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Todas las familias pueden tener necesidades distintas, pero muchas de ellas
coinciden cuando cuentan con un miembro con discapacidad en su familia,
con necesidades especiales de atención. Sólo conociendo estas necesidades,
y el sector en el que se producen, es posible crear o responder con productos
o servicios que no ofrece el mercado asegurador convencional o no lo ofrece
en las condiciones más óptimas.

Citaremos a modo de ejemplo que para una familia en la que los padres son
mayores para atender a su hijo o hija con discapacidad, contar una ayuda
externa en determinados periodos puede ser vital. Esta ayuda que en su
mayor parte la ofrece la asociación con sus servicios o programas, no puede
cubrir sin embargo la necesidad de atención veinticuatro horas al día,
cuando quizá esta persona con discapacidad sigue necesitando apoyos
cuando vuelve a su casa, unos apoyos que generalmente le han prestado sus
padres, pero que en circunstancias especiales, por edad o enfermedad, hay
momentos en que no pueden prestársela. Estas situaciones pueden
encontrar una solución en prestaciones específicas: seguro de asistencia, de
teleasistencia, etc. 

Mutualdis ha recogido preocupaciones de este tipo que se extienden a otras
situaciones, todas ellas diversas, pero con un objetivo común, la atención de
los hijos o hermanos con discapacidad. Así que en base a las manifestaciones
de las familias esta entidad, creada por el propio movimiento asociativo, se
plantea nuevas líneas de servicios para sus mutualistas.

En este número se incluye un cuestionario que será rellenado por las familias
que lo deseen sin ningún compromiso, con el único fin de recoger sus
preocupaciones actuales en los distintos ámbitos en los que su hijo o hija con
discapacidad pueden encontrarse en desventaja.

Es ahí donde Mutualdis va a incorporar su aportación porque entiende que
es su obligación como entidad específica de este ámbito, cuya misión desde
su creación, hace más de 35 años, ha sido y sigue siendo dar respuestas a
las necesidades de las familias.
Cualquier persona que desee comunicar directamente sus impresiones o
inquietudes a Mutualdis, puede dirigirse al teléfono gratuito 900 100 06.

Las familias responden a Mutualdis en las charlas
sobre Dependencia y Patrimonio Protegido que está
realizando a petición de las asociaciones

Mutualdis responderá a las necesidades de las familias

LAS CHARLAS QUE ESTÁ REALIZANDO MUTUALDIS SOBRE DEPENDENCIA Y PATRIMONIO PROTEGIDO SE OFRECEN A TODAS LAS
ASOCIACIONES INTERESADAS Y PARA CONCERTARLAS –PREFERENTEMENTE YA PARA EL AÑO PRÓXIMO– HAY QUE LLAMAR AL 900 100 006. 

ES EN ESTAS CHARLAS DONDE SE PIDE A LAS FAMILIAS QUE DEN A CONOCER SUS NECESIDADES PARA QUE MUTUALDIS LAS RECOJA Y
PUEDA ELABORAR PRESTACIONES ACORDES A LAS MISMAS.

CHARLAS SOBRE DEPENDENCIA Y PATRIMONIO PROTEGIDO

Mutualdis lanza una encuesta a las familias para conocer sus verda-
deras necesidades en el ámbito asegurador. Desde hace más de 35
años la entidad ha generado prestaciones dirigidos a garantizar el
futuro de las personas con discapacidad, pero ahora las familias
expresan además otro tipo de problemas a los que hay que dar una
solución desde prestaciones diseñadas específicamente para el colec-
tivo de personas con discapacidad.



Editorial

Hemos cogido a nuestros hijos de la mano, para

abrir nuevos caminos, nuevas veredas, nuevos sen-

deros… les hemos abierto las puertas hacia la libertad

y el conocimiento, pero siempre vigilantes, siempre al

quite, entre bambalinas, al acecho, para que no les roce

el aire. Libertad dorada con barrotes entrelazados de sen-

timiento…sin tomar conciencia de qué está pasando en

nuestros hijos.

Les hemos conducido a la toma de decisiones, les ense-

ñamos el camino a manejar sus vidas, a la reafirmación

de su yo…y de pronto…como si se tratase de una Nova,

hay una eclosión, un universo de sentimientos que se

expande y nos desborda, se ha abierto la caja de Pandora,

no somos capaces de detenerlo, ni podemos, ni quere-

mos, ni debemos poner puertas al campo.

Reclaman, reivindican, piden sus derechos, no quieren

ser vigilados, no quieren ser conducidos… ¡Quieren tomar

sus propias decisiones, manejar sus sentimientos!  Y

es grandioso cómo lo expresan, cómo quieren vivir sus

sueños... Les hemos enseñado despacio, pero apren-

den muy deprisa.

Tuvimos la oportunidad de verlo y sentirlo en el Encuen-

tro del Proyecto Amigo de Sanlúcar. Queremos trasladar

desde DOWN ESPAÑA el testimonio de esta experiencia,

porque hay un antes y un después de este Encuentro.

Este es nuestro testimonio, nuestros hijos tienen una

fuerte voz que ya se está oyendo, unos sueños que son

realidades. 

A nosotros, sólo nos queda que cuando algo o alguien les

desgarre el corazón como al resto del mundo, sepan

ponerse tiritas y secarse las lágrimas y seguir adelante…

porque su camino es firme, su deseo es fuerte, es su

tiempo, son sus vidas y aquí estaremos nosotros para

dejarles paso.

Hemos trabajado tanto… y bien. Cuidando, puliendo,

engrasando la carreta que ahora camina por delante

de la yunta y… nos asombramos de nuestros propios

logros. 

Sabemos que no se le puede poner puertas al campo, no

queramos poner vallas al cielo.

5
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TRES MADRES CUENTAN LA EXPERIENCIA DE SUS HIJOS/AS EN EL
PROYECTO AMIGO Y LAS VIVIENDAS COMPARTIDAS

HABLAN HABLAN
LAS F AMILIASLAS F AMILIAS 

Los padres y hermano de Sonia García (Antonio García, Encarnación V ives y Óscar García) preparándose para comer la cena que ha hecho
Sonia en la V ivienda Compartida

Encarna V ives Ruiz de FUNDOWN 

Me llamo Encarna, soy madre de

un chico y una chica con dis-

capacidad intelectual a consecuen-

cia de Síndrome X Frágil. Conocí Fun-

down hace 4 años a través del

ISSORM.  Mi hija empezó allí un cur-

so. Supe del proyecto de la Escuela

de Vida en una reunión general en

Fundown.

Al principio no me lo plantee  seria-

mente, aunque sí me entusiasmo el

proyecto pero pasados unos meses

y siendo cada día mas realistas, dimos

el paso. Lo hicimos pensando en

nuestra hija, que por su  timidez no

expresa sus expectativas y deseos.

Le abrimos esa puerta que es la Escue-

la de Vida, para aprender a afrontar las

cosas del día a día como cualquier per-

sona autónoma e independiente (com-

prar, cocinar, expresar sus necesidades

y cubrirlas, etc).

Creo que nosotros como padres tam-

bién empezamos otra etapa (controlan-

do nuestro deseo de protección y res-

petando sus decisiones siempre que

sean razonables)

He asistido a un curso de envejeci-

miento en las personas con discapa-

cidad, organizado por la Universidad

del Mar y Fundown altamente huma-

no y gratificante, que nos han sabido

transmitir que con generosidad, cons-

tancia, paciencia etc. se les puede y

debe mantener activos en todos los

sentidos (trabajo, ocio) sin enmasca-

rarles la realidad.

Tal vez nosotros como padres, no

sepamos expresarlo como todos los

ponentes del curso, como excelentes

profesionales que son, pero queda

constatado que es nuestro deseo y

para realizarlo está este proyecto tan

bonito que es la Escuela de Vida.

“Creo que
nosotros como
padres también
empezamos otra
etapa”



Red Nacional de Escuelas de Vida

María del Rosario Peñalver Peñalver de FUNDOWN

Soy la madre de Ana, una chica de

22 años y escribo esto porque sien-

to la necesidad de reflejar de alguna

manera la ilusión que siento. Deseo

compartir con otras madres la esperan-

za y el futuro tan halagüeño que veo

para mi hija.

Ana tiene una discapacidad psíquica y

hasta los dieciséis años fue a un cole-

gio de “integración”. Todos los padres

con hijos discapacitados sabemos lo

que estos centros pueden hacer, es

decir, más bien poco. 

A los dieciséis años pasó a Fundown

y Ana comenzó a cambiar. De no

hablar con nadie fuera de casa, pasó

a hablar en público, levantando la

mano en las reuniones y expresando

sus ideas. Pasó a contestar al teléfo-

no y más tarde a utilizar el móvil. Se

mueve libremente por la ciudad sin

que nadie la acompañe y se organiza

sus actividades  en el centro de tra-

bajo por la mañana y el tiempo libre y

clases por la tarde. 

Hasta aquí, nuestro sentimiento era

de alegría por cada progreso que

hacía. Pero lo más sorprendente ha

sido el deseo de Ana de entrar a formar

parte del Proyecto Amigo y la Escue-

la de Vida.

Hace un par de meses que está en

dicho proyecto, visitando el piso dos

días a la semana y os puedo decir que

ni en nuestros mejores sueños podía-

mos imaginar lo que nos está suce-

diendo, tanto a nuestra hija como a

nosotros.

