades como criterio para 

activar lo incomun que ha resultado del pensar con otros promovido por José Joaquín Montes 

(2022). Todas las puestas en escena surgieron en familia con base en la mirada propuesta por hijas 

e hijos, a partir del diálogo en torno a la mirada en cuanto construcción social, política y cultural; 

y sosteniendo las miradas de padres a hijas e hijos, de hijas a madres o padres y entre pares. En 

paralelo, los cuerpos entraron a la cotidianidad familiar pero ya no como los cuerpos Down con 
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discapacidad cognitiva, sino como los cuerpos que se comprometen en familia para encarar cómo 

la sociedad se fija en “el nivel alto del cuerpo (que) rutinariamente está siendo evaluado y, 

principalmente, el rostro (por ser) espacio del escrutinio público (ya que la) trisomía 21 desfigura 

no únicamente el desarrollo intelectual sino también la rostridad normativa”, tal como lo ha 

enunciado Jhonatthan Maldonado (Maldonado J. y.,., 2022). 

 

Transfigurar ha involucrado dinámicas donde el texto y la imagen presentan interacciones y 

posiciones sobre el “estar”, es decir, sobre una presencia en copresencia que expresa la no 

exclusión deseada y el cambio de los juicios en torno a lo raro, por los rostros, a la extrañeza, por 

sus presencias. Por eso, con un ejercicio vivido en familia, cada acción ha quedado plasmada en 

las series de imágenes que hablan de la relación con otros, mientras estas experiencias de las vidas 

Down fueron configurando un álbum de familia lleno de movimiento, por las acciones incomunes, 

y de movilizaciones, por las maneras de encarar a la sociedad. Las instantáneas compartidas en el 

anexo constituyen experiencias en familia y entre pares; es decir, de acuerdo con Yury Olarte, 

aparecieron “con todo el cuerpo, con la vida, con todos los sentidos y las sensibilidades, (y esto 

les) implicó mucho más que encarnar experiencias en el sentido del cuerpo carne-biológico” 

(Olarte Arias, 2024, pág. 319). 

 

Por lo pronto, en familia somos conscientes de que las imágenes de nuestras hijas y de nuestros 

hijos recibieron el impacto simbólico de lo configurado y dicho con los lenguajes dominantes 

asentados en la carencia o derivados de lo que no presentan, excepto cuando los discursos expertos 

y coloquiales se refieren a sus rostros, intensificando una rostridad característica que unida a la 

inevitable dependencia capacitista, conducen a la reiteración de lo sabido y aceptado en torno a 

cada persona con discapacidad cognitiva. La liberación vital planteada por Karina Marín, unida a 

las prácticas de subversión cotidiana se hallan como cimientos ineludibles para sostener sus 

miradas, contrariar la violencia de la normalidad y resignificar los modos de aparecer, 

resignificando la intensidad de sus afectividades y disfrutando con dignidad de las opciones 

emergentes, las cuales han sido pactadas en familia. 

 

Por una parte, recordemos que las prácticas cotidianas compartidas han tenido como horizonte 

colectivo ir hacia la no exclusión y, a la vez, no olvidemos que el sentido de la no exclusión se 
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distancia de su opuesto, la inclusión. En consecuencia, sabiendo que tales prácticas cotidianas son 

parte de la acción misma y constituyen “una invitación para que desconfiemos de la realidad que 

impone la normalidad, ya que cuando la normalidad es un régimen violento, uno tiene que 

oponerse a la normalidad para oponerse, paradójicamente, a la violencia que se ejerce sobre los 

cuerpos” (Maldonado, 2019, págs. 78-79). 

 

Por otra parte, a medida que los estudios (críticos) sobre discapacidad han incrementado la 

resistencia a todo tipo de situaciones que limiten las vidas y las experiencias de las personas con 

discapacidades, también han sido sensibles a una constante cotidiana que atraviesa rostros y 

cuerpos Down de cada niña, niño, joven mujer, joven hombre, mujer adulta y hombre adulto, sobre 

todo porque “lo que NO puede hacer un cuerpo requiere un devenir constante de múltiples 

posibilidades que desterritorializan la estructura y funcionalidad corpogeográfica: la deficiencia tiene 

que ser una herramienta de resistencia para explotar la morfología normativa” (Maldonado R., 2017, 

pág. 5G). 

