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 ASi SOMOS: VI Encuentro Nacional de Familias

PAIS VASCO Mas de 600 personas asistieron a la inauguracion que presidié en Madrid la Ministra
de Sanidad, Elena Salgado.

Visita de la Vicepresidenta del Gobierno y de Ana Pastor
El presidente del Real Madrid recibio a los participantes
Miguel Pereyra y Ferrovial, Premios Trébol
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EDITORIAL

dia, cuando nace un nifio/a con sindrome de Down o con cualquier otra discapacidad intelectual, genera
H oy inmediatamente en sus padres un decidido y fervoroso deseo: el de ayudarla. Después, creyéndoselo mas
cuanto mas lo viven, crecera en esos padres la esperanza de conseguir para sus hijos con discapacidad la vida mas
normal y completa que sea posible, sin renunciar de antemano absolutamente a nada.

Y, poco a poco o mucho a mucho, van pronto descubriendo que en ese esfuerzo no estaran solos. Al revés. Que
contaran con la colaboracién firme, comprometida, entusiasta y eficaz de un montén de gente: de sus familia-
res y amigos; de los otros padres de la asociacion que les acogera de mil amores; de los magnificos profesionales
que alli encontraran, psicélogos, pedagogos, logopedas, educadores, cuidadores y voluntarios; de sus maestros,
profesores y comparfieros de pupitre; de sus preparadores laborales, patronos y compafieros de trabajo; de sus
monitores de ocio y tiempo libre; de sus comparieros de piso y de sus propios amigos y novios/as; etc., etc.; que
iran acompanando cada paso de la vida de su hijo.

Y también cuentan con la colaboraciéon de sus gobernantes. También. De esas personas de buena voluntad, de
todos los colores politicos y que, en cada rincén de nuestro pais, ejercen la ayuda institucional. Gobernantes que,
en los Ultimos veinticinco afios, con nuevas leyes, con el empleo de fondos publicos, con su entusiasmo, con la
denuncia y firme condena de toda discriminacién, con sus iniciativas para superar las que aun restan, reconociendo
su plena dignidad como personas, con el apoyo que prestan a asociaciones y familias, y con tantas y tantas accio-
nes positivas, han fomentado y hecho posible logros hace poco inimaginables.

Porque las personas con discapacidad intelectual necesitaran muchisimo de su propio esfuerzo y espiritu de supe-
racién y sin la cual nada conseguiran. Pero también necesitan de los demas. Por supuesto. Dependen de las
ayudas ajenas; como todo el mundo; pero ellos mas.

Ahora se nos anuncia una ley de promocion de la autonomia personal y atencién a las personas en situacion
de dependencia y, por todo lo dicho, no cabe sino recibirla con ilusion y esperanza. Si se nos dice que nace con
el propésito y la promesa de constituir un auténtico pilar basico de sus derechos sociales y que identificara y cubri-
ra sus necesidades, coordinando esfuerzos, a lo largo de toda su vida; si cada nueva ley, en esta materia tan sen-
sible, ha sido, invariablemente, un hito de progreso y de mejora sobre la situacidon anterior, como no alegrarse.

Y, sin embargo, los padres de las personas con sindrome de Down echamos algo de menos en esa Ley. Una
cosa importante nos preocupa.

Podriamos entender que no es ahora el momento (o no hay medios) para ampliar el catalogo de sus derechos y de las
acciones positivas; pero, por responsabilidad y por precaucion, deseamos ver algo escrito en la Ley, blanco sobre
negro, y publicado en el B.O.E.: Que no se van a mermar o restringir los derechos que ahora mismo ya tienen. Al menos
esos; especialmente, aquellos de que ya disfrutan, pero que aun no estaban recogidos en ninguna ley organica.

Queremos leer en la nueva Ley que el Estado, respecto de las personas con discapacidad, sigue sintiéndose
comprometido y les garantiza: la atencion temprana; la rehabilitacion funcional; la educacion integrada y
adaptada; la formacion laboral y profesional especializada; los apoyos necesarios para el fomento del uso
de los espacios y recursos publicos ciudadanos; la discriminacion positiva en el acceso al empleo ordina-
rio; la autonomia patrimonial; el fomento integral de una vida digna, tan auténoma e independiente como
sea posible, incluso en sus propios domicilios; tan lejos como sea posible de los internamientos o institucio-
nalizaciéon que no sean estrictamente imprescindibles, en la medida de sus posibilidades y con los apoyos
necesarios, especialmente los que canalizan y prestan las asociaciones especializadas.

Es lo que ya tienen. Estamos seguros de que nadie se lo quiere quitar. Y también de que poco trabajo cos-
tara anadirlo al texto de la nueva Ley.

Asi sea.

colaboracion

autonomia
personal y
atencion
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ESPANA
DOWN cuenta con
dos entidades federadas en el Pais
Vasco: DOWN VITORIA, antigua Aso-
ciacion Sindrome de Down de Alava
“Isabel Orbe” y Aguidown, que ope-
ra en Guipuzcoa. Ambas luchan por
mejorar la calidad de vida de sus
usuarios a través de diferentes pro-

gramas.

Ifiaki Abaurrea. Veinticinco afos. Cada
mafana se levanta con energia para
desempenar su trabajo en Leroy Mer-
lin. Su tarea es bien clara: debe estar
pendiente del material y reponerlo para
que alos clientes nos les falta de nada a
la hora de comprar. Ifiaki es una de las
siete personas que forman parte del pro-
grama de empleo con apoyo que DOWN
VITORIA. Isabel Orbe, tiene entre sus
usuarios. Pero Ifiaki no es el tnico que ha
conseguido un puesto de trabajo. El
Deportivo Alavés, Leia, Carrefour, la Fun-
dacién Mejora, Radio Vitoria y Telepiz-
za, son algunas de las empresas que
han apostado por el programa de empleo
con apoyo de esta entidad alavesa. Algu-

nos de los participantes en este progra-

e Presidente: Felipe Ibarraréan Cobo
e Constitucion: 1995
@ Nlumero de socios: 56

e Servicios: atencion temprana, autonomia e integracion social, empleo
con apoyo, talleres de cocina, musica, informatica y danza creativa.

1

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE VITORIA
e Asociacion: DOWN VITORIA. Isabel Orbe

ma ya estan desempefiando sus tareas
de forma plena. Cuatro de ellos estan
en proceso de seguimientos y dos en
proceso de aprendizaje.

Muchos de ellos participan en un pro-
grama novedoso en la asociacion: el
taller de cocina. El presidente de la enti-
dad, Felipe Ibarraran destaca, ademas
de este taller el de musica y danza cre-
ativa de gran acogida por parte de los
usuarios. Desde la asociacion se tra-
baja de lleno por la autonomia e inte-
gracion social. A estos talleres se une el
de informatica, que permite la forma-
cién de los chicos en el campo de las
nuevas tecnologias. De igual manera,
actualmente tres personas se encuen-
tran trabajando en un centro especial
de empleo.

A pesar del esfuerzo de estos progra-
mas Ibarraran asegura que es necesa-
rio un apoyo mas firme a nivel institu-
cional para programas como el de
empleo con apoyo, ya que este tipo de
programas constituyen una “herra-
mienta de integracion de las personas

con discapacidad intelectual”. De igual

Asf Somos

manera reclama la adaptacioén de las
pruebas de seleccion para personas
con discapacidad intelectual en la admi-
nistracion, posibilitando a las personas
con trisomia 21 a este mercado de
empleo.

Ademas de los programas de autono-
mia, la entidad cuenta con servicio de
atencién temprana, para las primeras
edades, dentro de los diferentes pro-
gramas que dan servicio a las mas de

cincuenta y seis familias asociadas.

AGUIDOWN

Casi cincuenta socios tiene también la
asociacién Guipuzcoana Pro Sindro-
me de Down (Aguidown), fundada en
1992. Su presidente lon Pafiagarikano
asegura que actualmente los servicios
de la asociacioén se centran unica y
exclusivamente en el programa de ocio
y tiempo libre.

Esta humilde asociacion trata de luchar
por seguir dando servicio a sus socios
y, a pesar de contar con casi un unico
programa, realizan labor de asesora-
miento en todos los sentidos, bien a los

usuarios, bien a los particulares.