Creo que para cualquier padre con hijo

discapacitado, la mayor preocupación

que podemos tener es: ¿qué será de

nuestro hijo cuando no estemos?: pues

bien, yo ahora creo que mi hija tendrá un

futuro bueno (o al menos aceptable)

cuando nosotros no estemos. Creo que

podrá vivir su vida, tomar sus decisio-

nes sin ser una carga para sus herma-

nos, pues no será necesario que viva

con ellos. Podrá disfrutar de una vida

independiente, como cualquier otra per-

sona, compartiendo el piso con otros

compañeros o amigos. Y esto es gra-

cias a La Escuela de Vida. Todos los

padres tenemos miedos; yo pensaba

que mi hija nunca podría hacerlo, pero

cada día que pasa me sorprende más.

Tengo claro que las barreras no se las

voy a poner yo, ya la sociedad se encar-

ga de poner las suyas. Son nuestros

hijos los que deben poner el límite has-

ta dónde quieren llegar y los que entran

en el Proyecto, os puede decir que se

lanzan a la carrera. Los avances son

vertiginosos. Yo pienso que cuando se

ven ellos en el piso, cocinando, lim-

piando, etc., sin nadie que les dé órde-

nes, se sienten libres, dejan de consi-

derarse ellos mismos discapacitados, y

se encuentran más integrados en la

sociedad, descubren la sensación de

independencia que por el proteccionis-

mo de los padres no habían sentido

antes.

Hoy mi hija me ha dicho que le encanta

el piso; ha dejado allí su bolsa de aseo

con su cepillo de dientes, colonia, etc.,

para cuando vaya, y lo está haciendo

Cada persona se desarrollará a su ritmo

(según su capacidad) pero con un tra-

bajo conjunto de padres y profesionales,

se irá avanzando.

Mi hija Sonia, empezó ha vivir en una

Vivienda Compartida  todos los días

de la semana a partir de septiembre, y

hemos empezado a notar los progre-

sos.

Es más ordenada, puedes mantener

más conversación con ella, te habla

de lo que hacen en el piso, como le

sale la comida, cuando van a la com-

pra etc… se la ve contenta que es lo

más importante. Me siento afortuna-

da de haber entrado a formar parte de

este proyecto, que es como una gran

familia.

“Le abrimos esa puerta que es la Escuela
de Vida para aprender a afrontar las cosas
día a día como cualquier persona indepen -
diente” 

“Cuando se ven
en el piso,
cocinando,
limpiando... sin
nadie que les dé
órdenes, se
sienten libres,
dejan de
considerarse
discapacitados, y
se encuentran
más integrados 
en la sociedad”

7
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Inés Díaz Cascos de DOWN LLEIDA

Soy Inés, madre de una joven con

síndrome de Down que participará

en el Proyecto Amigo de Down Lleida.

Este proyecto y la Escuela de Vida, nos

han abierto las puertas para continuar

con el trabajo que he llevado a cabo

desde que nació, para que Inma sea

cada vez más autónoma e indepen-

diente. Los principios que fomenta la

Escuela de Vida van acorde con la for-

ma en la cual he educado a mi hija.

Desde que nació Inma mi vida cambió

totalmente, ya tenía dos hijas, y el doble

de trabajo, pero no me llegué a plante-

ar los problemas añadidos que tendría,

ya que la veía como a cualquier otra

niña, con sus defectos y sus virtudes.

El problema apareció cuando quise matri-

cularla en un colegio privado ya que no

la aceptaron, aunque quizá me hicieron

un favor ya que el colegio público donde

sí estuvo le enseñó muchísimo.

Apartir de ahí las cosas fueron fluyendo

por sí solas, que si ves a comprar el pan,

que si me falta sal, que si le he encarga-

do una longaniza a la carnicera,... de esta

manera es como la fui introduciendo en

el entorno. 

Después continuamos con los autobu-

ses, las horas, el dinero,... en fin, íbamos

ampliando ese entorno y las responsa-

bilidades. 

Y así es que aquí estamos, planteándo-

nos el futuro y su independencia.

Ya hace tiempo que intento darle inde-

pendencia: ella es la que elige dónde

quiere ir, cuándo y con quién lo hace.

La aliento a que salga con sus amigas

siempre que pueda. Y, en último tér-

mino conmigo, aunque lo mínimo, ya

que con los “viejos” ya irá cuando le

toque. 

Siempre que en la Asociación dicen:

vamos a hacer tal salida, o tal cosa,...

siempre la incito a ir (aunque no nece-

sita que la empujen, por que es la pri-

mera) pero a menudo la animo para

que  haga cosas sin ningún monitor.

También, a veces, está aburrida, dice
“Ya hace bastante tiempo intento darle independencia” 

Ana Gómez sirviendo café a sus padres (Julián Ignacio Gómez y Mª Rosario Peñalver) en
la cocina de la V ivienda Compartida

con muchísima ilusión. ¿Cómo creéis

que me siento yo? Aún más contenta

que ella. 

Por tanto os animo a los padres, por-

que aquí no se trata de pensar que

nuestro hijo no es capaz. Eso ya nos

lo dirán los profesionales o nuestro pro-

pio hijo; pero nunca debemos ser nos-

otros los que lo digamos. No sabéis de

lo que son capaces cuando quieren

algo; tienen muchos más recursos de

los que creemos y esto les encanta.

Simplemente y para resumir, conside-

ro que se me ha presentado la oportu-

nidad de solucionar la mayor preocu-

pación de mi vida, que es el futuro de mi

hija y no la voy a desaprovechar.
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que se va a dar una vuelta y regresa

al cabo de un rato.

Con respecto a las faenas del hogar

intento que vaya haciendo cosillas como

fregar los platos, hacer la comida (si son

ensaladas sola, si es un poco más com-

plicado lo dejo medio preparado y ella lo

acaba), comprar, planchar (que aunque

no lo haga demasiado bien no le suelo

decir nada),...

Ella toma sus propias decisiones en

muchos aspectos de su vida: lo que se

quiere comprar, los regalos que quiere

hacer, lo que se gasta (por cierto, es un

poco tacaña),...

Todo esto pienso que le será positivo si

algún día se va a vivir a un piso con otros

compañeros, y creo que posiblemente

en un principio el aprendizaje resultará

difícil pero que si los padres les ayudamos

desde ya, no lo será tanto.

Hay que enseñarles, nosotros debemos

hacerlo. Y que no pasa nada si se equi-

vocan y tienen que repetirlo varias veces.

Un día u otro tendrán que ir a vivir solos,

se tienen que espabilar, ¿que no se van

todos los jóvenes de casa? Pues ellos

también, que vean que pueden estar

solos.

No tengo miedo de que les pase algo

ya que creo que los mediadores, en

un momento dado, pueden resolver

alguna situación de conflicto que se

origine. También creo que es positivo

que los mediadores sean amigos y no

educadores ya que de esta manera

aprenden más por tener que hacerlo

solos o entre todos.

Tampoco tengo miedo, porque actual-

mente todos llevan móvil y en caso de

necesidad siempre nos pueden llamar.

Desde mi punto de vista, si nosotros

tenemos miedo, se lo transmitimos a

ellos y es lo que hace que ellos tam-

bién tengan miedo, y por lo tanto que

se nieguen a hacer determinadas

cosas.

Tenemos que darles libertad a nues-

tros hijos.

Si no se meten en el Proyecto Amigo y

más adelante en las Viviendas Com-

partidas, no sabremos si saben vivir

independientemente, hay que intentar-

lo, tienen que experimentar. Para que el

día de mañana no nos necesiten, por

que el día que faltemos, que no este-

mos, ¿qué? Si nosotros vemos que son

capaces estaremos más tranquilos. 

En el día de hoy no hace falta que se

marchen pero el día de mañana, ¿qué

harán? Mejor será que tengan un piso

con unos compañeros y que veamos

que están contentos. De esta manera

se verán como otro más, se verán más

sueltos.

“Los principios que fomenta la Escuela
de V ida van acorde con la forma en la
cual he educado a mi hija”

¿QUÉ ES LA RED NACIONAL DE ESCUELAS DE VIDA?

La Red Nacional de Escuelas de Vidaes la puesta en prác-
tica de un nuevo modelo formativo para la promoción de la
vida autónoma e independientede las personas con disca-
pacidad intelectual. Fue constituida el 28 de enero de 2006,
durante el encuentro de directivos de DOWN ESPAÑA cele-
brado en Murcia, y está basada en los trabajos llevados a
cabo por FUNDOWN a lo largo de ocho años de experiencia.
La Red, que se suma a los otros modelos de prestación de

servicios ya existentes, abre una nueva perspectiva para
las personas con discapacidad intelectual. A partir de aho-
ra, las residencias, las mini-residencias y los pisos tutela-
dos, han dejado de ser la única alternativa posible a la vida
en el hogar.

Actualmente forman parte de la Red Nacional de Escuelas de
Vidaestas doce entidades:

COMITE NACIONAL DE LA RNEV

Pedro Otón Hernández, Presidente de DOWN ESPAÑA y de FUNDOWN
Enrique Rosell Vergara, miembro de la Junta directiva de DOWN MÁLAGA
Nuria Illán Romeu, asesora pedagógica de FUNDOWN y Coordinadora nacional de la RNEV.
Más información sobre la RNEVen www.mvai.org.

3 FUNDOWN. 
3 ASPANIDO. 

Asociación de padres de niños con Síndrome de Down.
Jerez de la Frontera (Cádiz).