Las imágenes son sinceras pero nada ingenuas, tienen una capacidad de contener el sentir de la 

humanidad, captura el gesto de vida, lo importante que es para otros, como se siente habitar un 

cuerpo, y encarar a la realidad del mismo, sonreir porque algo causa risa, mostrar la lengua aunque 

algunos piensen que no se debe hacer, porque no es aceptable, o las miles de ideas emergentes 

entre lo lúdico y la amenaza. 

 

El soporte visual de una mirada se asume como cimiento de la identidad de sí mismo y de sí misma 

e indica que solo los ojos como una joven mujer Down o como un joven hombre Down le permite 

identificarse ante el mundo con su propia mirada, una mirada que se ve y que a la vez observa a 

las demás miradas. 

 

Cada mirada da cuenta de un estado de sí y de su sentir-pensar en torno a lo auténtico del SER 

pues no fingimos SER humanos. La experiencia da cuenta de la existencia de lo humano… Ese 

sentir de Sí por Sí se corresponden con los estados cromáticos tal como se ilustran en las Series de 

contramiradas siguientes: 



133  

- en color lo que se ve de MI SER 

- en blanco y negro el Ideal de MI SER 

- en tono sepia un estado pasado en presente de MI SER. 

 

 

Los procesos creados en familia denotan que con la experiencia diaria y al interior de la 

cotidianidad se promueven ejercicios transfigurantes que retan a las familias, a sus pares de la 

condición de vida que sus hijas e hijos comparten, a los espacios escolares, a los entornos de casas, 

a una sociedad que requiere de la experiencia directa para ser afectada pensando y repensando los 

imaginarios sobre el sindrome de Down. 

 

La contramirada de estos grupos de protagonistas manifiesta su ser jóvenes que, en su transitar y 

en el habitar los espacios sociales, actualizan su compromiso como agentes de cambio a través de 

las imágenes co-producidas; con ellas comunican valores impredecibles no contenidas en las 

declaraciones expertas ni determinados sus efectos sin tener en cuenta sus alcances sociales y 

culturales. 

 

Lo poderoso de las imágenes que se salen de los contenidos convencionales, es que ellas tienen un 

eco y resuenan en el sentipensar de la ciudadana y del ciudadano de a pie, provocan redundancia 

sonora pues las imágenes presentan a unas jóvenes mujeres y a unos jóvenes hombres de otros 

modos casi inesperados: 

 

● Elizabeth, Gabriela, Juliana, Sofia, ellas no son iguales, son ellas mismas, con una mirada 

única, un rostro ùnico, y un cuerpo ùnico. 

 

● Adrian, Daniel, Lorenzo, Nicolas y Sergio, ellos no son iguales, son ellos mismos, con una 

mirada ùnica, un rostro ùnico, y un cuerpo ùnico. 

 

Las imágenes contienen contramiradas de su SER... en Trípticos diferenciados por el color intenso 

de Instagram, el blanco y negro utilizado para elaborar el book de cada joven, y el sepia que cuenta 

historias de un pasado presente, el inicio de otro imaginario contado a través de la composición 

evocada por Yury Olarte, integrada por “una ecología de lenguajes hecha cuerpos (esa 
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multiplicidad que) “se fue construyendo con el hacer investigativo, especialmente en los momentos 

de sentipensar y practicar formas de compartir investigaciones con alta intensidad afectiva” (Olarte 

Arias, 2024). 

 

Se trata de una ecología de lenguajes con los cuales se interrelacionan los hallazgos de la tesis para 

hacerlos legibles mediante una fórmula que integra conceptos y expande acciones otras en los 

espacios cotidianos del existir en familia. Una cotidianeidad que se caracteriza por encarar a la 

sociedad desde la condición que se encarna: 

 

● Los jóvenes son libres en su decisión y no se convierten en el objeto de un estudio, ni en 

modelo de pose fotográfica, en familia se construye la transfiguración, se enfrentan las 

acciones dadas las miradas, se promueve la resistencia a las indiferencias y bloqueos, se 

siente y se encara. 

 

 

● Una familia ha cambiado la interacción directa entre la comunidad religiosa y las personas 

con la condición Down. Allí, hoy se valora su presencia y se le da la oportunidad de 

participar en todos los espacios, sin discriminación y con una participación activa, siempre 

considerando a las personas con diversas condiciones de discapacidad. 