ASOCIAGION. SINDROME DEGUIPUZCUA

o Asociacion: Asociacién Guipuzcoana Pro

Sindrome de Down

e Presidente: lon Pefiagarikano Garcia
e Constitucion: 1992

e Personas trabajando en la modalidad de empleo con apoyo: 6

@ Numero de socios: 40

o Servicios: Asesoramiento, ocio y tempo libre.
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3s de 600 personas se dieron cita en Madrid en el tradicional encuentro defami-
s que DOWN ESPANA organiza anualmente desde hace ya seis afos. Bebes,
ifo8ly no tan nifos, padres, hermanos, abuelos y cufiados de personas con Sin

romié.de Down intercambiaron experiencias y disfrutaron, del 2 al 5 de diciem-
re os encantos de la capital de Espana.
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coge una pelota y
P a u | a la hace botar sobre
la alfombra multicolor de la guarderia.
Es jiennense, tiene dos afios y sindro-
me de Down y es una de los mas de 30
nifios que desde los primeros meses
de vida hasta los tres afios disfruté del
servicio de guarderia que Down Espa-
fia organizé con motivo del VI Encuen-
tro Nacional de Familias de Personas
con sindrome de Down, que se celebré
en Madrid en el Hotel Eurobuilding del
2 al 5 de diciembre.

Mas de 129 personas con trisomia 21,
junto a sus familias, se dieron cita en
la capital de Espana para disfrutar de
unos dias en familia, conocer los ulti-
mos avances sobre sindrome de
Down, debatir sobre sus inquietudes y
expectativas de futuro, asi como inter-
cambiar experiencias con otros nucle-
os familiares. En total, 635 personas.
Segun el presidente de DOWN ESPA-
NA, Pedro Otén, “el objetivo de estos
encuentros es permitir tanto a padres,
hermanos y otros familiares, como a
las propias personas con sindrome de
Down intercambiar opiniones y expe-
riencias. Estos encuentros son espe-
cialmente Utiles para nuevos padres,
pues aqui encuentran esas referen-
cias necesarias para abordar, con una
actitud positiva, la formacién de su hijo
con sindrome de Down a través de un
sistema basado en el apoyo en lugar
de la asistencia”.

Elena Salgado, Ministra de Sanidad y
Consumo, conocit la situacion de las
personas con sindrome de Down en
el acto de inauguracion, el 3 de diciem-
bre. Salgado presidié dicho acto junto
con la Consejera de Bienestar Social
y Familia de la Comunidad de Madrid,
Beatriz Elorriaga, el presidente de la

ONCE, Miguel Carballeda, el director
de la Obra Social de Caja Madrid, Car-
los Maria Martinez y el presidente de
DOWN ESPANA, Pedro Otén. El
evento coincidié con la celebracion del
Dia Internacional de las Personas con
Discapacidad. Salgado afirmo que en
los préximos afios se daran “grandes
pasos” hacia la integracion total de las
personas con Sindrome de Down y
hacia el bienestar de sus familias. De
igual manera valoro el trabajo diario
de las familias y aseguré que la Ley
Organica de Educacion incorporara la
educacion de los alumnos discapaci-
tados desde la “inclusion”, para inte-
grarse con el resto de sus comparie-
ros, y no desde la perspectiva de “acti-
vidades separadas”.

Oton solicitd a la ministra la inclusion
del Programa Espafiol de Salud para
personas con Sindrome de Down, edi-
tado por DOWN ESPANA, en la car-
tera de servicios con el propésito de
que “tenga una aplicacion extensi-
va”. Y afiadio que “esta medida tam-
poco conlleva un coste econémico
afiadido y tendra, sin lugar a dudas,
una repercusion de gran importan-
cia para nuestros hijos, para sus
familias y para hacer llegar el ejerci-
cio del derecho a la salud, a todos
los lugares de Espafia”.

Premios Trébol
a la Solidaridad

Con motivo de este encuentro DOWN
ESPANA hizo entrega de los Premios
Trébol a la Solidaridad, galardones
que se conceden a aquellas empre-
sas, instituciones o personalidades
que hayan contribuido a mejorar la
calidad de vida de las personas con
sindrome de Down.

0tdn solicito a la
ministra la inclusion

del Programa Espanol
de Salud para personas
con Sindrome de Down,
editado por DOWN
ESPANA, en la cartera
de servicios con

el propoésito de que
“tenga una aplicacion
extensiva”

La presentacion de estos premios corrié
a cargo de Maria del Mar Galceran, per-
teneciente a la asociacion Asindown,
miembro de su junta directiva, trabaja-
dora de la Consejeria de Presidencia de
la Generalitat Valenciana y actual pre-

sentadora de un programa en Canal 9.

Este afio los premios se otorgaron a
Ferrovial, por su contribucion a la cons-
truccion de diversos centros para aso-
ciaciones de sindrome de Down en dife-
rentes puntos de Espafa, y a Miguel
Pereyra, por su lucha por los derechos

de las personas con discapacidad.

En anteriores ediciones, estos pre-
mios se han concedido a instituciones
como la Obra Social de Caja Madrid,
Obra Social de Caja de Extremadura,
MRW, Caja Sur, la Fundacién Solida-
ridad Carrefour o al fotégrafo Roberto
Villagraz, entre otros.

A la inauguracion también asistieron
miembros de asociaciones relaciona-
das con el mundo de la discapacidad,
asi como representantes de la Fun-
dacién Real Madrid, NH Hoteles, lkea,
Fundacién Yehudi Menuhin, el Real
Patronato de las Personas con Dis-
capacidad, entre otros, todos ellos
colaboradores del encuentro.



Miguel Pereyra, Premio Trébol

W |

Carlos Martinez, Beatriz Elorriaga,_Elena Salgado, Pedro Otén y Migue-l Carballeda

Florentino Pérez con la delegacion de DOWN ESPANA Familia asistente al encuentro
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Talleres organizados por la Fundacion Yehudi Menuhin

Talleres y grupos de trabajo

Tras la inauguracion los mas peque-
fos pudieron disfrutar del servicio de
guarderia, mientras que los nifios de
4 a 16 afos participaron en diferen-
tes talleres de musica y expresion
corporal, organizados por la Funda-
cion Yehudi Menuhin. El resto de los
participantes asistio a la conferencia
inaugural impartida por el profesor
Salvador Martinez, Catedratico de
Neuroanatomia de la Universidad
Miguel Hernandez de Alicante y
Director del Laboratorio de Embrio-
logia Experimental del Instituto de
Neurociencias, UMH-CSIC.

La jornada vespertina conté con dife-
rentes grupos de trabajo para padres
y participantes con sindrome de
Down mayores de 16 afos. Los gru-
pos de trabajo mas numerosos para
padres fueron los dedicados a la edu-
cacion y a la vida adulta. Segun una
reciente encuesta realizada entre las
entidades de DOWN ESPANA uno
de los temas que mas preocupan a
estas entidades y a las familias que
las conforman es el de la educacion.
El informe revela que a pesar de que
se han conseguido grandes avances
en la ESO la educacién secundaria
es una asignatura pendiente en lo
que se refiere a la educacion. De

igual manera la obtencion de un
puesto de trabajo que permita a la
persona con sindrome de Down ser
independiente econdmicamente y
conseguir que dichas personas ten-
gan una vida auténoma, formaron
parte del grupo de trabajo dedicado
a la vida adulta. El primero de los
talleres estuvo coordinado por
Fabian Camara y Pilar Sanjuan,
ambos profesores y miembros de la
junta directiva de DOWN ESPANA,
mientras que el segundo estuvo diri-
gido por la profesora Nuria lllan,
directora de la Escuela de Vida de
Fundacion sindrome de Down de la
Region de Murcia (FUNDOWN).

Ademas de estos dos grupos se
establecieron grupos de discusion
para primeros padres coordinados
por Carmen de Linares, profesora y
experta en atencion temprana, asi
€como un grupo sobre problemas psi-
quiatricos, coordinado por Salvador
Martinez y Luis Salvador Carulla,
ambos especialistas en la materia.
Por su parte los jovenes participan-
tes mayores de dieciséis afios con-
taron con mesas redondas y deba-
tes sobre su situacion en torno a la
educacioén, el trabajo y el ocio y el
tiempo libre.

A pesar de que se han
conseguido grandes
avances en la ES.O.

la educacion secundaria
es una asignatura
pendiente.