3 DOWN MÁLAGA.
3 DOWN CÓRDOBA.
3 DOWN LLEIDA.

3 DOWN EXTREMADURA.
3 DOWN COMPOSTELA.
3 DOWN VALLADOLID. 
3 DOWN GRANADA.
3 DOWN VIGO. 
3 DOWN HUELVA. AONES.
3 DOWN MENORCA.
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1. Es usted jurista y tiene una dilata-
da trayectoria en el sector de la dis-
capacidad y la economía social, pero
asume un puesto de nueva creación
¿Cuáles serán sus cometidos y retos
a partir de ahora?
Llevo más de 10 años vinculada a la
acción en favor de las personas con
discapacidad pero sin duda esta es una
de las oportunidades más apasionantes
que me brinda mi carrera profesional y
espero aprovecharla al máximo. Cuan-
do ocupé mi cargo ya existía un plan de
trabajo aprobado en el CERMI que mar-
ca mis líneas de acción, en concreto
sobre tres ejes: la difusión de la Con-
vención, la adaptación de nuestro orde-
namiento jurídico y el seguimiento de
la Convención. La creación de mi pues-
to ha sido al fin y al cabo una acción
dentro de ese plan de trabajo, que
entiende no solo la importancia de la
Convención sino la oportunidad que brin-
da este nuevo marco jurídico para
seguir desempeñando las funciones
que el CERMI venía desarrollando aho-
ra en clave de derechos humanos y por
lo tanto con más fuerza que nunca. 
Mi mayor reto es el de comprometer e
implicar a toda la sociedad en el cambio
de modelo de tratamiento de la disca-
pacidad. Si conseguimos que todas las
personas, no solo las personas con dis-
capacidad, los agentes sociales y eco-
nómicos, los gobiernos, los profesio-
nales, la sociedad en general se reco-
nozcan en la Convención significará que
cada uno ha asumido su responsabilidad
y en ese momento el modelo social será
una realidad. 
Es importantísimo hacer ver que esta
Convención no es solo una convención

para las personas con discapacidad
igual que es muy importante que sean
las personas con discapacidad quienes
lideren el cambio, participando activa-
mente y constructivamente en la imple-
mentación de la Convención.

2. En su opinión ¿Cuál es el mayor
logro de la Convención? ¿Cuál ha sido
el papel de las organizaciones de dis-
capacidad en la negociación del tex-
to de la Convención? 
Quizá el mayor logro ha sido precisa-
mente que la Convención ha respeta-
do una reivindicación permanente e his-
tórica de las personas con discapaci-
dad “Nada para nosotros sin nosotros”,
puesto que la participación del movi-
miento social de las personas con dis-
capacidad en la redacción de la Con-
vención ha sido muy activa desde los
inicios; y esto ha llevado a obtener los
mejores resultados que se podía espe-
rar de una Acuerdo internacional en
estos momentos, que es el paso for-
mal y definitivo del modelo rehabilitador
hacia un modelo social en el tratamiento
de la discapacidad. El modelo social
implica la igualdad ante la ley de las per-
sonas con discapacidad como sujetos
de derechos, y esto que puede parece
tan obvio no se está cumpliendo en
muchas países del mundo; incluso en
España dónde hay un nivel de recono-
cimiento de derechos bastante correc-
to; todavía hoy se niega el ejercicio de
determinados derechos a algunos ciu-
dadanos por el simple hecho de mani-
festar una diferencia física, sensorial o
psíquica.  El cambio de modelo supone
el respeto por la diversidad y por lo tan-
to el trato discriminatorio basado en

esa diferencia deberá ser eliminado y
reprobado y será una cuestión de dere-
chos humanos no de política social.

3. En el caso de España, se está lle-
vando a cabo un estudio para analizar
el impacto de la Convención en nuestro
ordenamiento jurídico, que permitirá
ver qué aspectos deberán modificarse,
impulsando a partir de ahí las accio-
nes a llevar a cabo para la aplicación del
texto. ¿Opina que esta adaptación será
complicada en el caso de España?
Es muy interesante e importante cono-
cer la opinión de la Academia, de los
expertos del Derecho en cuanto al
impacto que la ratificación de la Con-
vención supone para nuestro ordena-
miento jurídico. Actualmente el CERMI
está colaborando con un grupo de pro-
fesores del Instituto Bartolomé de las
Casas de la Universidad Carlos III, en la
elaboración de un estudio financiado
por la Fundación ONCE que valora esta
cuestión. Este primer análisis nos ser-
virá de punto de partida para trabajar
propuestas concretas desde el CERMI
sobre aquellos cambios normativos que
consideramos que deben hacerse para
respetar plenamente los principios y
derechos reconocidos en el Conven-
ción. Como recientemente ha dicho el
presidente del CERMI, “con criterios de
incidencia política propios del movi-
miento social de la discapacidad al que
representa el CERMI, se elaborará una
iniciativa legislativa articulada que tras
su legitimación interna se elevará al
Gobierno de España y a los Grupos Par-
lamentarios de las Cortes Generales,
solicitando su tramitación como pro-
yecto de ley”. 

EL OBJETIVO DE LA CONVENCIÓN DE LA ONU SOBRE DISCAPACIDAD ES PROMO-

VER, PROTEGER Y ASEGURAR EL GOCE PLENO Y EN CONDICIONES DE IGUALDAD

DE TODOS LOS DERECHOS HUMANOS Y LIBERTADES FUNDAMENTALES POR TODAS

LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD. EN VIRTUD DE DESTE DOCUMENTO, LOS PAÍ-

SES FIRMANTES, ENTRE ELLOS ESPAÑA, SE COMPROMETEN A ELABORAR Y PONER

EN PRÁCTICA POLÍTICAS, LEYES Y MEDIDAS ADMINISTRATIVAS PARA ASEGURAR

LOS DERECHOS RECONOCIDOS EN EL DOCUMENTO Y ABOLIR LAS LEYES, REGLA-

MENTOS, COSTUMBRES Y PRÁCTICAS QUE CONSTITUYEN DISCRIMINACIÓN.

Delegada del CERMI para la Convención de la ONU sobre los derechos de las personas
con discapacidad

ENTREVISTA A ANA SASTRE CAMPO
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El CERMI apuesta por una ley trans-
versal que contenga las modificaciones
o novedades que deben ser incorpora-
das al ordenamiento jurídico actual de
acuerdo a la Convención. Se trata de
abordar esta cuestión de la forma más
ágil y eficiente para que no se dilate
injustificadamente esta adecuación
normativa que sin duda iría en detri-
mento de los objetivos de la Conven-
ción. 
Partimos de una situación aceptable
porque en algunos aspectos nuestro
ordenamiento jurídico ya reconoce
muchos de los principios que proclama
la Convención, como ocurre en la LION-
DAU. Sin embargo, en otros aspectos,
las normas que regulan las políticas de
discapacidad en nuestro país están ela-
boradas desde la perspectiva del mode-
lo rehabilitador o médico de la disca-
pacidad, y aunque el objetivo sea el de
garantizar los derechos de las perso-
nas con discapacidad, algunas veces
los medios no son, o no han sido, los
más adecuados y el objetivo no se ha
cumplido con las garantías que hubiera
sido deseable. Debemos enfrentarnos
a la adaptación de forma constructiva
tratando de adecuar nuestra legisla-
ción para que mejore la calidad de vida
de las personas con discapacidad y se
garantice su autodeterminación como
ciudadanos de pleno derecho.

4. ¿Qué repercusiones cree que ten-
drá en el corto, medio y largo plazo
este Tratado internacional en el día a
día de las personas con discapacidad
intelectual?   
A efectos prácticos las personas con
discapacidad deberán dejar de ser “obje-
tos” de políticas asistenciales y pasa-
rán a ser “sujetos” de derechos y los
Estados deberán hacer políticas públi-
cas en todos los ámbitos que no dis-
criminen ni directa ni indirectamente a
las personas con discapacidad. 
Algunas de las medidas reflejadas en
el tratado, orientadas a hacer valer los
derechos de las personas con disca-
pacidad van más allá de lo que hoy nues-
tras leyes establecen, en el caso con-
creto de la discapacidad intelectual el
artículo 12 del texto pone especial énfa-
sis en los sistemas de apoyo a la auto-
determinación de las personas con dis-

capacidad que pudieran ver modifica-
da o limitada su capacidad de obrar; al
albur de este precepto debemos ser
capaces de crear mecanismos que apo-
yen y no sustituyan la voluntad del indi-
viduo siempre que sea posible y esto
deberá ser la regla general. Por lo tan-
to tendremos que contribuir a crear
una sociedad en la que la discapacidad
intelectual cuente con todos los medios
a nuestro alcance para garantizar el
máximo nivel de autonomía posible de
cada individuo. Esto implica acciones
en muchos ámbitos, en la educación,
en los sistemas de autonomía perso-
nal, en el empleo, en el ocio, en su par-
ticipación en la vida pública, etc.

5. Uno de los puntos de la Convención
dice que “los Estados se comprome-
ten a sensibilizar a la sociedad, incluso
a nivel familiar para que tome con-
ciencia respecto de las personas con
discapacidad”. ¿De qué manera pien-
sa que se materializará este compro-
miso estatal?
Como ya he mencionado antes el éxito
de la Convención depende en gran medi-
da de que la hagamos valer no solo entre
las personas con discapacidad sino entre
todos los ciudadanos, las familias, los
cuidadores, los agentes sociales, los pro-
fesionales, etc. Algunas de las acciones
que se van a solicitar desde el CERMI
irán orientadas a la formación respecto
de los derechos de las personas con
discapacidad en todos lo ámbitos y de for-
ma transversal, a través de campañas
de sensibilización, o con la inclusión de
asignaturas concretas en los currícu-
los formativos. Se acaba de aprobar una
propuesta en el Congreso de los Dipu-
tados que insta al gobierno a tomar las
medias necesarias para la implemen-
tación de la Convención, entre estas
mediasdeberán estar las de difusión y
sensibilización.

