Nota de Prensa

Ultima jornada del Encuentro Nacional de Familias de Personas con Sindrome de
Down en Huesca

Las personas con sindrome de Down se reivindican como
ciudadanos de pleno derecho

(Huesca, 3 de noviembre de 2012) - El XII Encuentro Nacional de Familias que
tiene lugar en Huesca ha ofrecido a sus participantes una intensa mafana con
diferentes conferencias, mesas redondas y talleres, en los que se han tratado temas
como el deporte inclusivo, el envejecimiento, los habitos alimenticios saludables o el
papel de las familias como motor de la autonomia personal.

Autodeterminacion: la persona con discapacidad y la familia

En esta mesa redonda, la profesora de pedagogia en la Universidad de
Navarra, Feli Peralta, hizo hincapié en que las personas con discapacidad tan solo
necesitan que se les acomparie “para que dirijan su propio barco”. En su opinién, los
padres son el modelo para los hijos, por lo que “muchas carencias y percepciones
acaban guiando las acciones y decisiones que se toman”, por eso es recomendable
plantearse objetivos ambiciosos para poder superarse.

Para Pilar Moreno, de DOWN HUESCA, “hay que tener en cuenta lo que el joven
con sindrome de Down quiere, a donde quiere llegar y cémo, para que nuestro papel
se limite a conocer como podemos ayudarle”. El tiempo de dedicacién a cada joven
es importante, y no se debe escatimar en él.

Pilar Agustin, coordinadora de la red de hermanos de DOWN ESPANA,
incidié en el papel de los hermanos: “no debemos ser padres”. Agustin recomendo
que los hermanos planteen retos a la persona con sindrome de Down, centrdndose
en “estar disponible cuando se nos necesite, fomentando su autonomia, facilitando
su socializacion y quitando el posible miedo que los padres puedan tener”. Hay una
maxima que los hermanos deben tener clara, indicé la experta: convertirse en figuras
complices.

Se cont6 con la experiencia de José Borrel, joven con sindrome de Down de
DOWN HUESCA, gque recientemente ha publicado un libro sobre su experiencia con
la vida independiente. Borrel plantedé sus retos de futuro, y ofrecié una vision
personal sobre la autonomia e independencia.

Envejecimiento: nuestros hijos cuando ya no estemos

Diego Gonzalez, un joven con sindrome de Down, abrié esta ponencia con
una declaracion sincera: “tenemos que aprender a afrontar el futuro sin la ayuda de
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nuestros padres, porque aungue sera duro, llegard ese momento en que tengamos
gue seguir con la vida sin ellos”.

La Presidenta de DOWN JEREZ, Juana Zarzuela, sefialé que “hay que lograr
una buena calidad de vida a los jévenes con sindrome de Down”, sefialando que “es
mejor invertir en compafia, inclusion y normalizacion que en tantas terapias de
dudosos resultados”, refiriéndose a las terapias con animales, hidroterapias y
semejantes. “Buscamos que, cuando los padres no estemos, ellos puedan vivir
plenamente su vida, no la nuestra”, concluyd.

Gonzalo Berzoza, director de la Escuela de Familias de DOWN ESPANA,
comentd que hoy en dia la esperanza de vida de las personas con sindrome de
Down es alta, supera los 60 afios. “Esto exige planificar programas de intervencion
para responder a las nuevas demandas que una sociedad con cambios acelerados
reclama”, mencion6 Berzosa. Ademas, el experto afirmé que muchas expectativas
del envejecimiento en personas con trisomia 21 coinciden con las de la poblacion
espafiola en general: “en primer lugar, envejecer en el entorno en el que se ha
vivido. También existe la incertidumbre sobre cOmo se vivira y quién nos atendera en
la vejez. Por ultimo, destaca la preocupacion sobre los recursos personales y
sociales que se necesitaran. En todo ello, segun Berzosa, apenas hay diferencia
entre las personas con discapacidad y sin discapacidad.

El experto no quiso dejar pasar la oportunidad de sefialar cuatro areas en las que
deben darse respuestas eficaces: las familias, los profesionales que atienden a las
personas con sindrome de Down, las entidades, y las propias personas con
discapacidad.

Alimentacién y celiaquia

Miguel Montoro, médico de la Unidad de Gastroenterologia del Hospital San
Jorge de Huesca, explicd en una mesa redonda sobre la enfermedad celiaca que la
prevalencia de ésta en la poblacion mundial es del 1%, aunque el 75% de los
celiacos desconocen ser intolerantes al gluten, ya que no han sido diagnosticados.
Respecto a la mayor incidencia de la alergia al gluten en personas con sindrome de
Down, el médico arrojé un dato esclarecedor: “el 17% de las personas con trisomia
21 son celiacas”. Ademas, establecié en 10 afios el tiempo en el que un celiaco
tarda en ser diagnosticado desde que empieza a notar sintomas indicativos:
molestias intestinales, dolor, anemias, aftas, retraso en el crecimiento, e incluso
cambios en el estado de animo.