Taller de musica

Grupo de educaciéon
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Pérez entreg6 una camiseta y un balén firmado por toda la plantilla madridista

Santiago Bernabeu
y Fundacion ONCE

Para finalizar la jornada se celebra-
ron sendos actos en el Estadio San-
tiago Bernabeu y en la Fundacién
ONCE. La Fundacion Real Madrid qui-
so colaborar con DOWN ESPANA a
través de la organizacién de dos acti-
vidades. Por un lado la presencia de
las personas con sindrome de Down
en el partido Madrid-Getafe y la reali-
zacion del tour por el Santiago Ber-
nabeu con el fin de conocer de cerca
los espacios del estadio: vestuarios,
campo, gradas, museo...

Ademas el presidente del Real Madrid,
Florentino Pérez, quiso saludar a una
representacion de personas con sin-
drome de Down acompafiados por
Pedro Oton. Pérez hizo entrega a la
Federacién Espafiola de Sindrome de
Down de una camiseta y un balon fir-
mados por toda la plantilla blanca.
Otros miembros y jugadores del equi-
po tampoco quisieron perder la opor-
tunidad de saludar a esta delegacién
entre ellos el seleccionador nacional
Luis Aragonés.

Mientras un buen numero de partici-
pantes presenciaba un partido de fut-
bol en el Santiago Bernabeu, los mas
pequefios y muchos padres y familia-
res asistieron a la presentacion del

cuento 4Quién es Nuria? en una
recepcion ofrecida por la Fundacion
ONCE. El Palacete de los Duques de
Pastrana fue el lugar elegido para con-
tar las andanzas de Nuria, una nifia
con sindrome de Down que cambia
de colegio. En este colegio ella es la
Unica nifia con trisomia 21. Nuria tie-
ne algunas dificultades iniciales pero,
finalmente, se convierte en la “reina”
de la clase. Este cuento dirigido a
pequefos y mayores ha sido editado
por la Federacion y por Edelvives, den-
tro de su coleccion Ala Delta. Jesus
Hernandez, Director de Accesibiidad
de la Fundacion ONCE fue el encar-
gado de presentar el libro, dando paso
a una cuentacuentos que interpreté la
historia de Nuria para todos los asis-
tentes.

Gravesen y Raul Bravo también quisieron
hacerse fotos

Jesus Hernandez, Juana Zarzuela y Antonio Pascual Martinez

13
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Visita de la vicepresidenta
del Gobierno

Maria Teresa Fernandez de la Vega
visit6 a las familias durante el encuen-
tro organizado por Down Espafa. La
vicepresidenta del Gobierno, se intere-
saba asi por la situacién de las perso-
nas con sindrome de Down. De la Vega
habia confirmado su presencia en la
inauguracioén del VI Encuentro Nacio-
nal de Familias de Personas con Sin-
drome de Down pero, debido al tem-
poral acaecido en Canarias por esas
fechas, tuvo que excusar su asistencia
con el fin de viajar a las islas a conocer
la situacién. A su regreso de Tenerife y
antes de dirigirse hacia Teruel, la vice-
presidenta quiso pasar por Madrid para
saludar a los asistentes al encuentro.
La vicepresidenta afirmé que “nuestra
mejor manera de honrar, preservar y
defender la Constitucion” es modificar el
articulo 49 para cambiar la denomina-
cion de “disminuidos” por la de “disca-
pacitados”, como propuso el presiden-
te Zapatero el sabado 3 de Diciembre
en la celebraciéon de un acto conme-
morativo del Dia Internacional de la Dis-
capacidad..

De la Vega, que intervino en el VI
Encuentro Nacional de Familias, afiadié
que “el patriotismo en el que creemos
desde el Gobierno es el que pone en
primer término a las personas, con
todos sus problemas”.

La vicepresidenta del Ejecutivo valoro la
“Espafa social” por la que apuesta su
Gobierno y dijo que el proyecto de Ley
Organica de Educacion, ofrece una res-
puesta educativa a todos los alumnos
“bajo el principio de inclusion”. Segun
De la Vega, “la inclusién debe conside-
rarse como un paso hacia la normali-
zacién y supondra un incremento de la
calidad educativa que recibe el alum-

nado con necesidades especiales”,
informa Efe. De la Vega inform¢é ade-
mas de que el Gobierno va a proponer
a las comunidades autbnomas la detec-
cién y seguimiento de nifios con Sin-
drome de Down, «llamando la atencion
de las particularidades de salud que tie-
nen estas personas», informa Celia
Maza (La Razon).

De la Vega clausuré una mesa redon-
da en la que participaban jévenes con
sindrome de Down y sus padres.

La Federacion Espafiola de Sindrome
de Down (DOWN ESPANA) calificé
como muy positivo el anuncio del Presi-
dente del Gobierno de proponer la modi-
ficacién de la Constitucién Espafiola para
sustituir la expresion “disminuidos”, que
figura ahora en el articulo 49 del Texto
constitucional, por la de “personas con
discapacidad”. Asi se lo expres6 Pedro
Otén, presidente de DOWN ESPANA,
a la vicepresidenta del Gobierno. En un
comunicado emitido por la Federacion
se asegura que “en los ultimos afos, la
sociedad ha dado pasos importantes en
su concepcioén acerca de la discapaci-
dad y su entorno. Poco a poco, se van
superando viejos prejuicios que estere-
otipan y califican a quiénes tienen algu-
na discapacidad como “menos perso-

nas” que quienes no la tienen.

Algunos asistentes con Fernandez de la Vega

Vamos incorporando en nuestra per-
cepcion de la realidad la idea de que
todas las personas somos iguales
independientemente de que tenga-
mos discapacidad o no, del sexo con
el que nazcamos, de nuestra condi-
cioén social, orientacion sexual, reli-
gion, etnia, etcétera.

Todos estos avances sociales han
tenido y tienen su reflejo en el len-
guaje, porque el lenguaje es reflejo de
las personas y sociedad que lo habla,
describe las especifidades de cada
grupo social y muestra sus concep-
ciones en cada momento. Con el len-
guaje expresamos lo que esta escrito
en nuestras mentes, como colectivo
y como seres individuales.

Pero no nos debemos despistar. Si bien
es cierto que la sociedad cada vez se
muestra mas respetuosa con el hecho
de la discapacidad, todavia hoy, en la
calle o en los medios de comunicacion,
escuchamos palabras o términos que
denotan cierto desconocimiento de esta
realidad y que, en la mayoria de los
casos, se muestran sobreprotectores e,
incluso ofensivos, especialmente para
las personas a las que se refieren.

El lenguaje, ademas, es un instru-
mento de clasificacion de la realidad.
A través del lenguaje nombramos la



realidad, le ponemos etiquetas; tam-
bién la interpretamos y la creamos
simbdlicamente cuando establecemos
abstracciones o cuando generaliza-
mos. Construiremos la realidad segun
la nombremos”.

DOWN ESPANA se sumaba asi al
comunicado emitido por el Comité Espa-
fiol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI) en el que se ase-

gura que esta modificacion “responde

auna demanda antigua y sostenida del

movimiento social de la discapacidad
que ha venido reiterando la convenien-
cia de acompasar la literalidad de los
términos constitucionales a los valores
y a las formas de entender los hechos
sociales vigentes y compartidos por las
personas y los grupos sociales mas
directamente concernidos”.

DOWN ESPANA esta convencida y
espera que esta propuesta de modifi-
cacion suscite el acuerdo de todas las
fuerzas politicas, ya que el lenguaje no

Una mesa redonda con la autonomia como protagonista

La vicepresidenta con Pedro Oton
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es solo una cuestion de forma, sino una
cuestion de fondo. Por ello espera que
la presente propuesta de reforma cons-
titucional no pretenda ser un manual de
lo “politicamente correcto”, sino una
herramienta de analisis y reflexion que
suponga que un mayor conocimiento
de la discapacidad implique un cambio
en nuestras mentalidades que tenga su
reflejo en el lenguaje, y que un cambio
en nuestro lenguaje propicie una evo-
lucion positiva en nuestras estructuras
mentales y, por consiguiente, un des-
arrollo en nuestra persona y un ade-
lanto en nuestra sociedad.

Visita a Cosmocaixa

Mientras la vicepresidenta del Gobier-
no visitaba la mesa redonda donde par-
ticipaban padres y adultos con sindro-
me de Down, nifios y jévenes de tres a
dieciséis afios visitaron Cosmocaixa,
en Alcobendas (Madrid), a través de
una iniciativa de la Fundacién La Caixa.
Los nifios participaron en los diferentes
talleres que tiene el museo como el
“click de los nifios”, dirigido a los mas
pequefios, o el “toca-toca”, mientras
que los mayores pudieron disfrutar de la
exposicion permanente y de la exposi-
cién temporal sobre Einstein que mos-

traba el museo en esos momentos.