6. ¿Qué herramientas se han pre-
visto para que realmente se cumpla
totalmente el contenido de la Con-
vención?
A nivel internacional el 3 de noviem-
bre de este año se elegirá a un Comi-
té de Expertos que velará por el cum-
plimiento de la Convención entre los
países que han ratificado el texto, en la
actualidad 41, entre los que está Espa-
ña. El Gobierno de España presenta
una candidata al comité que pertene-
ce al movimiento asociativo, es Ana
Peláez, la Comisionada del CERMI para
las cuestiones de Género, que parti-
cipó directamente en las negociacio-
nes de tratado internacional. 
Además existe un Protocolo Faculta-
tivo, independiente, que puede ser fir-
mado y ratificado por los países, a
voluntad. Los ciudadanos de Estados
Partes que, además de ratificar la Con-
vención, ratifiquen el Protocolo adi-
cional a la Convención podrán pre-
sentar quejas y reclamaciones al Comi-
té de Expertos. El Estado reconocerá
la competencia del Comité sobre los
Derechos de las Personas con Dis-
capacidad para recibir y considerar
las comunicaciones presentadas por
personas o grupos de personas suje-
tos a su jurisdicción que aleguen ser
víctimas de una vulneración por ese
Estado Parte de cualquiera de las dis-
posiciones de la Convención, o en nom-
bre de esas personas o grupos de per-
sonas 
Además a nivel nacional el Consejo
Nacional de la Discapacidad ha sido
proclamado como órgano guberna-
mental de aplicación y seguimiento de
la Convención de acuerdo al artículo
33.1 del texto. La Convención prevé
también la designación de otro orga-
nismo independiente que promueva,
proteja y supervise la aplicación del tra-
tado y el CERMI ha solicitado al Minis-
terio de Educación y Política Social este
reconocimiento. 
Creo que en este sentido debemos
estar orgullosos de cómo se está imple-
mentando la Convención en España,
por el hecho de que la participación de
la sociedad civil que representa a las
personas con discapacidad es una rea-
lidad y es uno de los principios consa-
grados en el texto del tratado.

“Debemos estar
orgullosos de
cómo se está
implementando 
la Convención de
España”

Entrevist a
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Una mirada hacia el futuro de las personas con síndrome de Down

ENVEJECER 
con síndrome de Down:
una realidad que plantea
nuevos retos
EL CURSO «EL ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS

CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL» ORGANIZADO

DEL 22 AL 26 DE SEPTIEMBRE POR LA UNIVERSIDAD

INTERNACIONAL DEL MAR, EN COLABORACIÓN CON

DOWN ESPAÑA Y FUNDOWN, ABORDÓ LAS CUESTIO -

NES PRINCIPALES DE ESTA ETAPA VITAL PARA LAS

PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL. 

LOS EXPERTOS QUE PARTICIPARON, PROCEDENTES

DE DIFERENTES DISCIPLINAS ACADÉMICAS, NOS

ACERCARON CON SUS ESTUDIOS A LA VEJEZ DE LAS

PERSONAS CON SÍNDROME DE DOWN. LAS ENTRE -

VISTAS QUE OFRECEMOS A CONTINUACIÓN, DIBU-

JAN LA REALIDAD DE NUESTRO COLECTIVO EN LA

EDAD ADULTA A TRAVÉS DE ASPECTOS TAN RELE-

VANTES COMO LA CONCEPCIÓN DE UNO MISMO, LAS

NECESIDADES AFECTIVAS, LA FAMILIA, EL APREN-

DIZAJE CONTINUO, EL CRECIMIENTO PERSONAL, EL

SUFRIMIENTO…. Y NOS APROXIMAN A TODA UNA SIN-

GULARIDAD Y VARIEDAD DE EMOCIONES INVOLU -

CRADAS EN TODO ESTE PROCESO. 
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Especial Envejecimiento

QUICO MAÑÓS, educador social y profesor de la Universitat
Ramon Llull

¿Cuáles son las princip ales preocu -

paciones que tienen las personas con

discap acidad que envejecen?

Las personas con discapacidad y espe-

cialmente las personas con síndro-

me de Down, tienen las mismas preo-

cupaciones que nosotros. Donde y con

quién voy a vivir cuando me haga

mayor; podré decidir lo que quiero hacer,

podré seguir cerca de mis amistades y

de mi red social, mis amigos se irán

muriendo...  De hecho no tienen una

percepción diferente a la nuestra, quizás

tienen más dificultades para poder

expresar sus preocupaciones, ya que

vivimos en una sociedad discapacitan-

te en la que a menudo decidimos cuá-

les son sus preocupaciones y damos

importancia a nuestra visión de la pro-

blemática y no tanta a las preocupacio-

nes reales. La persona con discapaci-

dad se preocupa por su futuro, tiene fal-

ta seguridad y aparece la incertidumbre

de saber que va a ocurrir conmigo, quien

va a cuidar de mí. Ante esas preocupa-

ciones debemos potenciar relaciones

positivas que sean referenciales para la

persona discapacitada que les aporten

seguridad ante el desconocimiento. 

¿Cómo podemos asegurar los inte -

reses y preferencias de una persona

con síndrome de Down en su propio

proceso de envejecimiento?

Debemos dar importancia a las relacio-

nes constructivas, centradas en la per-

sona y en la personalización, buscar

relaciones que nos permitan aportar con-

fianza y seguridad. Esto se consigue

desde el desarrollo, ya desde niños, de

propuestas de estimulación de las capa-

cidades, solo desde el empoderamien-

to, dar oportunidades a las personas

con SD podremos visibilizar sus intere-

ses y preferencias. Desde esta pers-

pectiva podemos trabajar desde la pla-

nificación centrada en la persona,

teniendo en cuenta las opciones y

las decisiones, que, cuando es posible,

la persona toma para desarrollar su pro-

yecto de vida, siempre acompañado. El

trabajo desarrollado desde las Escue-

las de Vida, desde el Movimiento de

Vida Independiente, es de gran impor-

tancia, ya que no sólo potencia estra-

tegias funcionales, de dominio de

las actividades de la vida diaria, sino

también emocionales, que aportan los

niveles de confianza y seguridad ante

la incertidumbre, tan necesarios para

envejecer con calidad de vida. 

Tratar a la persona con síndrome de

Down como a uno más ¿es darle

mayores oportunidades p ara apren -

der y p ara envejecer mejor?

Evidentemente debemos tratar a la per-

sona con SD como una persona más,

siempre teniendo en cuenta su situa-

ción y sus necesidades. Esta situación

es similar a la de otra persona que tuvie-

ra una enfermedad crónica y a la que

tratamos de forma normal, pero consi-

derando las necesidades que la enfer-

medad conlleva. Desde esta perspecti-

va debemos observar y contrastar las

necesidades que nosotros vemos en la

persona con las necesidades y deseos

de las mismas. Reconocer en la perso-

na con SD las dificultades y la necesidad

de ayuda, así como las capacidades y

recursos naturales personales, es dar

oportunidades para vivir un proceso de

envejecimiento constructivo, lleno y sig-

nificativo.  

¿Qué papel tienen los hermanos en

el envejecimiento de las personas

con síndrome de Down?

Los hermanos son punto de referen-

cia en el proceso de crecimiento, en la

mayoría de los casos, serán también

un punto de referencia emocional en

el proceso de envejecimiento de

la persona con SD. En los herma-

nos reside un espacio de seguri-

dad emocional y referente vivencial de

gran valor. Los hermanos se acercan

a la persona con SD desde una pers-

pectiva menos proteccionista que los

padres, ya que han descubierto al her-

mano no solo desde la protección sino

desde la complicidad de hermanos.

Ser hermano de una persona con SD

conlleva un aprendizaje continuo, un

descubrimiento continuo, una aventu-

ra continua que ha debido pasar por

muchas renuncias y momentos de

“Los hermanos
serán un punto
de referencia
emocional en el
proceso de
envejecimiento”
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comprensión, por la aparición de celos,

etc. que hacen que la relación fraternal

sea un motor de estimulación y com-

prensión efectivos.

Usted introduce un concepto nuevo

que es el de aprender a depender de

los demás…

Básicamente estamos hablando que solo

se llega a la autonomía desde la inter-

dependencia. La interdependencia supo-

ne aprender a depender de los demás.

En nuestro mundo no hay nadie que se

haya hecho solo a sí mismo, para cre-

cer, para vivir en sociedad todos apren-

demos de los demás, nos hacemos a

través de los otros. En un proceso de

autonomización debemos aprender

a depender de los que viven con nos-

otros, de los que comparten espacios de

vida.

El aprender a depender se produce des-

de el arte de la convivencia, desde el

reconocimiento de que aprendemos a

comer, a vestirnos, a caminar por que

alguien nos enseñó, que aprendemos

del mismo modo a cocinar, y de forma

similar a desarrollar un trabajo; y más

importante aún, aprendemos a querer y

relacionarnos gracias a los demás, sean

padres, hermanos amigos. Si no somos

capaces de reconocer el aprendizaje de

la dependencia de los demás para haber

llegado a ser alguien es que aún esta-

mos a medio hacer y no hemos llegado

aún a ser autónomos.