 

● El derrumbe de LO INSTITUIDO ha servido para heredar a las nuevas generaciones otras 

maneras de interactuar con las chicas y los chicos, a partir del cambio de imaginarios y con 

percepciones diferenciales sobre el síndrome de Down. 

 

5.2. Ecología de los lenguajes 

 

 

Nueve jóvenes, 4 chicas y 5 chicos, retratados en espacios de mayor confianza, performando 

afectivamente en familia. Las imágenes construidas están cargadas de las más sinceras expresiones 

provocadas por cada una de las familias y sus jóvenes Down, no esperando que sean solamente 

vistos, más bien deseando que su copresencia sea apreciada como edsa expresión de sí que han 

reclamado, consiguiendo una acción inversa a lo aceptado: objeto de la mirada del otro sin ser 
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vistos. Reivindican su derecho a disponer de otra imagen y a ver al otro con la confianza de su 

propia mirada, verle a través de una lente distinta; en otras palabras, exponer su mirada es 

mostrarse al mundo desde sí, compartir sinceramente lo que deseo que otros vean de mi. 

 

MIRADAS INTERRUPCIONES 

Aparecer grupo étnico de idiotas 

Fuentes. Karina Marín (2022), Jhonatthan Maldonado (2022) 

 

Historia Down  Historia de la humanidad 

Imaginarios Down Nuevos Imaginarios + Experiencias sociales 

Down 

Imaginario  Imagen + Mirada 

 

 

Imaginarios lecturas (imágenes) + miradas (rostros) 

Más personas iguales – personas diferentes 

 

PERFORMAFECTIVIDADES TRANSFIGURACIONES 

intensidad afectiva corporeizada Cuerpos copresentes 

Fuentes. Yury Olarte (2024), Carlos Dicelys (2025) 
 

 

Imaginarios Reconstruidos  Imagen femenina Down + 

Imagen Masculina Down 

 

Imaginario en reconstrucción  hacer x sentir – fuera de lugar 
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Imaginarios  lecturas (imágenes) + miradas (rostros) 

 
Representaciones Artísticas Resistentes + Arte Crítico  Nuevos Imaginarios 

Imagen de sí a lo que veo de mí + lo que sé de mí 

 

Transfiguración  Mi autoimagen reconstruida 

+ mi sentir reconstruido 
 

 

MIRADAS INTERRUPCIONES 

contrariar violencia de la normalidad 

Fuentes. Karina Marín (2022), Jhonatthan Maldonado (2022) 

 

 

Imagen de sí  Imaginarios Reconstruidos - Imagen social Down. 

 

Modelo medico reahibilitante  La mayoría de vidas Down 

Condición Down 

 

Imaginarios Reconstruidos de la Imagen femenina Down + Imagen Masculina 

Down  El performance construido por estas relaciones. 

 

Transfiguración de los imaginarios  Imágenes de las co- 

visualidades familiares + resistencias de las familias Down. 

 

 
Imaginarios de la Discapacidad + Modelo Rehabilítante  Representación 

Down Histórica 

 
TRANSFIGURACIONES PERFORMAFECTIVIDADES 
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Fuentes. Yury Olarte (2024), Carlos Dicelys (2025) 

 

 

Transfiguración de los imaginarios  Imágenes de las 

co-visualidades familiares + resistencias de las familias Down 

 
Imagen de sí  Imaginarios Reconstruidos - Imagen social Down 

 

Imaginarios Down  Miedo a lo que no conocemos + incertidumbre del 

actuar Down. 

 

Imaginario Down  Expresiones de Arte + mentes Sensibles 
 

 

 

MIRADAS INTERRUPCIONES 

Sostener Resignificación 

Fuentes. Karina Marín (2022), Jhonatthan Maldonado (2022) 

 

 

Historia Down  Historia de la humanidad + 

Más personas iguales – personas diferentes. 

 

Imaginarios instituidos  lo que se lee en las imágenes + lo que se 

mira en los rostros. 

 
Mi propio Imaginario  mi propia Imagen + mi propia Mirada. 

 

 

A. Experiencias de la oralidad sobre las familias Down + B. Lugar Cotidiano 

de la experiencia = C. Categorías Imaginarios Down. 

Acciones incomunes procesos a favor de la vida digna 
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Imaginarios de la Discapacidad  Representación Down Histórica. 
 