Dos participantes en el encuentro

Recepcion en la Comunidad
de Madrid

Tras las diferentes actividades, el 4
de Diciembre los participantes fueron
recibidos por la Consejera de Familia
y Bienestar Social de la Comunidad
de Madrid, Beatriz Elorriaga y la Direc-
tora General de Servicios Sociales,
Carmen Pérez Anchuela, en la sede
de la Comunidad de Madrid, en la
Puerta del Sol.

El su intervencion en este acto, el pre-
sidente de DOWN ESPANA, Pedro
Oton, propuso a las administraciones
publicas un concepto diferente de «inte-
graciény». «Cuando pedimos ayudas
para la educacién de nuestros hijos no
gqueremos centros especiales y cuando
demandamos puestos de trabajo no nos
referimos a que creen unos empleos
especificos. Lo que necesitamos son
apoyos para seguir la misma linea que
lleva el resto de la sociedad, no una vida
paralela adaptada para discapacita-
dos», informa Celia Maza (La Razon).
Oton también se refirié al cambio del
término «disminuido» por «discapaci-
tado» en la Constitucioén, propuesto el
sabado por el presidente del Gobier-
no, y afirmé que se ajusta mas a la rea-
lidad, ya que identifica a las personas
que presentan una «capacidad distin-

Personas con sindrome de Down y Beatriz Elorriaga en la Comunidad de Madrid

ta» pero «no menor» que el resto de
los ciudadanos. Otro de los puntos en
los que puso mas énfasis fue en que,
por primera vez, se ha dado voz en los
grupos de trabajo del encuentro a los
hijos. Segun Oton, ha sido una expe-
riencia muy interesante, ya que «han
manifestado que no estan de acuerdo
con muchas de nuestras actuaciones y
nos han pedido que no tomemos tantas
decisiones por ellos porque también
tienen derecho a equivocarse».
Beatriz Elorriaga anuncié que la
Comunidad de Madrid pondra en mar-
cha este afio un servicio de asistencia
personal para promover la vida inde-
pendiente de las personas con disca-
pacidad gravemente afectadas, a fin
de favorecer su participacion social y
su acceso al empleo. Este programa,
pionero en Espafa, es una de las
medidas recogidas en el Plan de
Acciodn para Personas con Discapaci-
dad del Gobierno regional 2005-2008,
y se ejecutara con caracter experi-
mental con 40 personas, que recibi-
ran el apoyo de un asistente las 24
horas de dia.

Para finalizar la jornada, los partici-
pantes se desplazaron hasta el Casi-
no de Aranjuez donde disfrutaron de
una velada donde disfrutaron del

espectaculo circense Kerala.
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Talleres para adultos con sindrome de Down

Conclusiones del grupo de trabajo de jévenes sobre educacion

Conclusiones del grupo de trabajo de padres sobre educacion

Reclamamos a la sociedad:

«» La posibilidad de contar con mas material adaptado para poder tra-
bajar mejor.

» Mas apoyo por parte de compareros y profesores.

» Pedimos que nos vean capaces de hacer cosas y nos den tiempo
para realizarlas, ademas de un lenguaje mas sencillo en las expli-
caciones de los profesores.

« Nos gustaria tener mas clases de apoyo porque necesitamos
mas ayuda y mas monitores que nos ayuden.

» Que no nos insulten ni ridiculicen nuestros compareros ni nos
gasten bromas pesadas porque no nos gustan.

» Que nuestros profesores tengan mas paciencia con Nosotros y nos
traten como a los demas.

» Que nos permitan ir de viaje de fin de curso con nuestros com-
paferos del colegio o del instituto.

» Sobre todo, os pedimos y nos pedimos respeto mutuo y dialogo.

Conclusiones del grupo de trabajo

» Muchas familias continGan viviendo situaciones de integracion dis-
criminatoria.

» Se constata que la integracion aun depende de la actitud del maes-
tro, sin tener mecanismaos de garantia del proceso por parte de
la administracién educativa.

» Valoramos el esfuerzo del profesorado, en general, profesorado
gue se Ve sin recursos, ni apoyos suficientes para poder atender
a la diversidad.

» Valoramos muy positivamente que se regularice un marco de
colaboracion entre las entidades y las instituciones.

» Las familias debemas involucrarnos no sélo a nivel de exigencia, sino
también a nivel de colaboracion y de coherencia con nuestros
planteamientos.

Conclusiones del grupo de trabajo de nuevos padres

de padres sobre ocio y vida auténoma

«» Los padres reclaman el derecho a que sus hijos lleven a cabo una
vida lo mas auténoma e independiente posible, reconociendo que
las posibilidades de llegar han de ser diferentes, dadas las carac-
teristicas familiares, contextuales, etc.

» La vida independiente no significa exclusivamente vivir en pareja o
fuera del entorno familiar.

«» Los padres estéan siendo cada vez mas conscientes de que deben
aprender a controlar el miedo que les provoca el crecimiento de
sus hijos y a respetar las decisiones que ellos vayan tomando des-
de la responsabilidad que deben tener.

«» Es fundamental la educacion y la formacion con el fin de que los hijos
consigan un puesto de trabajo. La modalidad de empleo con apo-
yo se considera la més adecuada e integradora.

«» Con el fin de que los hijos se vivan de forma auténoma es necesario
conseguir un puesto de trabajo, siempre intentando que sea el
mas adecuado para ellos.

Conclusiones del grupo de trabajo de jévenes sobre trabajo

«» Los padres nuevos valoran este tipo de encuentros, sobre todo, por
el contacto con otras familias y el intercambio de experiencias
gue les permite enriguecerse.

« En general la experiencia de la comunicacion de la noticia se valo-
ra de forma negativa pues la forma de hacerlo, en la mayoria de
los casos, suele ser errénea.

» Las asociaciones suelen ser el mayor apoyo informativo y necesario
para empezar a caminar.

« Aprendemos a trabajar con nuestro hijo como padres, nunca
como profesionales, colaborando siempre en su estimulacion con
estos.

« Asumimos plenamente la discapacidad de nuestro hijo, integran-
dole de lleno en el nucleo familiar.

» Las expectativas de futuro para nosotros son inciertas debido a la
joven edad de nuestros hijos pero tenemos claro que lucharemos
y trabajaremos para que nuestros hijos tengan en la sociedad las
maximas oportunidad y los derechos y deberes que tiene cual-
guier persona.

Conclusiones del grupo de trabajo

Reclamamos a la sociedad:

« Mas horas de trabajo, mas responsabilidad y mayor sueldo para
ser independientes econémicamente.

» Que nos respeten nuestros derechos para tener libertad de admi-
nistrar nuestras vidas.

» Que nuestros padres no se preocupen tanto por nuestra vida.
Derecho a trabajar, vida independiente, autonomia. Necesitamos
ser nosotros mismos y elegir nuestra vida. Pensamos que son
aspectos a conseguir necesarios y justos.

» Que nos dejen demostrar los que somos capaces de hacery cam-
biar de trabajo cuando el que tenemos no nos gusta.

» Que, para nosotros, lo mas importante es conseguir un trabajo fijo
para poder tener una economia independiente.

de jovenes sobre ocio y tiempo libre

Reclamamos a la sociedad:

» Que nos trate como adultos que somos.

« El derecho a que nuestros padres y mayores nos ensefien a mover-
nos por la ciudad para poder salir solos.

» Que comprenda que hay que tener un poco de paciencia con nos-
otros, ya que nos cuesta mas trabajo entender las cosas.

» Que nuestros padres nos dejen salir de noche y que no tengan
miedo

» Que los conductores de los autobuses tengan mas paciencia con
nosotros y nos den mas informacion sobre lo que tenemos que
hacer.