NICOLA CUOMO, catedrático de la Universidad de Ciencias de
la Formación en Bolonia

Insiste en la import ancia de foment ar

el deseo y las inquietudes persona -

les como forma de retrasar el enveje -

cimiento. En el fondo p arece que quien

desea vivir , vive más….¿existe una

base científica en este pensamiento?

Esta es una pregunta que hay que hacer

al área médica, y concretamente al área

geriátrica. En relación con las investi-

gaciones interdisciplinarias que estoy

llevando a cabo, en mi ámbito de la

pedagogía especial, le puedo respon-

der que un estado depresivo, el desear

no vivir, denota un debilitamiento, tam-

bién fisiológico y biológico, que lleva a no

proporcionar respuestas para frenar y/o

ralentizar las enfermedades del enve-

jecimiento. 

Sin lugar a dudas, el deseo de existir

produce la energía interna necesaria a

la hora de obtener respuestas inmuni-

tarias. Además, la emoción que propor-

cionan el querer saber y el deseo de

existir promueven en las personas el

hecho de ser curiosos, atentos y, con-

secuentemente, una actitud activa, el

deseo de avanzar, explorar, encontrar…

son todas ellas acciones que generan ya

sea movimiento, ya sea bienestar. Es

mas, el movimiento por sí mismo, se

enfrenta a todas las enfermedades del

envejecimiento, y si este moverse se

convierte en deseo de explorar, de cono-

cer, también a nivel intelectual, la aten-

ción y la memoria permanecen jóvenes.

¿Cómo podemos transmitir a los

niños este impulso vit al?

Los niños, sólo por el hecho de tener

ante sí toda la vida, ya tienen un fuerte

impulso vital. Ellos son el futuro y todo su

organismo, toda su organización psico-

biológica, supone un gran impulso en

su crecer y su existir. El problema no es

tanto cómo transmitirlo, sino el como

bloquearlo. Muchas veces los niños

encuentran contextos, situaciones,

atmósferas familiares y escolares que

no respetan su fuerza vital ni su deseo

de existir, que lo contrastan y lo repri-

men negando el valor a su existir. 

“La clave para
llegar a una
buena vejez 
es el deseo 
de vivir ”
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Cuando los adultos no consideran al

niño como la energía del futuro y la

felicidad de las personas mayores,

sino que por el contrario, sólo se le

considera como un obstáculo para la

diversión y la carrera profesional,

poco a poco el niño va cerrando su

relación con el mundo. El niño tiene

que vivir en una sociedad que lo aco-

ja como un gran recurso para lograr

que exista el tiempo en el futuro. Sin

niños el tiempo se para, aunque los

relojes sigan marcándolo. El niño debe

vivir la escuela y el saber, como un

gran regalo que los adultos le hacen,

como un don que tendrá que cultivar

y hacer crecer para, a su vez, donar-

lo. Si la escuela y la educación pro-

ponen la enseñanza como un castigo

o, peor aún, a través del aburrimiento,

seguramente se apagará el impulso

vital que el niño tiene que encontrar

en el conocer y en el existir.

Defiende el conflicto, como forma

de particip ar y sufrir , pero t ambién

de aferrarse a la vida. Sufrir p ara

vivir…¿podría resumirse así?

El sufrimiento es una de las condi-

ciones que podemos encontrar en la

vida, pero son nuestras energías las

que pueden superar permanente-

mente los obstáculos, las barreras,

las circunstancias que producen y

pueden producir el sufrimiento. Con-

cretamente es en esa reacción hacia

esas condiciones adversas donde

encontramos el gran reto, el cual

cuenta con el deseo de existir como

energía.

En ciert a ocasión ha manifest ado

usted que la inteligencia se des -

arrolla en las personas cuando

aprenden a resolver situaciones

problemáticas.... 

En esta aventura que plantea el saber

no se aceptan caminos con dificultad,

con errores, con cansancio “llanos o

despejados”, lo mismo que un explo-

rador o un escalador se aventura en

el conocimiento, en el saber, viviendo

los esfuerzos, las derrotas, el can-

sancio, pues forman parte de la “emo-

ción de conocer” y los dota de “sabor”

y del “atractivo de la aventura”.

En su opinión, la clave está en

saber motivar a una persona pero

¿cómo se motiva?

A menudo nuestra cultura contrapone,

y en especial en la practica didácti-

ca, el placer, la emoción, el deseo, -

como si se tratara de “diabluras”- a

la atención, al saber, al conocimiento

como si, de algún modo, la primera

esfera emocional fuese dañina o

supusiera distracción, apartando la

otra esfera, la racional, del conoci-

miento.

Las dificultades en el aprendizaje tie-

nen como referencia constante los

contextos que no producen placer o

deseo, sino los que producen un esta-

do de aburrimiento, monotonía. No

son muchas las referencias que cues-

tionan los métodos de enseñanza, se

habla mucho de la dificultad de apren-

dizaje pero poco de dificultad de la

enseñanza.

Las investigaciones que estoy lle-

vando a cabo, en el ámbito de la

“didáctica integrada” para reseñar las

constantes que han producido y están

produciendo éxito escolar en alum-

nos/ estudiantes con o sin déficit,

están dando como resultado que los

contextos, las situaciones, los méto-

dos, las estrategias, las tácticas que

han determinado situaciones de bien-

estar, independientemente de la defi-

nición de la dificultad atribuida a los

contenidos, han producido resultados

positivos. Parece evidente, que las

experiencias que dejan un recuerdo

agradable promueven una mayor y
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mejor aprendizaje, independiente-

mente de las jerarquías en las que se

hayan dividido el contenido a apren-

der (fáciles, difíciles, dificilísimos). La

investigación ha revelado una ten-

dencia: las dificultades del aprendiza-

je no se encuentran esencialmente en

los contenidos, sino en la modalidad,

en las situaciones, en los contextos,

los cuales no se conciben para pro-

poner el deseo de saber o la curiosi-

dad. Por tanto, lo que hay que hacer es

estimular el imaginario y apoyarnos en

las situaciones que producen bienes-

tar, todo lo cual resulta ser una cons-

tante facilitadota del aprendizaje. “La

emoción del saber, puede reconocer-

se como energía que determina la

superación de las dificultades y del

cansancio que, a menudo, generan los

recorridos del conocimiento, transfor-

mándolas en agradables aventuras.

¿Cuál es en su opinión la clave p ara

llegar a una buena vejez?

El deseo del vivir

¿De qué forma podemos trasladar

estas aport aciones a las personas

con síndrome de Down y a su pro -

ceso de envejecimiento?

El síndrome de Down, al contar con la

gran sensibilidad emocional que carac-

teriza su inteligencia, se implica con

su deseo de vivir.

¿El error es un fracaso o una nueva

posibilidad de aprender?

Metzger, discípulo de Wertheimer,

hablando de cuáles son las condicio-

nes que fortalecen “... la valentía y la

confianza en sí mismo, sobretodo la

confianza del niño en las propias

potencialidades de desarrollo, de la

firme esperanza de un día poder hacer

las cosas, que todavía no logra hacer,

igual que los mayores”, recomienda a

los padres que permitan a los niños,

como si se tratara de una investiga-

ción, que tengan sus propias expe-

riencias de fracasos, accidentes,

dolor..., habituales para encontrar y

para adquirir autonomía.

Subraya Metzger, que estos riesgos

se deben correr, pues constituyen una

experiencia importante para, sucesi-

vamente, poder contemplar y controlar

las posibles derrotas

Otra recomendación que Metzger

hace a los padres es la de no repren-

der con juicios morales a los niños

cuando tienen un fracaso o un inci-

dente: “¿por qué lo has hecho? ¡No

debías. Ya te dije que aún no eres

mayor para hacer esto!”, sino que

deben darle explicaciones y/o suge-

rencias de carácter técnico, cultural y

proporcionarles instrumentos media-

dores que lo ayuden a alcanzar o a

evaluar la posibilidad o la imposibilidad

de alcanzar el objetivo.

La intervención educativa no debe pro-

poner un rotundo: “no lo debes hacer”

o “lo debes hacer”, sino que debería

ser la ocasión para poder evaluar la

posibilidad de hacerlo o no, con el apo-

yo de quién o de qué.

A veces nosotros, educadores, apla-

namos demasiado el suelo, precon-

feccionando el recorrido del aprendi-

zaje en una dimensión “cómoda”, en la

que el alumno se sitúa pasivamente

como usufructuario del saber. 

Los contenidos didácticos llegan, por

decirlo de alguna manera, “precoci-

nados” y los alumnos son “alecciona-

dos”. Tales dimensiones presentan el

riesgo de una persona que se sitúa

pasivamente en una condición de frío

e indiferente espectador respecto a

los contenidos, para aprenderlos tal

cual, para repetirlos. 

Esta monotonía no logra el aprendi-

zaje de los procesos. Los itinerarios

que llevan al conocimiento, en el pla-

no emocional, se reducen al placer del

descubrimiento, a la fascinación que

genera la curiosidad, al esperar encan-

tado, a la sorpresa, a lo maravilloso o

al deseo.

El pasivo recibir no propone “La emo-

ción por conocer”.