 

 

PERFORMAFECTIVIDADES TRANSFIGURACIONES 

prácticas de subversión cotidiana Vidas liberadas 

Fuentes. Yury Olarte (2024), Carlos Dicelys (2025) 

 

 

Imaginarios instituidos  lo que se lee en las imágenes + lo que se 

mira en los rostros 

 

Transfiguración de los imaginarios  Imágenes de las 

co-visualidades familiares + resistencias de las familias Down 

 
Resistencia Transfigurante  Mi sentir reconstruido – Los imaginarios 

sociales 
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Serie 1 “Miradas” tríptico 

“Imaginarios Reconstruidos  Imagen femenina Down + Imagen Masculina Down” Color 
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“Imaginarios Reconstruidos Imagen femenina Down + Imagen Masculina Down” Blanco y Negro 
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Serie 1.” Miradas” Tríptico 1 parte 3 

"Imaginarios Reconstruidos  Imagen femenina Down + Imagen Masculina Down" filtro sepia. 
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Serie 2 “Rostros de Chicas” Trípticos 

 

"Miradas de sí misma  nuevas miradas sociales – imaginarios instituidos" Color 
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Serie 2 “Rostros de Chicas” Trípticos 

"Miradas de sí misma  nuevas miradas sociales – imaginarios instituidos" Blanco y Negro 
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Serie 2 “Rostros de Chicas” Trípticos 

"Miradas de sí misma  nuevas miradas sociales – imaginarios instituidos" Filtro Sepia 
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Serie 3. “Rostros de Chicos” Trípticos 

 

"Miradas de sí mismo  nuevas miradas sociales – imaginarios instituidos" Color 
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Serie 3. “Rostros de Chicos” Trípticos 

 

" Miradas de sí mismo  nuevas miradas sociales – imaginarios instituidos " Blanco y Negro 
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Serie 3. “Rostros de Chicos” Trípticos 

 

" Miradas de sí mismo  nuevas miradas sociales – imaginarios instituidos " Filtro Sepia 
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Serie 4. Trípticos de cada una y cada uno. 

Cuerpos que reclaman su lugar 

 

Elizabeth 

Gabriela 

Juliana 

Sofía 

Adrián 

Daniel 

Nicolás 

Lorenzo 

Sergio 
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Elizabet Bustamante Méndez 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
. 
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Gabriela Estupiñán Ariza. 
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Juliana Combariza Reyes. 
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Sofia Arteaga Patiño. 
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Adrián Garzón Mayo. 
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Daniel Bermúdez Jaramillo. 
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Nicolas Marín Molano. 
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Lorenzo Dicelys Giraldo. 
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Sergio García Plazas. 
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5.3. Cómplices miradas 

 

El cuerpo es capaz de habitar el mundo, pero también de ocupar su propio lugar, para contribuir a 

su transformación… comenzando por renovar los modos de comprenderlo social y políticamente. 

Y los cuerpos antes signados peyorativamente por su condición, ahora reclaman la libertad de sus 

acciones, poseen y comparten la honestidad de su expresión en cada lugar y tiempo, viven la 

experiencia de ser hijas e hijos y de hacer de los asuntos jóvenes algo que les atañe como mujeres 

y hombres en sociedades cambiantes. 

 

Al interior de cada familia se transfigura el sentir del nuevo habitar cotidiano y esto trasciende a 

sus espacios más cercanos; además, son asuntos afectados por las nuevas experiencias de jóvenes 

con la condición Síndrome de Down. Chicas y chicos, con sus miradas hacía sí y desde sí, hablan 

en voz alta sobre su existir y expanden sus existencias. Así están contribuyendo a transfigurar los 

imaginarios sobre el síndrome de Down. 

 

Los cuerpos son mirados… sobre todo si configuran diferencias indeseables. No obstante hay 

miradas comunes que se convierten en cómplices para albergar, acoger y reconocer las diferencias 

Down. Por eso, se hallan cuerpos queridos, aceptados, amados por sí mismos y sus familias 

actuando como agentes de resistencia frente a un denso medio de competencias capacitistas. 

 

A la vez, dichas miradas se hallan en reconstrucción por parte de hijas e hijos que conservan sus 

deseos de mirar a sus madres, a sus padres y a sus parientes para encarar las maneras familiares de 

encarnar las experiencias vividas. 