» Necesitamos que, para sentirnos completamente realizados, nos
dejen hacer'y, sobre todo, mas libertad.
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Visita de Ana Pastor y
entrega del “Cheque Solidario”

La secretaria ejecutiva de Politica
Social y Bienestar del Partido Popu-
lar visitd los grupos de trabajo de
padres y adultos con sindrome de
Down el dia de la clausura del
encuentro. Pastor recordd que el
anterior Gobierno del Partido Popu-
lar elaboré, junto a expertos, técnicos
y familiares de personas con Sin-
drome de Down, un Programa Espa-
fol de Salud dirigido a este colectivo
qgue el Gobierno socialista “no ha
desarrollado”. Por eso, pidio al Eje-
cutivo que se aborde en el Consejo
Interterritorial y lo incorpore a la Car-
tera de Servicios del Sistema Nacio-
nal de Salud para que el programa
“pueda ser una realidad en todas las
Comunidades Autonomas”.

Tras los grupos de trabajo y la visita
de los mas pequefios al tour que
organiza el Real Madrid para visitar
las “entrafias” del Santiago Berna-
beu, Guillermo de Rueda, director de
la Fundacion Solidaridad Carrefour
clausuro el Encuentro, tras la lectu-
ra de las conclusiones del mismo.
Asimismo, De Rueda hizo entrega a
Pedro Otoén del “Cheque Solidario”
por valor de mas de 60.000 euros,
como resultado de la recaudacion de
la Campafia Camisetas Solidaridas,
celebrada en el mes de septiembre
en todos los hipermercados que la
cadena tiene en Espafia.

Por la compra de cada una de estas
camisetas, Carrefour destina un euro
a DOWN ESPANA que seran distri-
buidos entre las 74 asociaciones que
componen esta federacioén. La recau-
dacioén se destinara a reforzar los
diferentes programas de atencion
temprana que tienen las entidades.

Estos programas estan dirigidos a
nifios de 0 a 6 afos y consisten en la
estimulacién de los sentidos y otros
ambitos de su cuerpo con el fin de
que tengan un mejor aprendizaje en
las diferentes etapas de su vida. Des-
de la aplicacion de este tipo de pro-
gramas se han experimentado nota-
bles mejorias en las personas con
sindrome de Down.

Esta fundacién viene colaborando
con DOWN ESPANA desde hace
mas de tres afios. A esta campafa
se unen otras de caracter provincial
y autonémico con las 74 entidades
de DOWN ESPANA.

Carrefour es una de las empresas
que cuentan en su plantilla con un
gran numero de personas con dis-
capacidad intelectual, entre ellas per-
sonas con sindrome de Down. M

Guillermo de Rueda haciendo entrega del cheque solidario
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90 VOLUNTARIOS PARA UN ENCUENTRO

Un total de 90 voluntarios participaron
en la organizacion del VI Encuentro Nacio-
nal de Familias con Sindrome de Down.
Algunos estuvieron practicamente tra-
bajando todos los dias del Encuentro.
Otros, aquellos ratos que su vida personal
y laboral les permitian.

Para la organizacion de este encuentro, en
el que se preveia la participacion de mas
de 600 personas, era necesaria la ayu-
da de numerosos voluntarios para que
todo saliera perfecto. Down Esparia lanzé
una convocatoria a diferentes ONG'S y
partidos politicos.

Voluntarios por Madrid, entidad perte-
neciente al Ayuntamiento de Madrid publi-
c6 durante cuatro meses el llamamiento
a sus voluntarios en sus boletines quin-
cenales. La respuesta no se hizo esperar
y voluntarios con edades comprendidas
entre los 25 y los 80 afios se inscribie-
ron en la convocatoria. Por su parte, los
profesionales del Colegio Maria Corre-
dentora, perteneciente a DOWN ESPANA
formaron parte del comité organizador
encargado de conformar y gestionar el
programa de ocio de los mas pequefios.
De igual manera, la Fundacion Yehudi
Menuhin, en coordinacién con el Colegio
Maria Corredentora y sus voluntarios
organizaron los talleres de danza y expre-
sién corporal. De igual manera los alum-
nos de Dolores lzuzquiza, profesora de
Facultad de Formacién del Profesora-
do y Educacion de la UAM participaron
también como voluntarios en las activi-
dades de ocio y tiempo libre.

Por su parte, los voluntarios de Inter-
Social se encargaron del aréa de trans-
portes.

Uno de los grupos de voluntarios mas
numerosos fueron los provenientes de las
Nuevas Generaciones del Partido Popu-
lar. Todos ellos se distribuyeron en las are-
as de transportes, protocolo y salas. Segin
declaro al periddico La Razén la presiden-
ta de Nuevas Generaciones, Carmen Ftinez,
este tipo de actuaciones sirven para que
sus propuestas politicas «no salgan de reu-
niones, sino del contacto directo con el ciu-
dadano». «Venimos desde toda Espana
porgue queremaos que la juventud no sélo
se lleve ideas sino formacién personal.
Cuando ayudamas en cualquier proyecto de
estas caracteristicas siempre nos lleva-
mos mas de lo que damosy, dice.

A pesar de gue la respuesta de los medios
de comunicacion en el encuentro fue masi-
va cabe destacar la colaboracion del peric-
dico La Razén como periddico oficial del
Encuentro, realizando una fabulosa cober-
tura del encuentro a nivel nacional. Ade-
mas durante los dias del encuentro se
repartieron ejemplares de dicho periédico
a todos los asistentes. De igual manera
cabe destacar la labor de voluntariado en
calidad de fotégrafo de Pedro Hernandez
Weigand. También Guillermo de Rueda,
director de la Fundacién Solidaridad
Carrefour, presto sus fotos para la expo-
sicion de diferentes fotografias el dia de la
inauguracion del encuentro.

Junto con la labor de voluntariado la cele-
bracién del encuentro no hubiera sido posi-
ble sin la colaboracion de empresas y enti-
dades como NH Hoteles, Ferrovial, Minis-
terio de Trabajo y Asuntos Sociales, Comu-
nidad de Madrid, Fundacion ONCE, CER-
M, Fundacion Yehudi Menuhin, Funda-
cién La Caixa, Fundacion Real Madrid o
Fundacion Randstad.

Los voluntarios se fotografiaron con diferentes personalidades
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DOWN ESPANA

y Obra Social Caja
presentan dos manuales
para padres de ninos y
con sindrome de DOWN

c',GUE TIENE NUESTRO HIJO? é,COMO VA A SER? c',GUE PODEMOS HACER POREL? c',pDR QUE A NOSOTROS? EsTAs son
ALGUNAS DE LAS CUESTIONES QUE SE PLANTEAN LOS PADRES Y LAS MADRES QUE ACABAN DE TENER UN HIJO CON TRI-
SOMIA 21 (SINDROME DE DOWN], LA ALTERACION GENETICA MAS COMUN, PRODUCIDA POR UN CROMOSOMA EXTRA EN
EL PAR 21 Y RESPONSABLE DE DIFERENTES DISFUNCIONES QUE AFECTAN PRINCIPALMENTE AL CEREBRO.

DOWN ES?ANA. y Obr.a El 80% de la familias que han teni-  tristeza, frustracién, inseguridad,
Social Caja Madrid  do un hijo con sindrome de Down  rabia y vergiienza. Segun Pedro
presentaron el pasado 12 de enero  reconocen haber experimentado sen-  Otdn, presidente de DOWN ESPA-
Madrid la “Guia para Padres y  timientos de proteccion y rechazo,  NA esta guia explica de forma “sen-
Madres”, una carpeta con diferentes
fichas que da respuesta a estas y otras
preguntas y que permite a los padres
tener una primera informacion sobre el
sindrome de Down, asi como otros
aspectos, siempre de una forma bre-
ve, claray eficaz.

Los contenidos, elaborados por profe-
sionales de la Asociacion Teima-Ferrol,
perteneciente a DOWN ESPANA, ofre-
cen consejos, diferentes aspectos lega-
les, asi como apoyos que puede encon-
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trar la persona con sindrome de Down
tanto en el entorno familiar, como en los
profesionales y en diferentes grupos de

trabajo y asociaciones.

Portada e interior de “Guia para padres y madres”

nO
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cilla qué es el sindrome de Down y
pretende tranquilizar y serenar a los
padres, que tras la comunicacion de
la noticia siempre se encuentran des-
orientados y buscan todo tipo de
informacion”. Otén recomienda a
estos primeros padres consultar esta
guia y dirigirse a la asociacion de sin-
drome de Down mas cercana.

Ademas de las fichas denominadas
“vuestras primeras preguntas”, “lo que
podeéis hacer por vuestro hijo/a”,
“otros apoyos” y “aspectos legales”,
la carpeta tiene un espacio para
incluir informacion sobre las 74 aso-
ciaciones que componen la Federa-
cion Espanola de Sindrome de Down.