Resulta fundamental proporcionar a

los niños oportunidades culturales,

competencias que le hagan orientarse

en la búsqueda de instrumentos, de

posibilidades para superar los obstá-

culos, de manera que perciban el éxi-

to aunque pidan ayuda a los otros

(tomar conciencia de los propios lími-

tes) encontrando el éxito en el saber

pedir, a quién pedir, cómo pedir, cuán-

do pedir, en el saber esperar...

(*) Traducción de Adriana 

González-Simancas



Sus investigaciones acerca de la

plasticidad cerebral son realmente

reveladoras. Usted afirma que el cere -

bro, incluso en la et apa de envejeci -

miento, sigue siempre construyén -

dose, que en esa et apa final se pro -

duce nacimiento de nuevas neuro -

nas.

¿A qué tipo de aprendizajes debe -

mos exponer al cerebro p ara mante -

nerlo activo?

El mejor estímulo para el cerebro, en

cualquier edad, es el mundo en el que

nos movemos. Sobretodo la interacción

y comunicación interpersonal. Hay que

recordar que la evolución ha seleccio-

nado aquellos aspectos de nuestro orga-

nismo (incluido el cerebro) que son mas

adecuados para adaptarnos al mundo

en el que vivimos. Por lo tanto los estí-

mulos normales en este mundo son los

que el cerebro entiende mejor y se acti-

va mejor en relación a ellos.

Un ejemplo típico es el uso de instru-

mentos tecnológicos como activadores

de la capacidad cerebral, puede ocurrir

que una persona mayor no entienda

nada de lo que esta haciendo en uno

de estos artilugios aunque lo use obe-

dientemente. Lo peor es que el uso de

estos aparatos sustituya la exposición al

ambiente. Hacer las cosas de la vida

cotidiana en cada edad y circunstancia

personal es el mejor estimulo para el

cerebro, ningún elemento sustitutivo

puede ser mas apropiado.

¿De que factores depende el dete -

rioro neuronal (ligado a un proceso

de envejecimiento) en las personas

con discap acidad intelectual?

Lo más relevante es la reducción de

conexiones neuronales. Las células del

cerebro, las neuronas, se comunican

mediante estructuras especiales llama-

das sinapsis. Las sinapsis son necesa-

rias para que las neuronas intercambien

información. Es personas con discapa-

cidad intelectual hay un problema de for-

mación de sinapsis durante el desarrollo

y la infancia, que se continua durante

toda la vida. Esta menor comunicación

neuronal se manifiesta como discapaci-

dad intelectual. Con el envejecimiento la

capacidad de renovar conexiones neu-

ronales que se pierden normalmente es

cada vez más costoso, esta dificultad es

incluso mayor en las personas con dis-

capacidad intelectual. En ellos el dete-

rioro cognitivo asociado a la edad tien-

de a ser mas acusado; por lo que el

esfuerzo para evitarlo debe de ser mayor.

¿En su opinión, qué porcent aje de

mejora cree que tiene un cerebro tra -

bajado frente a otro no estimulado?

Es evidente que cada individuo es dife-

rente y responde de forma diferente a

los demás ante estímulos. Por ello es

imposible hacer una estimación predictiva

de los resultados de la estimulación cere-

bral, válida para todos. Por lo tanto es

seguro que un cerebro estimulado ade-

cuadamente esta más y mejor prepara-

do para adaptarse a su medio y respon-

der adecuadamente a los problemas

(esto es lo que conocemos como inteli-

gencia). Partiendo de la base de que el

cerebro es siempre receptivo a los estí-

mulos apropiados, en cualquier situación

(normalidad o discapacidad) y edad del

individuo su cerebro es susceptible de

ser estimulado y mejorar su rendimiento

intelectual. El rango y grado de esta mejo-

ra dependerá de las circunstancias par-

ticulares de cada caso.
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SALVADOR MARTÍNEZ. Catedrático de Anatomía y Embriolo-
gía Humana de la Universidad Miguel Hernández de Elche. Direc-
tor del Laboratorio de Embriología Experimental. Subdirector del
Instituto de Neurociencias

“Hacer las cosas de la vida cotidiana
en cada edad y circunstancia personal
es el mejor estímulo para el cerebro”
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GIOVANNI BIONDI, director del Servicio de Psicología Pediátrica
del Hospital Niño Jesús en Roma

“Habiendo vivido 
en un mundo que siempre
le ha pedido demostrar
algo, ahora que envejece 
la distancia entre él y los
demás aumenta”

¿Qué papel tiene la función de la afec -

tividad en la relación social de las per -

sonas con discap acidad intelectual y

su envejecimiento?

El tema afectivo en el discapacidad inte-

lectual (DI) es todavía poco considerado

por los expertos y todavía más cuando

nos referimos al envejecimiento de las

personas con dificultades cognitivas.

Muy presente en los primeros años de

vida, cuando la persona con DI se hace

adulta, la afectividad en sus emociones

y relaciones se vuelve una cuestión que,

con el tiempo, involucra en mayor medi-

da y, casi exclusivamente, a sus fami-

liares.

La afectividad es el sentir al otro cerca,

percibir que el otro experimente una

emoción cercana a la nuestra. La afec-

tividad es impregnada de tantos gestos

dirigidos a complacer al otro… una cla-

se de juego de reciproco dar y recibir,

en la búsqueda de poderse realmente

sentirse uno mismo, con su propio défi-

cit. “¿Porqué tengo Síndrome de

Down?”, “Los chicos y las chicas me ven

solo Down”, “¡Yo soy Down dentro!”.

¿Cómo cree que vive la persona con

síndrome de Down su propio proce -

so de envejecimiento?

En el envejecimiento, la percepción de

no hacer se incrementa: es difícil para

la persona con DI individualizar los lími-

tes entre lo que es todavía capaz de

hacer y lo que no consigue ya hacer.

Habiendo vivido en un mundo que siem-

pre le ha pedido demostrar algo, ahora

que envejece la distancia entre él y los

demás aumenta, subrayando el dilatar-

se del sentido de la diversidad y de los

límites.

¿Cree que existe alguna diferencia

respecto a la forma en que viven est a

etapa las personas sin discap acidad?

Los normo dotados tienen numerosos

instrumentos racionales y lógicos que

les permiten darse cuenta de los cambios

derivados por el hecho de hacerse mayo-

res; ellos tienen la capacidad cognitiva

para desarrollar nuevas estrategias a la

hora de aprovechar, no sólo sus recursos

sino también la presencia de eventua-

les refuerzos sociales (el rol del mayor

dentro de las diversas realidades cultu-

rales).

¿Cómo puede la familia ayudar a que

la persona que envejece tenga un

ambiente de calidad?

Todas las veces que “el sistema asis-

tencial” en su complejidad (sanitaria, de

rehabilitación, educacional, social) no

tiene capacidad de responder de forma

adecuada inevitablemente se afecta toda

la familia, después los hermanos y los

amigos.

En el microsistema “familia”, además de

las muestras de afecto de los hermanos,

se ha demostrado muy importante el

apoyo que puede generar la presencia

de una familia numerosa que participa

y comparte; se ha demostrado impor-

tante además de la presencia de una

comunidad que envuelva la familia, que

no la haga sentir sola con sus incerti-

dumbres y miedos.

La misma comunidad tiene sin embargo

la necesidad de la presencia de Servicios

con la capacidad de promover proyectos

integrados, continuos y verificables en

el tiempo, para su nivel de eficiencia; no

menos relevante es la presencia de los

recursos humanos y económicos capa-

ces de soportar adecuadamente los

diversos y complejos proyectos.

A menudo la persona con síndrome

de Down se encierra en sí misma en

esta etapa vital ¿cuáles son las cau -

sas de este aislamiento y cómo se le

puede ayudar a salir de él?

El envejecimiento para la persona con

DI puede ser muy doloroso, a veces un

mero trauma que muchas veces no es

reconocible dado que se queda cerra-

do dentro del propio silencio, de las difi-

cultades propias de relacionarse… El
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problema más grande sigue siendo, para

él, el ser escuchado, poder tener una

atención afectiva.

Para la persona con DI, el envejecimiento

es muchas veces un descubrimiento que

llega súbitamente; tiene grandes dificul-

tades en señalar la percepción del can-

sancio de sus propias habilidades psi-

cofísicas que lentamente disminuyen,

sin comprender, por otro lado, el cam-

bio en el comportamiento y en la actitud

de aquellos que los rodean.

La persona con DI que lentamente enve-

jece no está sola si tiene la suerte de

tener una comunidad y una cultura que,

desde el interior del ambiente en el cual

vive, permite a los padres (al fin y al cabo

también ellos mayores), a sus herma-

nos y hermanas (si se da el caso) activar

los recursos no sólo económicos y orga-

nizativos, sino sobre todo afectivos y

relacionales, para consentirle est ar

realmente presente, actor en su enve-

jecimiento y no “una persona que pacien-

temente espera el fin de su existencia”.

¿De qué depende que una persona

envejezca de forma adecuada?

Con otras palabras, haría falta buscar

una proporción entre deber hacer, el pla-

cer de hacer y el poder ser uno mismo;

mantener un espacio para el ser de la

persona con RM cualquiera que sea su

condición, evitando llevar a cabo un ase-

dio terapéutico-rehabilitador-educativo

a veces también gratificante, pero que

es para él/ella extremadamente estre-

sante. Es una búsqueda compleja, solo

un trabajo realmente interdisciplinar pue-

de llegar a que se de un posible equilibrio

entre las dos necesidades…

Existe el riesgo real que su percepción de

“no saber hacer más” cierra (confirmada

por parte de otros cuidadores/educado-

res) la posibilidad de una nueva bús-

queda de nuevos y diferentes “saber

hacer” que les podría dar aquellas gra-

tificaciones que le permiten percibir como

un “sin embargo soy capaz de…” y no

como un “no soy y no soy más capaz

de…”.