 

Ahí están los rostros de padres y madres (ilustración 32). Con estos ojos exploraron de distintas 

maneras información específica para comprender la primera relación vivida con el nacimiento de 

hijas e hijos. Con estos ojos vieron cómo los ojos de las criaturas han estado -y fueron- limitados 

en libros y revistas especializadas con el uso de cintas negras o de pixelados; ahora, han podido - 

y pueden- ser vistos desde y por su humanidad, con los matices del sentir. Sus expresiones son tan 

variadas como las de otras personas con o sin una condición de vida Down. 
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A continuación, se insertan para ocupar su lugar propio los cuerpos en acción de las jóvenes 

mujeres y de los jóvenes hombres. Volvemos a usar el tríptico con referencia a los 3 cromosomas 

del par 21. Cada versión está dispuesta para mostrar el cuerpo de cada joven en 3 tonos: el color, 

el blanco con negro y el sepia, en este orden y haciendo referencia a: 

 

- estados de lo que se muestra en una red social, 

- a un modelo idealizado de estudió fotográfico 

- y a un tiempo pasado presente hacia los cambios. 
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Ilustración 32. Madres y padres de las jóvenes mujeres y los jóvenes hombres 
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"Miradas cómplices de Adrián" 
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"Miradas cómplices de Eli" 
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"Miradas cómplices de Sofía" 
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“Miradas cómplices de Sergio" 
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"Miradas cómplices de Gabriela" 
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"Miradas cómplices de Daniel" 
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"Miradas cómplices de Lorenzo" 
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"Miradas cómplices de Juliana" 
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"Miradas cómplices de Nicolas" 
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5.4. Reflexiones Transfigurantes 

 

 

 

 

 

 

 

 

Transfiguración Imaginarios 
 

 

 

 

 

 

 

acciones familiares + experiencias sociales Down + 

impredecibles acciones transfigurantes 
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Serie 5. “Mis ojos… nuestras nueve miradas” 

 

 
Elizabeth 

Gabriela 

Juliana 

Sofía 

Adrián 

Daniel 

Nicolás 

Lorenzo 

Sergio 
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Serie 6. "Los cuerpos, las corporalidades Down" 

"Imaginarios Reconstruidos  Imagen femenina Down + Imagen Masculina Down” 
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Serie 6. "Los cuerpos, las corporalidades Down" 

"Imaginarios Reconstruidos Imagen femenina Down + Imagen Masculina Down” 
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Serie 7. Miradas cómplices 
 
 

 

Un cuerpo humano niña, niño, joven mujer joven hombre, mujer adulta 
y hombre adulto 

 

 

 
miradas sobre cuerpo niño, niño, joven mujer, joven hombre, mujer 

adulta, hombre adulto Down 
 

 
Transfiguración Imaginarios 

 

 

 

acciones familiares + experiencias sociales Down + impredecibles acciones transfigurantes 

Serie 5. “Mis ojos… nuestras nueve miradas” 

 

Elizabeth 

Gabriela 

Juliana 

Sofía 

Adrián 

Daniel 

Nicolás 

Lorenzo 

Sergio 
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Nuevos Imaginarios  Expresiones de Arte + mentes Sensibles 

 
Según Rubén Yepes, “lo visual no puede ser simplemente todo lo visible y todo acto de visión.” 

(Yepes Muñóz, 2021, pág. 11). En consecuencia, se habla de la cultura visual que se ocupa de los 

elementos simbólicos y expresivos, de la fuerza y el contraste de lo visto y de lo que convierte a 

la imagen en movimiento más allá de lo visible porque con sus acciones recoge la historicidad de 

lo retratado. Una imagen posee una relación directa con quien la observa -deja de ser solo 

espectador-, a ella se la mira y observa sin límite dado que ella me cuestiona en silencio, me afecta 

y me reclama sin que nadie me recrimine; es una relación entre la imagen y mi historia de cómo 

veo, siento, percibo, interpreto, asimilo la experiencia estética que ya se encuentra ahí, y que 

también se halla en sintonía con lo conocido y con los sentires internos desencadenados por esa 

imagen. Citemos a Iván Castiblanco para comprender que: 