Ménica Diaz, coordinadora técnica de programas de DOWN ESPANA,
presentd la guia “Aliméntate sin Gluten”, que la Federacion ha publicado en
colaboracién con la Fundacion Eroski. Se trata de un documento pionero a nivel
nacional, que permite que nifios y jovenes con sindrome de Down conozcan qué
significa ser celiaco y las pautas para llevar una correcta alimentacién. También
presenté una aplicacién para smartphones con juegos y pistas para que los usuarios
conozcan mas acerca de la celiaquia.
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Tonet Ramirez, un joven con sindrome de Down que vive de forma
independiente, comparti0 su experiencia, explicando como diseflar menus
saludables en un piso compartido. “También es recomendable llevar un control sobre
el peso de cada uno, para saber si los menus son realmente efectivos”, afiadio el
joven. Entre las indicaciones que se dieron sobre la celiaquia, destaca una: puede
aparecer en cualquier momento de de la vida, por lo que ante cualquier sospecha,
conviene realizar la pertinente analitica.

Formacion para lainclusion social y la vida independiente

Esta ponencia giré en torno al proyecto de DOWN ESPANA dirigido al alumnado
con necesidad especifica de apoyo educativo, con el fin de compensar posibles
desigualdades en la educacion. La finalidad es fomentar el acceso al empleo y la
participacion activa en la sociedad.

Juan José Velasco, de FUNDOWN Murcia, explico que la inclusion debe ser un
trabajo conjunto entre las familias, las asociaciones, y los expertos de cara area:
trabajo, vida independiente,...Este experto indicé que “todo pasa por entender que la
autonomia nace de la familia, que es el agente desarrollador, y que no debe dejar el
trabajo en manos de los profesionales. Tienen que ser consciente de su papel”.
También comento que se debe reconocer que “la persona con sindrome de Down es
un sujeto con capacidad y derechos para ejercer el control de su vida en todos los
ambitos”. Matizé que se debe poner especial interés en la esfera educativa, la
reflexiva y la emocional de la persona con discapacidad.

Eva Betbesé, de DOWN LLEIDA, anim6 a los padres a que ofrezcan
oportunidades y apoyos en todos los contextos posibles, como la casa, escuela, o el
barrio. Respecto al proyecto, la experta indicé que “se deben disefiar programas
formativos especificos, indagando nuevos planteamientos, sin olvidar la divulgacién
para que la sociedad sea participe en todo esto”. Un punto que quiso destacar
Betbesé es la necesidad de que exista un canal de comunicacion fluido entre las
entidades y las familias. De hecho, afirm6 la experta, “es interesante ofrecer
documentacién e invitar a la participacion en las asociaciones a los padres”.
Tampoco quiso dejar de lado un concepto, el aprendizaje cooperativo, que consiste
en contemplar al alumno con discapacidad como un transmisor de conocimientos
para otros alumnos. “Las familias son el puntal de los proyectos de autonomia”,
zanjo Betbesé.

El psic6logo de DOWN HUESCA Elias Vived quiso dejar claro que es necesario
“concretar la estructura curricular, con la Vida Independiente como modelo; elaborar
recursos didacticos; y plantear mecanicas de trabajo de puertas afuera, sobre todo
con los centros educativos”.

Esta sesion contd con la experiencia en primera persona de Noel Esteban y Ester
Nadal, dos jévenes con sindrome de Down que explicaron cémo ven ellos las
necesidades de autonomia de las personas con discapacidad intelectual. Nadal dejo
claro que se ha preparado con mucho esfuerzo para ser autbnoma. A pesar de ello,
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la joven indic6 que “he tenido que confiar muchos afios en mis padres y en las
asociaciones para que no se vulneren mis derechos. Ahora los conozco, y s€ que Si
luchamos juntos podemos hacer llegar nuestra voz a la sociedad. So6lo nos hace
falta que la sociedad comprenda que somos ciudadanos de pleno derecho”.

Deporte inclusivo

Esta mesa redonda conto con la experiencia de Carmen Ocete, investigadora del
Centro de Estudios sobre Deporte Inclusivo (CEDI), una iniciativa conjunta de la
Fundacion Sanitas, la Facultad de Ciencias de la Actividad Fisica y el Deporte, y la
Universidad Politécnica de Madrid, cuyo objetivo es fomentar la iniciacion y la
promocién deportiva en personas con discapacidad. En su intervencion, Ocete
axplicod las principales lineas de trabajo de este centro: investigacion, formacion,
desarrollo de actividades y difusion. Ademas, la investigadora expuso algunos
ejemplos de deporte inclusivo, y hubo tiempo para razonar como la practica de
actividades deportivas puede llevar a la inclusion de las personas con discapacidad.
“La igualdad de oportunidades no es tratar a todos de la misma manera, sino dar a
cada uno lo que necesita para acceder a lo mismo”, resumio Ocete.