Mercedes Alonso, coordinadora de la

guia, asegura que la experiencia lle-

vada a cabo en Galicia y editada en
gallego, ha sido muy positiva para los
primeros padres. Dicha experiencia
espera se lleve a cabo con el mismo
éxito a nivel nacional.

Mercedes Alonso.
Coordinadora de la “Guia de Padres y Madres”

Objetivo de la guia
Contribuir en el proceso de normalizacion de la situacién familiar
ante el nacimiento de un bebg, ofreciendo a los padres una infor-

macion sencilla y actualizada sobre el SD.

A qguién va dirigida

Alos padres y madres que acaban de tener un bebé con SD., resul-
tando, por tanto, muy conveniente que se proporcione en esos
primeras momentos a las familias desde las maternidades.

Destacar gue es un trabajo elaborado conjuntamente por fami-

liasy profesionales de la asociacion Teima

Nuria lllan.
Autora de “Lo que dicen las familias. 12 claves para la autonomia

de las personas con sindrome de Down”

Objetivo de la guia

Constituirse en un referente a tener en cuenta a la hora de edu-
car a las personas con sindrome de Down, desde edades tem-
pranas y a lo largo de toda su vida, a partir de la unos plantea-
mientos -sintetizados y organizados en torno a lo que hemaos
denominado como las 12 claves- que les permitan ir consiguien-

do las mayores cotas de autonomia posible.

A quién va dirigida

A las familias y a los profesionales implicados directamente en la
educacion de las personas con sindrome de Down. Del mismo
modo, puede resultar especialmente Gtil como material formativo
de futuros profesionales que pretendan orientar su trabajo en el

ambito de la educacién inclusiva.

Destacar que en la realizacion de esta guia han participado 50 fami-
lias pertenecientes a 11 Asociaciones y Fundaciones Federadas
a Down Espana.

&
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Autonomia personal

Junto con la “Guia para padres y
madres”, se presentd el manual “Lo
que dicen las familias. 12 claves para
la autonomia de las personas con
sindrome de Down”. Durante el acto
de presentacion, Nuria lllan, explico
su trabajo, resultado de mas de 50
entrevistas realizadas a padres que
se resumen en 12 principios en los
que se plantean diferentes pregun-
tas y se dan respuestas en funcion
de las diferentes respuestas obteni-
das en el estudio.

Dichos principios son los

siguientes:

1.Admitir y asumir. Requisitos indis-
pensables para tomar conciencia de
que la propia accion es fundamental.
2. Tener un hijo/a con Sindrome de
Down no debe convertirse en nues-
tra Unica razén de ser.

3. Los hermanos son una fuente de
aprendizaje fundamental.

4. Tratarle como uno mas, auny
reconociendo sus dificultades, le per-
mite tener mayores oportunidades
para crecer.

5. Estar dispuestos a situarse en una
posicién reivindicativa.

6. Detras de cada objetivo debe
haber un plan de accién que asegu-
re su logro.

7. Si controlamos nuestros miedos,
estamos dando a nuestro hijo/a la
oportunidad para ganar en expe-
riencia.

8. El deseo de conocer debe estar
en la base de todo proceso de ense-
fAanza-aprendizaje.

9. Promover las relaciones interper-
sonales como recurso potencial del
entorno.

Portada del libro "Lo que dicen las familias”.

10. La autonomia y la independen-
cia no son posibles sin la capacidad
de tomar decisiones libremente.

11. Estar dispuestos a tratarle como
a un adulto.

12. En una sociedad de consumo, la
autonomia y la independencia
pasan necesariamente por el mane-
jo del dinero y el acceso aun pues-

to de trabajo.

Segun Pedro Oton, “esta guia pre-
tende ser una invitacion a la refle-
xion y a la accioén, un referente a
tener en cuenta a la hora de edu-
car a nuestros hijos desde unos
planteamientos que les conduzcan
a conseguir las mayores cotas de
autonomia posibles”. La guia sirve
tanto a los primeros padres de per-
sonas con sindrome de Down como
para aqgellos padres que tengan

hijos mas mayores.

En este sentido se recomienda a
los padres tratar a la persona con

sindrome de Down como a uno mas

de la familia. Se plantea la impor-
tancia de los hermanos en el pro-
ceso educativo y como, éstos, a
veces, sobreprotegen a su hermano
con discapacidad. También se trata
el asunto de la autonomia e inde-
pendencia, de la importancia de que
los padres sean valientes y acep-
ten que su hijo debe tomar sus pro-
pias decisiones, entre otras cues-

tiones.

DOWN ESPANAY la Obra
Social de Caja Madrid

Ambas publicaciones, que pueden
descargarse a texto completo des-
de la pagina web de DOWN ESPA-

NA (www.sindromedown.net) vie-

nen a completar un acuerdo de
colaboracién entre DOWN ESPA-
NA'y la Obra Social de Caja Madrid
que permite editar diferentes
manuales relativos a sindrome de
Down. Entre los anteriormente
publicados destaca el Libro del
Bebe, el programa Espafiol de
Salud para Personas con Sindro-
me de Down o el Libro de Atencion
Temprana, todos ellos disponibles
a texto completo en la pagina web
de DOWN ESPANA.

Al acto de presentacion asistieron el
director de la Obra Social de Caja
Madrid, Carlos Maria Martinez, del
presidente de DOWN ESPANA,
Pedro Oton, el director general de
planificacion de la Fundacién ONCE,
Miguel Sagarra, el director de la Fun-
dacion Solidaridad Carrefour, Gui-
llermo de Rueda y la directora del
Real Patronato de Personas con Dis-
capacidad, Natividad Enjuto, todos
ellos editores y colaboradores de
ambas publicaciones. [



O Congreso Iberoamericano

sobre Sindrome de Down ~

Fundamentos

En los ultimos 30 anos se han consolidado conceptualmente una serie de principios que implican la inclusién educa-
tiva en las escuelas ordinarias, el trabajo con apoyo y la vida auténoma de las personas con discapacidad intelectual.
Sin embargo en muchos paises esos principios quedan muertos en la letra de normas que no se aplican o de propuestas
s6lo académicas, y lejos de la realidad cotidiana.

Este congreso pretende abordar las cuestiones concretas que hacen que esa realidad cambie y se traduzca en accio-
nes que beneficien directamente a los portadores de Sindrome de Down y otras causas de discapacidad intelectual.

Tematica Central del Congreso

Educacion - Familia - Sociedad y Estado - Politicas Publicas - Responsabilidad Empresaria - Biologia

Destinatarios

Personas con Sindrome de Down y sus familias. Profesionales. Docentes. Estudiantes. Responsables del disefio de
politicas y gestién publica. Responsables de Recursos Humanos. Responsables de Acciones Comunitarias de Empre-
sas. Organizaciones de la Sociedad Civil.

Panelistas Invitados y Confirmados

Del exterior: De Argentina:

Prof. Jesus FLOREZ BELEDO (Espana) Dra. Maria Eugenia Yadarola (Cérdoba)
Prof. Dr. Miguel Angel VERGUDO ALONSO (Espaiia) Dra. Silvina Gvirtz (Buenos Aires)

Lic. Maria Victoria TRONCOSO (Espafa) Dr. Mariano Narodowski (Bs. As.)