 
En el caso de la «discapacidad», una forma de exclusión, más soterrada, pero igualmente violenta, es la 

exclusión de la mirada, que puede ser entendida en dos sentidos: en primera instancia, como la 

invisibilización de la «discapacidad» a través de su tematización, de la creación de imágenes que se sustentan 

en los principios de la normalidad, o bien de la ausencia de imágenes de la «discapacidad» tanto en los medios 

masivos (específicamente prensa, revistas, publicidad y televisión), en manifestaciones estéticas (como el 

cine y la fotografía) o en medios de uso cotidiano (como el álbum de familia o las redes sociales de Internet); 

en segunda instancia, existe una especie de restricción hacia las personas en condición de «discapacidad» 

para ac-ceder a los medios de producción de imágenes (video, cine, fotografía), ya sea por limitaciones 

económicas y tecnológicas, pero con mayor seguridad por la noción de que carecen de las habilidades 

necesarias (motri-ces, visuales o cognitivas) que les permitan manejar este tipo de tecnologías. (Castiblanco 

Ramírez, 2017, pág. 87) 

 

En todo caso, las miradas no son simples, ni ingenuas, tienen una carga y un poder para activar o 

no las relaciones, al fin y al cabo, son el comienzo o el fin de una interacción. Son la acción 

necesaria que trasfigura el constructo social de los imaginarios sobre el síndrome de Down. NO se 

puede dar poder a la indiferencia de las miradas que invisibilizan a las personas Down, que 

atienden las ideas de “normalidad” que publican los estándares de belleza, de la estética 

globalizante que selecciona el “modelo” al cual se debe seguir. 
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La mirada y sus relaciones emergen en la construcción del retrato, ver, verme y ver a quien me va 

a ver son las ideas que atraviesan al fotografiado; además, lo que deseo que vean es el segundo de 

los pensamientos en el proceso de ser retratado, aunque ahí se puede llegar a no pensar 

conscientemente en lo que ven de mí. El punto ideal es llegar al personaje en sí mismo, pero 

enfrentando la mirada de sí mismo al mirar a la otredad. 

 

Desde la perspectiva de mi yo fotógrafo en los espacios del síndrome de Down, encuentro que el 

hilo delgado del respeto es un eje ético, busco en las imágenes lo sincero, lo honesto, las reacciones 

auténticas que muestran las experiencias personales, quiero ilustrar a una joven o a un joven porque 

en su interior tiene tanto que decir, quiero que su mirada relate fragmentos de sus experiencias, 

quiero que esta permita conectar a quienes evaden sus miradas directas, que se enfrente con el 

sentir, quiero capturar mucho más que a un modelo, a seres multidimensionales que reclaman el 

“ser” vistos y el deseo de ver a quien no los ve. 

 

Una mirada Down configura múltiples aperturas; muchos rostros Down constituyen exigibilidad 

para gozar de lugares sociales propios. Un cuerpo Down joven es un cuerpo valioso como los 

cuerpos de otras y otros jóvenes. Miradas, rostros y cuerpos Down han llegado al campo de la 

cultura visual, campo que además de tener interés por la investigación relativa a la producción 

artística del pasado, concentra su énfasis en fenómenos visuales contemporáneos, en el uso oficial, 

afectivo y político-ideológico de las imágenes y en las prácticas culturales que emergen del uso de 

esas imágenes. 

 

Ahora que ha llegado el cierre del proceso visual-escritural con el que he estado narrando los 

procesos investigativos-creativos vividos en familia, emergen algunas conexiones con dicha 

cultura para trazar una línea de fuga relacionada con la interpretación, es decir, con la serie de 

prácticas requeridas para la producción de significado a partir de o en torno a las imágenes. Se 

trata de un asunto vinculado a quienes observan, más que miran, pero sabiendo que la experiencia 

de mirar de las personas también es analizable en términos de clase, género, etnia/raza, edades, 

sexualidades, información y experiencia cultural. 
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Estos recorridos interpretativos son necesarios para intensificar las relaciones orientadas a cambiar 

los cimientos de los imaginarios para transfigurarlos. Entre tanto, los procesos de investigación- 

creación que acompañaron nuestro trabajo en familia están convocados para continuar recurriendo 

a esta clase de libertad expresiva, espontánea y abierta como la vida cotidiana, como las vidas de 

las familias Down y de las familias no Down, donde la práctica de vivir es un performance que 

invita a conjugar colectivamente las maneras, modos y formas de mirar(nos) recíprocamente: 

 

 

 

 

● Yo miro, tú miras, él y ella miran, ellos miran, todes miramos… 

● Yo te miro, tú me miras, ellas nos miran... 

● Porque me miro, porque me miras… 

● Porque no me miras, porque ellos ni ellas tampoco me miran… 

● Todos miran… todas nos miramos 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Yo vivo Down  Yo vivo sin Down 
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