Javier Rodriguez, del INEF, indicé que el deporte inclusivo “debe empezar en la
escuela, ya que prima el factor social. “En la etapa escolar deberian olvidarse los
juegos especificos para personas con discapacidad; o que se busca son juegos
inclusivos”. Para que esta idea penetre en la sociedad, son necesarios mas medios
para sensibilizar y organizar actividades.

El Director General de Special Olympics Espafia, Enric Blesa, estuvo presente
en esta ponencia para ofrecer su perspectiva, explicando que el deporte inclusivo
consiste en “aceptar la discapacidad, entendiendo que se deben adaptar algunos
aspectos para que prime la inclusion, por encima del resultado”.

Javier Rodriguez, del INEF, indicé que el deporte inclusivo “debe empezar en la
escuela, ya que prima el factor social. “En la etapa escolar deberian olvidarse los
juegos especificos para personas con discapacidad; lo que se busca son juegos
inclusivos”. Para que esta idea penetre en la sociedad, son necesarios mas medios
para sensibilizar y organizar actividades.

Carlos Penarrubia, de la Faculta de Ciencias de la Salud y Deporte, indicé que
la verdadera trayectoria de alguien dedicada al deporte inclusivo comienza con el
trabajo conjunto con las asociaciones. Es un trabajo de sinergia en el que el papel
de las entidades es fundamental.

Habitos de conductay comportamiento
En esta sesion perteneciente a la Escuela de Familias de la Fundacién
MAPFRE, se ofrecieron algunas indicaciones para generar un clima de convivencia

estable y positivo en las familias de personas con sindrome de Down. El experto
Gonzalo Berzosa dej6é claro que los hijos con trisomia 21 comparten los mismos

DOWN ESPARNA: AUTONOMIA para la vida



comportamientos disfuncionales que otros nifios de su edad. “Lo importante es
aprender a reconocer por qué el nifio actla asi y aplicar las técnicas apropiadas”.
También es importante saber que las dificultades de conducta lo son por cuanto
afectan a la convivencia, y que la claridad y la constancia en lo que se debe hacer
son las herramientas fundamentales para lograr habitos de conducta adecuados.

Mi herman@ y yo

En la realizacién de este taller participaron hermanos con y sin sindrome de
Down. Se ofrecieron pautas claras, como que ser hermano es hablar de las cosas
personales, aunque no parezcan ser importantes. También se buscé la implicacion
desde los primeros afios de vida, con la evolucion segun la edad. Ademas, se puso
como modelo de superacion de dificultades a las personas con discapacidad. “Si la
persona con sindrome de Down es el hermano mayor, hay que dejarle que ejerza
ese papel”, se concluyé.

El papel de las familias como mediadoras de la vida autbnoma

“Hay que pasar del todo para los hijos al todo con los hijos”, fue la idea con la que
abrié Antonio Gijon, padre de un hijo con sindrome de Down, esta mesa redonda.
También se pididé escuchar a los hijos, destacando su propia voz como la que pide
superar el modelo rehabilitador o asistencial de la discapacidad, para pasar a un
modelo basado en los derechos: “tenemos que entender que la discapacidad es una
forma natural de vida, y que vamos a construir una nueva persona con discapacidad
en la que son fundamentales su condicibn humana, su plena dignidad, su
participacion igualitaria en la sociedad con los apoyos personalizados necesarios”.
Todo esto nace de las peticiones de las propias personas con discapacidad, indico.

Las familias deben mejorar las expectativas positivas sobre sus propios hijos, y
creer mas en ellos. Deben darles oportunidades, generarlas y contar con ellos para
todo.

La Federacion Espafiola de Sindrome de Down -DOWN ESPANA- agrupa a 83 instituciones de
sindrome de Down de toda Espafa, siendo la organizacion de referencia del sindrome de Down
en nuestro pais. Desde hace mas de 20 afos, trabaja con el objetivo de asegurar la autonomia
para la vida del colectivo. A través de sus programas y publicaciones de Atencién Temprana,
Salud, Educacion, Empleo y Vida Independiente, ofrece apoyo a la persona con sindrome de
Down en todas las areas de su ciclo vital, consiguiendo su plena integracion en la sociedad.

DOWN ESPANA pertenece a asociaciones de ambito internacional como la European Down
Syndrome Association y Down Syndrome International y es miembro fundador de la Federacion
Iberoamericana de Sindrome de Down (FIADOWN).

DOWN ESPANA es una entidad miembro del CERMI y es miembro consultivo del Instituto de
Derechos Humanos Bartolomé de las Casas

DOWN ESPANA ha sido galardonada con la Cruz de Oro de la Solidaridad Social que concede
el Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad y ha sido premiada como “Mejor Organizacién
de Apoyo a las Personas” por la Fundacién Tecnologia y Salud.

DOWN ESPARNA: AUTONOMIA para la vida



DOWN

Espeine

Mas informacion:
Comunicacién DOWN ESPANA
Beatriz Prieto

Tel: 689 05 68 67
comunicacion@sindromedown.net

Guillermo Gonzélez
Tel: 91 716 07 10
redaccion@sindromedown.net
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