Prof. Dr. Isidoro CANDEL GIL (Espaiia)

Prof. Dr. José Ramon AMOR PAN (Espana)
Prof. Dr. Christy LYNCH (Irlanda)

Lic. Beatriz GOMEZ-JORDANA MOYA (Espana)

Prof. Nuria Illan Romeu (Espaia)

ORGANIZAN ASDRA Y DOWN ESPANA

Yasora D@ WN

indrome de Down
de la Repiiblica Argentina

COLABORAN: FUSDAI Y ASOCIACION SINDROME DE DOWN GUALEGUAYCHU

Si desea estar informado sobre detalles del congreso ingrese sus datos

en el website de ASDRA, www.asdra.org.ar o envie en e-mail a congreso2007 @asdra.org.ar




DOWN ESPANA Y
RANDSTAD
presentan a

empresarios el
Programa Alianza

FremAP, RENFE, IBERIA Y LA FAGEDA RECIBEN LOS PReEmIOS DE LA Funbpacion RanDsTAD A LA Accion Social
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=~ randstad fundacion

LA Funbpacion RANnDsTAD
ENTREGO EL PASADO 25 DE ENERO
LOS PREMIOS A LA ACCION SOCIAL
2005 COMO RECONOCIMIENTO A
LA LABOR QUE DESEMPENAN LAS
EMPRESAS EN EL AMBITO DE LA
INTEGRACION LABORAL DE PERSO-
NAS EN RIESGO DE EXCLUSION. EL
FIN DE LA FUNDACION RANDSTAD
ES AYUDAR A ENCONTRAR UN
EMPLEO A LAS PERSONAS DESFA-
VORECIDAS: DISCAPACITADOS Y
MUJERES EN RIESGO DE EXCLUSION
SOCIAL [CON CARGAS FAMILIARES
NO COMPARTIDAS, VICTIMAS E VIO-
LENCIA DOMESTICA, PARADAS DE
LARGA DURACION Y MAYORES DE
45 ANOS). EN ESTE ACcTO DOWN
ESPANA PRESENTO A DIFERENTES
EMPRESARIOS EL PROGRAMA
ALiANZA

por el “Progra-
F I"e m a p yma de Readap-
tacion Profesional”; Renfe, por “Tren
de Valores”; Iberia, por el papel de su
Asociacion de Padres con Hijos Minus-
validos (APMIB); y La Fageda por la
integracion de discapacitados psiqui-
Cos y personas con problemas men-
tales,fueron las empresas premiadas
en la primera edicion de los Premios a
la Accién Social 2005 de la Fundacion
Randstad. Se ha entregado también
un galardén de honor a la Comunidad
de Madrid por el ‘ll Plan de Accién para
personas con discapacidad’ y el ‘IV
Plan de Igualdad de Oportunidades
de Mujeres y Hombres 2002-2005'.

El jurado eligio a estos premiados en
funcién a los criterios de responsa-
bilidad social; proyectos en colabo-
racion con entidades sociales; inte-
gracion laboral de colectivos desfa-

ap
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Silvia Cota leyendo su discurso

vorecidos; productos y servicios
especificos; facilitadores de la con-
cilicacion laboral y familiar; y dona-
ciones realizadas a entidades sin ani-
mo de lucro.

Para galardonar a los premiados se
ha llevado a cabo una reproduccién
en resina de la escultura ganadora
del “Concurso de escultura Funda-
cién Randstad, por la igualdad de
oportunidades en el empleo para dis-
capacitados” (Entregado en diciem-
bre de 2004), que realizé6 Ménica
Gonzalez Aguilera, perteneciente a
ASPANIAS.

El jurado de los premios lo formaron
Alberto Duran, vicepresidente ejecuti-
vo de la Fundacion Once, y los miem-
bros del Consejo Asesor de la Funda-
cién Randstad: Concepcién Dancausa,
presidenta de la Asamblea de Madrid;
Juan José Guibelalde, consejero de

Campofrio; Adolfo Gil, consejero y direc-
tor general de Nutreco Espafia; Luis
Exposito, director de division de recur-
sos humanos y servicios de Telecinco;
Ifiigo Sagardoy, socio de Sagardoy Abo-
gados; Carlos Obeso, profesor de ESA-
DE; Javier Quintanilla, profesor de IESE.

Al acto asistieron la Comunidad de
Madrid, Beatriz Elorriaga; la directora
de la Agencia de Empleo de Madrid,
Juana Zarzuela; Vicepresidenta de
DOWN ESPANA, Dolores Flores; el pre-
sidente de la Fundacién Randstad y
director del grupo Randstad en Espa-
fia,Edwin Schreur; la directora de la Fun-
dacion Randstad, Maria Viver; y los pre-
sidentes y directores de destacadas
empresas, asociaciones y fundaciones,
entre ellos el director de la Obra Social
de Caja Madrid, Carlos Maria Martinez.
Silvia Jato, fue la encargada de con-
ducir el acto.
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Los premiados junto con el jurado

Silvia Jato firmando autégrafos

Durante el acto, la consejera de Fami-
lia y Asuntos Sociales de la Comuni-
dad de Madrid, Beatriz Elorriaga di6
a conocer el proyecto “Motiva”, que
pretende favorecer el acceso a un
puesto de trabajo a personas sin
hogar, poblacién inmigrante, mujeres
y jévenes en situacion o riesgo de
exclusion social, mediante acciones
de motivacion y cambio personal que
generen una disposicién activa hacia
el empleo.

La directora de la Agencia de Empleo
de Madrid, Dolores Flores, destaco la
importancia del proyecto “Mujer Acti-
va”que desarrolla en colaboracion con
la Fundacion Randstad. El programa
incide en la formacion como un medio
para el empleo, y para ello ofrece cur-
sos especificos de teleoperadoras a
mujeres en riesgo de exclusion social,
e incluye la busqueda de empresas
para ofrecer una oportunidad de empleo
a las personas que hayan recibido esta
formacion. El sector del sector del Call
Center es favorable a la contratacion
de muijeres con especiales dificultades,
por su flexibilidad de horarios y sus
especiales caracteristicas.

La directora de la Agencia de Empleo
de Madrid también resalt6 el programa
EQUAL Madrid, Sur 2004-2007), que
tiene como objetivo la insercién social
y laboral de 2.400 mujeres de la zona
sur de Madrid, y mas concretamente,
de Vallecas, Villa de Vallecas y Usera.
La Agencia de empleo de Madrid es
la entidad gestora del mismo, y en él
intervienen la Fundacion Randstad
como socio de la agrupacion de des-
arrollo para la insercion laboral de las
citadas mujeres, y CC.00, ATAEM,
APRAMP y AHORA.

Programa Alianza

Por su parte, la vicepresidenta de
DOWN ESPANA, Juana Zarzuela
agradeci6 a la Fundacién Randstad
la puesta en marcha de este proyec-
to que ha permitido a diez jovenes
con sindrome de Down insertarse en
la empresa ordinaria. Hizo extensi-
ble este agradecimiento a los empre-
sarios por confiar en ellos. Pero ade-
mas se dirigi6 a los participantes del
Programa Alianza afirmando que
“vosotros habéis luchado para llegar
aqui, pero ahora tenéis que seguir
porque vuestro puesto de trabajo lo
tenéis que defender vosotros, con
ayuda cuando sea necesaria, pero
vosotros. Y tenéis la responsabilidad
de que si vosotros respondéis como
se espera podran venir mas perso-
nas con SD al mundo laboral. Es
duro, pero es asi la vida adulta, lo
sabéis, exige esforzarse también por
los demas”.

Silvia Cota, participante del Progra-
ma Alianza, trabajadora de Goméz
Acebo&Pombo Asociados intervino
en representacion del resto de los
componentes en el proyecto. Asi,
explico sus tareas diarias en el pues-
to de trabajo dio las gracias tanto a
Randstad, como a los empresarios,
asi como a sus familias por confiar
en ellos y a sus preparadores labo-
rales. En su intervencién afirmé que
“para nosotros es muy dificil acce-
der a un puesto de trabajo pues
muchas personas desconocen que
tenemos multitud de capacidades.
Gracias a programas como el de
Randstad podemos demostrar que
somos capaces de desempeniar tare-
as como uno mas”. [



Nace la Red Nacional
de Escuelas de Vida

Entidades pertenecientes a DOWN ESPANA crean la Red Nacional de Escuelas de
Vida que apuesta por la vida independiente de las personas con discapacidad

M. Beltran/Europa Press (15/02/06).- Los
presidentes y directivos de diferentes
asociaciones federadas en DOWN ESPA-
NA firmaron el pasado 28 de enero un
documento fundacional para la creaciéon
de la Red Nacional de Escuelas de Vida.
Asi, asociaciones de Andalucia, Extre-
madura, Galicia, Castilla y Ledn, Pais
Vasco, Cataluiia y Murcia pusieron el
punto de inicio a un proceso de colabo-
racion que permita poner en marcha en
estas comunidades escuelas de vida
similares a la que ya existe en FUN-
DOWN (Fundacion Sindrome de Down
de la Region de Murcia).