(*) Traducción de Emanuele 

Stefano Lumini

l Reconocimiento de que el aprendi -

zaje se realiza a lo largo de toda la

vida , tanto desde la perspectiva

emocional como funcional.

l Reconocimiento de que para apren -

der es import ante tener emoción

y deseo , y que éstos se convierten

en el motor para el proceso de cre-

cimiento.

l Se pone de manifiesto que las dis -

tint as necesidades que provienen

de los ámbitos bio-p sico-socia -

les a la hora de contemplar el

envejecimiento, podrían ser mejor

resueltos si se trabajara desde el

nacimiento, en el marco de un

proyecto de vida orient ado a est a

etapa vital

l Nos situamos ante una temática

totalmente novedosa, tanto para las

personas con discapacidad como

para los padres-madres, los profe-

sionales y los investigadores. Des-

de esta perspectiva, emergen

necesidades diferentes (de pre -

vención, adapt ación , investiga -

ción, modelos de intervención,

apoyos sociales y de sensibiliza -

ción y compromiso social) todas

ellas tendentes a dar oportunida -

des factibles p ara un envejeci -

miento activo y significativo des-

de la inclusión de las personas

con discap acidad 

l El modelo p sicoeducativo de

Escuela de V ida es fruto del deseo

y esfuerzo realizado por las pro -

pias personas con discap acidad,

sus familias, profesionales,

mediadores y Entidades. T odos

ellos se sitúan en un modelo cen -

trado en la comunicación, desde

la escucha, las actitudes y claro

está desde la planificación; gene -

rando oportunidades y opciones

de vida. Este modelo es una bue-

na práctica ya que en sus diez años

de andadura ha sido experimentado

en otros contextos a nivel nacional,

todos ellos unidos bajo el paraguas

que ofrece Down España y más con-

cretamente, desde la Red Nacional

de Escuelas de Vidas incluida en su

estructura de funcionamiento.

PRINCIPALES CONCLUSIONES DEL CURSO “EL ENVEJECIMIENTO 
DE LAS PERSONAS CON DISCAP ACIDAD INTELECTUAL”

*EN EL PRÓXIMO NÚMERO DE LA REVISTA DOWN OFRECEREMOS LAS APORTACIONES DEL MODELO
FORMATIVO DE LA ESCUELA DE VIDA PARA EL ENVEJECIMIENTO ACTIVO DE LAS PERSONAS CON DIS-
CAPACIDAD INTELECTUAL. 
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1. Los factores que han contribuido de
forma decisiva al aumento en la espe-
ranza de vida de las personas con sín-
drome de Down son:
El aumento de la esperanza de vida, el
envejecimiento, es una conquista social.
Todas las sociedades han querido que
sus ciudadanos vivan muchos años. Como
las personas con síndrome Down son par-
te de esa sociedad, su envejecimiento es
también una conquista social, que depen-
de de los mismos factores que han con-
tribuido al aumento de la esperanza de
vida en general: los avances en la salud, la
alimentación, la higiene y la calidad de vida.
Pero al referirnos a las personas con sín-
drome Down hay que añadir dos más: la
formación permanente y el acceso al
mundo laboral.

2. Que tiene más peso al llegar a la eta-
pa de la vejez ¿la biología o la biografía?
La biología nos acompaña, es la mochila
que carga con nuestra herencia, pero la
biografía
es determinante. Somos frutos de nues-
tra biografía, es decir de lo que hemos
hecho y de lo que

hacemos cada día. “Se envejece como
se ha vivido”.Si bien la biografía conforma
nuestras actitudes ante la vida, también
sabemos que se pueden cambiar porque
son aprendidas. Lo que de verdad impor-
ta al llegar a la vejez es mantener una acti-
tud abierta y positiva para adaptarse a
los cambios personales y sociales que la
acompañan.

3. Tres acciones/cosas/hábitos que
nos ayudan a envejecer mejor.
Tres palabras resumen el envejecimiento
satisfactorio: actividad, relaciones, pro-
yectos.
Es decir, desarrollar a cualquier edad acti-
vidades físicas; fomentar y mantener rela-
ciones, vínculos, encuentros con otras
personas y realizar proyectos personales
que sean gratificantes para uno mismo. 

4. Para las personas con síndrome de
Down envejecer bien significa…
… lo mismo que para el resto de los ciu-
dadanos y se puede resumir en mante-
ner hábitos de vida saludables, permane-
cer activos, no aislarse, participar en acti-
vidades grupales y estar presentes en la
vida social. Pero hay que añadir algo más:
que la sociedad reconozca y valore que
el envejecimiento de las personas con
síndrome de Down también es una con-
quista social.

5. Para que las personas con síndrome
de Down envejezcan bien necesitan…
…que quienes les rodean acompañen su
proceso de envejecimiento. Esto supone
un cambio radical en sus familias porque
no hay modelos. Hasta ahora el envejeci-
miento no ha sido su compañero de viaje.
A partir de ahora sí. La familia tiene que
adaptarse al cambio de envejecer jun-
tos padres, hijos y hermanos.Las aso-
ciaciones de familias tienen que reflexionar
sobre el papel que deben desempeñar en
esta nueva realidad social de sus hijos,
hijas, hermanos y hermanas.

6. La prevención del envejecimientodebe
comenzar....
La prevención del envejecimiento depen-
dientedebe formar parte de la filosofía

de la vida que entiende que envejecer es
un fenómeno individual, pero envejecer
bien es un fenómeno social. Crecemos en
grupo y también nos destrozamos en gru-
po. Pero nada estimula más a una per-
sona que la relación con otra persona. La
prevención requiere generar redes de
relación, ámbitos de encuentro y tareas
comunes que estimulen y generen bien-
estar.

7. Se puede envejecer de forma saluda-
ble si...
….fomentamos ámbitos de autonomía
personal. Todos tenemos posibilidad de
ser más autónomos. Hay que encontrar
las capacidades de cada uno y nutrir de
recursos para que se consoliden y crez-
can. No olvidemos que “no ayudamos a
crecer a otra persona si siempre hace-
mos las cosas por ella. Ayudamos cuan-
do posibilitamos que las haga por si mis-
ma…aún prescindiendo de nosotros”

8. La investigación en el ámbito del enve-
jecimiento de las personas con síndrome
de Down debería enfocarse a…
….. además de los ámbitos relacionados
con la salud, a dar respuesta a algunos
interrogantes que les afectan directa-
mente como son la adaptación del hogar,
el  papel de las familias, las actividades de
las entidades que les atienden y su acep-
tación social 

9. Vivir bien para envejecer bien o saber
vivir para saber envejecer…
Vivir y envejecer son dos caras de una
misma moneda: el desarrollo personal.
Todos vamos a vivir muchos años y no
podemos caer en el error que ha acom-
pañado a la vejez en los últimos años gene-
rando un modelo de vejez más pasiva que
activa, más dependiente que autónoma,
más espectadora que protagonista. El
siglo XXI demanda que las personas mayo-
res desempeñen un rol activo socialmente
valorado. La conquista de la edad conlle-
va también la conquista del tiempo per-
sonal, del tiempo de ocio. Recordemos lo
que dijo Cicerón,  el ocio es “la actividad
voluntaria, creadora y gratificante para
uno mismo”.

CARA CARA Y

GONZALO BERZOSA

Psicólogo y gerontólogo. Director del Ins-
tituto de Formación en Gerontología y Ser-
vicios Sociales (INGESS). Presidente de
Nagulisán Madrid, una organización de
voluntariado para mayores. Director del
Master en Gerontología Educativa y Social
de la Universidad Complutense de Madrid.
Miembro del Comité Científico del 2º Con-
greso Iberoamericano sobre el síndrome
de Down.

DOS VISIONES SOBRE 
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1. Los factores que han contribuido de
forma decisiva al aumento en la espe-
ranza de vida de las personas con sín-
drome de Down son::
a) La corrección o curación de enfer-

medades que anteriormente no podí-
an serlo, y resultaban mortales a cor-
to o medio plazo.

b) La aplicación sistemática de progra-
mas de salud, con acción preventiva
o curativa, que han conseguido man-
tener sistemáticamente una buena
salud.

c) La mejora en la atención y calidad de
vida de la población general, que
repercute en todos los miembros de
la sociedad, incluidos los que tienen
síndrome de Down.

2. Que tiene más peso al llegar a la eta-
pa de la vejez ¿la biología o la biografía?
Si nos referimos al síndrome de Down de
manera exclusiva, la biología es actual-
mente determinante, en cuanto que en
la trisomía del cromosoma 21 se halla
la causa intrínseca de la aparición de
un envejecimiento precoz y, en su caso,
de la aparición de la enfermedad de Alz-
heimer. Pero es evidente que la biogra-
fía, que incluye la mayor o menor rique-
za de experiencias vitales, la forma de
vida, el bienestar personal en todas sus
manifestaciones, influye de manera
importante sobre el propio devenir bio-
lógico.

3. Tres acciones/cosas/hábitos que
nos ayudan a envejecer mejor.
a) El cuidado de la salud corporal, inclui-

da la mental.

b) El sentimiento de bienestar y de satis-
facción consigo mismo.

c) La capacidad de mantener y de cum-
plir el proyecto de vida, acorde con
las circunstancias personales de
cada fase de nuestra existencia.

4. Para las personas con síndrome de
Down envejecer bien significa…
Tener el convencimiento, sentir, que su
vida es valiosa y digna. Que sus habili-
dades físicas y mentales se mantienen
en una forma que les permite interac-
tuar y comunicarse con su ambiente.
Tener el convencimiento de que su pro-
yecto de vida y su papel en la vida se van
cumpliendo de forma satisfactoria.

5. Para que las personas con síndrome
de Down envejezcan bien necesitan…
De alguna manera redundamos en lo
mismo. Han de mantener el sentimien-
to de autosatisfacción y de saber que
desempeñan un papel significativo en la
sociedad. Sentirse acompañados y que-
ridos. Recibir la atención sanitaria indis-
pensable. Ejercitar sus capacidades.

6. La prevención del envejecimientodebe
comenzar....
Entiendo que la pregunta es ambigua. El
envejecimiento no se previene como se
puede prevenir una infección o un acci-
dente. Llega inexorablemente. Si a lo que
se refiere es a la prevención del envejeci-
miento precoz comparado con el curso
del envejecimiento de la población general,
entiendo que se debe influir positivamen-
te ¯hasta donde es posible¯ desde el
momento del nacimiento. Porque es ahí
donde se inicia el aprendizaje y la práctica
de los buenos hábitos mentales, físicos,
afectivos que pueden incidir de alguna
manera sobre la trayectoria biológica.

7. Se puede envejecer de forma salu-
dable si...
Si decididamente aplicamos con deci-
sión e imaginación las herramientas que
ayudan a mantener la autoestima y la
convicción de la dignidad personal en
todas sus dimensiones: físicas y men-
tales.

8. La investigación en el ámbito del
envejecimiento de las personas con
síndrome de Down debería enfocarse
a….
En lo biológico, a controlar los procesos
bioquímicos que conducen al envejeci-
miento precoz y al desarrollo de la
enfermedad de Alzheimer. En lo más
estrictamente psicológico, a comprender
e intervenir en aquellos procesos que
manifiestamente perturban la salud men-
tal de la persona mayor con síndrome de
Down.

9. Vivir bien para envejecer bien o
saber vivir para saber envejecer…
Aunque a primera vista pueden parecer
lo mismo, ciertamente no lo es. Prefiero
la segunda alternativa porque, desde mi
punto de vista, implica una posición acti-
va, determinada, comprometida. Se puede
vivir bien y envejecer mal. Pero cuando
incorporamos el “saber”, estamos ape-
lando a la inteligencia que elige, discierne
y compromete el propio plan de vida, en
su actual acontecer y en su proyección al
futuro de nuestra existencia.
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Para las personas
con síndrome 
de Down
envejecer 
bien significa
tener el
convencimiento,
sentir , que su vida
es valiosa y digna

JESÚS FLÓREZ

Doctor en Medicina y Farmacología.
Universidad de Cantabria. Asesor Fun-
dación síndrome de Down de Canta-
bria. Director de Canal Down21. Miem-
bro del Comité Científico del 2º Con-
greso Iberoamericano sobre el sín-
drome de Down.
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Seguro de sí mismo, feliz y satisfecho
por su trabajo, así se mostró Pablo Pine-
da durante la entrevista que concedió a
la revista DOWN en un momento que
seguro no olvidará...las últimas horas
de rodaje de “Yo también”. Encuentro
a Pablo relajado en un sofá, entre cáma-
ras y compañeros del equipo técnico,
su familia durante las seis semanas que
ha durado el rodaje. Me recibe con una
amplia sonrisa en los labios, la mejor
bienvenida que podía darme.

¿Cómo has preparado este rodaje?
Llevo al menos año y medio preparán-
dolo. Primero fue el casting de las actri-
ces, cogimos a Lola Dueñas, después,
lectura de guión, un montón de viajes  a
Madrid, ensayos con los directores de la
película, lecturas… y a partir de ahí ya el
rodaje propiamente dicho. En el plano
individual también me he preparado el
guión y he ensayado mi personaje.

¿Qué ha sido lo más difícil a la hora de
interpretar tu papel?
El aspecto más difícil de interpretar es
siempre el mundo de los sentimientos,
el mundo interior,  me resultó muy difícil.
Se te revuelve todo, te aflora todo, lo que
yo he llorado tanto delante de las cáma-
ras como fuera de las cámaras ha sido
bestial, los sentimientos están muy a flor
de piel.

Tu personaje, Daniel, se enamora de
Laura, personaje que interpreta Lola
Dueñas ¿crees que la sociedad está
acostumbrada a la imagen de una per-
sona con síndrome de Down que se ena-
mora de una persona que no lo tiene?
Te lo voy a decir con un monosílabo con-
tundente..y es NO. Para nada, al revés,
yo creo que esa faceta del síndrome de
Down  todavía ni se contempla… no se
pasa ni por tela de juicio que un síndrome
de Down se enamore…existe ese miedo
al qué dirán… yo creo que hay que seguir
luchando en ese aspecto… porque yo ten-
go derecho a enamorarme y debo ena-
morarme. Que uno no sólo es mente y
cuerpo, sino también alma, corazón y sen-
timientos.

Cuando tu personaje se enamora ¿qué
aspectos cambian en él?
Cambia a mejor, se pone más hombre,
más maduro, más varonil, más coque-
tuelo… del niño que empezó la película se
pasa al hombre… ese cambio es muy
brusco además.

¿Has tomado como referencia tu pro-
pia experiencia en el campo sentimen-
tal para interpretar a Daniel?
Sabía que me lo ibas a preguntar, y sí es
verdad…porque para algo tengo una expe-
riencia y un bagaje en amores y en des-
amores y qué mejor momento para refle-
jar todo esto que una película.

¿Cuál ha sido el mayor aprendizaje de
tu experiencia como actor?
El mayor recuerdo que me llevaré de este
rodaje es el hecho de vivir fuera de casa,
solo, en un piso compartido…esa expe-
riencia me la llevo. Y ahora sí que me voy
a plantear mi independencia definitiva,
porque vivir fuera de casa es increíble.

¿Has cambiado tu visión de los actores
desde que te has convertido en uno?
Pensaba que los actores eran personas
un poquito alocadas, de carácter algo arti-
ficial y glamoroso… pero eso no es ver-
dad, por lo menos en mi caso no es así.
Todo es natural, improvisado aquí no hay
nada de glamour ni de alfombra roja.

Pablo ¿qué es para ti una persona con
síndrome de Down y que la diferencia
de otras que no lo tienen?
Para mí lo que nos diferencia de las per-
sonas que no tienen síndrome de Down es
el mundo interior… Una persona con sín-
drome de Down es una persona alegre,
vitalista, optimista por naturaleza, muy
expresiva… yo todo esto lo he visto en
muchos chicos Down. Tenemos unos sen-
timientos y unos valores enormes, un mun-
do interior de sentimientos muy a flor de
piel, lo vivimos mucho. Yo me veo diferente
a las personas sin síndrome de Down,
porque sois personas mucho más con-
tenidas, os reprimís más a la hora de
expresar los sentimientos… en la película
he llorado muchísimo precisamente por

eso, porque no me reprimo a la hora de
expresar sentimientos…

¿Preferirías haber nacido sin el síndro-
me de Down?
Uff!!! Gran pregunta…pues si quieres que
te diga la verdad…no, estoy muy feliz así.
Me veo optimista, alegre. Si no tuviese el
síndrome de Down sería mucho más vani-
doso, artificial, contenido…

Tú sabes que dentro del colectivo de las
personas con síndrome de Down eres
un privilegiado en el sentido intelectual…
Sí lo se y eso me da mucha responsabili-
dad porque se que todo lo que haga se
va a saber, va a tener una repercusión
mediática, todas las asociaciones de sín-
drome de Down van a estar super pen-
dientes… se que vais a ver la película, por-
que hay por detrás un mundo que se ve
reflejado en mí, hay muchos padres que
quieren que su hijo sea como yo…esa car-
ga siempre la he llevado desde que era
chiquitito…en mi colegio yo decía “dejad
que los niños con síndrome de Down pue-
dan entrar en los colegios…” yo era un
redicho de mucho cuidado…y sí, siempre
llevo la bandera del síndrome de Down y
a mucha honra además…

¿Se parece Pablo Pineda al personaje
que interpreta en “Yo también”?
Pues no del todo, hay diferencias. Daniel
Sanz es mucho más lanzado, más vivillo,
más osado e impetuoso y Pablo Pineda
es más reflexivo, me cuesta mucho deci-
dir aunque sea una tontería…

Pablo, danos razones para ir a ver esta
película…
Yo os la recomendaría para que vierais
el otro síndrome de Down, la parte interior,
que es la que nunca se ve porque siempre
estamos acostumbrados a verlo desde
el aspecto cognitivo, académico, exter-
no… y no desde los sentimientos, la sexua-
lidad… que se tienen que ver…esta pelícu-
la va a servir para eso y os puede dar…
¡Muchas sorpresas!

Nos vemos en el estreno…
Claro..por supuesto ¡sorpresa asegurada!P
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“El aspecto más difícil de interpretar es siempre el mundo de los senti -
mientos, el mundo interior”

Pablo Pineda y Lola Dueñas, en una escena de la película

NOS ACER CAMOS A LA PERSONA Y AL ACTOR
Con motivo del rodaje de su primera película “ Yo también”
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