El pasado mes de octubre profesiona-
les de diferentes entidades pertene-
cientes a DOWN ESPANA viajaron has-
ta Murcia para conocer la experiencia
que se estaba llevando a cabo en Fun-
down. Estos transmitieron en sus enti-
dades la experiencia y, posteriormente
DOWN ESPANA organizé un encuen-
tro con directivos y presidentes de sus
asociaciones federadas a fin de cono-
cer in situ la escuela de vida. El resul-
tado ha sido un primer paso que per-
mitira a las entidades firmantes cono-
cer la experiencia de Murcia y la del
resto de entidades, intercambiar mate-
rial de trabajo y contenidos que per-
mitan poner en marcha escuelas simi-
lares en diferentes puntos de Espaia,
cada una con sus particularidades,
pero siempre trabajando en conjunto
con una base comun.

Segun Pedro Oton, presidente de DOWN
ESPANA el objetivo principal de la firma de
este documento es “analizar la experien-
cia de la Escuela de Vida que, desde Fun-
down, se esta llevando a cabo desde 1998
y que hemos expuesto en Congresos
nacionales, logrando llamar la atencién
de un gran ndmero de presidentes de dis-
tintas CCAA”. Esta firma “significa un paso
importantisimo en la apuesta de este nue-

vo modelo que significa una ruptura con los
ya instaurados, proteccionistas y asisten-
ciales”. Se trata de un nuevo modelo,
basado en la independencia y la autono-
mia de las personas con discapacidad,
segun la asesora pedagdgica y coordina-
dora del proyecto, Nuria Illan, “ya que
representa un nuevo paradigma educati-
vo y formativo para las personas con dis-
capacidad, que apuesta por la capacidad
de este colectivo, dentro de lo posible, de
vivir de forma independiente”.

“Y todo esto -continué- no es mas que la
materializacion del derecho que toda per-
sona tiene de dirigir y controlar su propia
vida, dentro de las posibilidades de cada
cual y, para ello, hay que lograr la unién de
los padres, profesionales y usuarios para
que esta iniciativa continde siendo una
realidad, ahora a nivel nacional”. Una ini-
ciativa basada, tal y como sefialaron Otén
e lllan, en dos premisas fundamentales.
Por un lado, la puesta en marcha de pisos
en los que conviven personas con disca-
pacidad y sin discapacidad “y en los que
se comparten experiencias desde la con-
vivencia y el entendimiento, y no desde
el control paternalista porque los jévenes
sin discapacidad no son cuidadores, sino
amigos de los chicos o estudiantes de
educacion especial o de pedagogia”, ase-
veré Oton. Y por otro lado, una “nueva
mentalidad de vida”, segun lllan, “porque
la Red de Escuelas de Vida no es sdlo la
puesta en marcha de unos pisos, sino de
una nueva mentalidad que, desde las aso-
ciaciones, se debe de tomar para que los
chicos sigan trabajando a diario con un
gran afan de superacion”.

El objetivo es el de que “cuando terminen
su experiencia en los pisos, ellos mismos
decidan si quieren continuar en la Red y si
quieren vivir independientemente con el
apoyo de la fundacién o si quieren regre-
sar a sus casas’, explicd. Por su parte, el
presidente de Down Malaga, Francisco

Mufioz, apunté que la creacién de la Red
Nacional de Escuelas de Vida “supone un
importantisimo paso para el colectivo con
discapacidad”. “Desde Malaga hemos reci-
bido este proyecto con una gran ilusién y
aunque, en un principio, los padres se
mostraron reacios con esta iniciativa tan
alejada de los modelos proteccionistas,
poco a poco, se van dando cuenta del bien
que puede hacer a sus hijos”, indico.

En este sentido, manifesté su deseo de
empezar ya aunque -dijo- “somos cons-
cientes de que va a ser un proceso largo
y costoso, por lo que el trabajo conjunto de
padres, profesionales y jovenes con dis-
capacidad sera fundamental para que la
experiencia de vivir independientemente
sea una realidad, también, en Malaga”.
Ayudas econémicas a recibir

Respecto a las ayudas econémicas que
Fundown espera recibir de las adminis-
traciones publicas, Otén explicd que “des-
de 1998 que en Murcia comenzamos la
experiencia de la vida independiente, aun
no hemos recibido ninguna ayuda de las
administraciones puesto que desde siem-
pre han ofrecido sus ayudas a asociacio-
nes con modelos proteccionistas y asis-
tencialistas”.

“Sin embargo -continué- esperamos que
con la creacién de la Red Nacional de
Escuelas de Vida nos ofrezcan sus ayudas
puesto que esta falta de recursos nos
cuesta dinero a todos, y lo que nos pare-
ce mas injusto, a las familias de los jove-
nes que se ven obligados a pagar 600
euros al mes para que sus hijos partici-
pen de la experiencia y la mayoria de ellas,
no pueden permitirselo”.

Para finalizar, Otén resalté la “importan-
cia de que muchos jévenes de Fundown
trabajen para costearse por si mismos la
participacion en la Escuela de Vida,
demostrado asi su autonomia e indepen-
dencia que son, en definitiva, los pilares del
proyecto”, concluyd. [




Natalia confiesa que su experiencia
delante de las camaras ha sido "genial"

manos de Natalia cogen un

neceser y colocan cuidado-
samente pequeinos recipientes de
champu, colonia, gel... todo ello situa-
do con sumo cuidado. A ellos se afiaden
una jabonera, un cepillo de pelo y una
esponja. Los vivarachos ojos de Nata-
lia revisan que todo esta en su sitio antes
de precintarlo y comenzar a organizar
otro neceser. Es la tarea asignada para
ella ese dia en el taller de la Fundacion
Aprocor, lugar donde trabaja.

Atras han quedado dias de duro roda-
je que para ella han sido toda una expe-
riencia. El pasado 5 de enero se estre-

né “Vida y color”, una pelicula ambien-
tada en los afios 70 protagonizada por
Carmen Machi y Silvia Abascal, entre
otros. En ella Natalia tiene también un
papel protagonista.

“Santiago Tabernero tenia un guion y
estaba buscando a una chica. Mi her-
mana se enterd y me dijo que si queria
presentarme al casting. Ella ha sido
quien me ha ayudado a aprenderme el
papel. Es la primera vez que he hecho
una pelicula y la experiencia ha sido

genial”.

Jamas se habia puesto delante de una

camara, aunque si ha participado en




Escena de la pelicula donde aparecen las hermanas Abascal

diferentes obras de teatro. “Hubo una
en la que hacia de princesa”.

Ademas del rodaje y, tras el estreno, ha
viajado a diferentes ciudades para la
promocion de la cinta. Entrevistas para
radio, prensa y programas de television
han copado cada hora por unos dias.
“He visto cinco veces la pelicula. No he
ido con mis amigos a verla. Mi papel es
muy duro y a veces me cuesta verla con
gente que conozco”. A pesar de ellos
algunos de sus amigos han visto la peli-
cula “y les ha gustado lo que he hecho.
Mi papel es el de Ramona y llevo dos
coletas”.

Tras esta aparicion por la gran panta-
lla, no le importaria repetir la experien-
cia. Mientras, su vida ha vuelto a la nor-
malidad. Esta muy contenta, pues des-
de el mes de septiembre comparte piso
con otras cinco chicas en el Residen-
cial Las Fuentes, aunque los fines de
semana vuelve a casa para estar con su
familia. “En el piso estoy estupenda-
mente. Tenemos dividas la tareas. Lo
mejor de todo es que me lo paso genial
con mis compafieros. Lo peor, cuando
una companera hace dafio al resto. Yo
intento llevarme bien con todos”.

Durante la semana come en la Funda-
cion Aprocor y la cena, bien la prepara

alia realiza trabajos de pintura y_mani-
pulado en su lugar de trabajo

ENTREVISTA

Toni, la cocinera de la residencia o bien
otros monitores. “A veces tenemos talle-
res de cocina. Lo que mejor se hacer
son las ensaladas”.

Natalia es presumida. Le gusta ir bien
vestida. Bajo la bata blanca que lleva
como uniforme de trabajo, asoma un
pantalén azul y un jersey de rayas a jue-
go. Todo ello acorde con los pendien-
tes de bolitas y la diadema que corona
su cabeza. Le encantan las compras y,
sobre todo, ir a la compra con su madre.
Entre sus musicos favoritos figura una
larga lista de las diferentes ediciones
de O.T. Da clases de natacién y gim-
nasia ritmica. Le encanta bailar y ase-
gura que su hermana Silvia le ensefio a
bailar sevillanas y que “baila bien”. Tam-
bién se atreve con las rumbas, el paso-
doble, la salsa, el vals o el flamenco.
Se siente feliz compartiendo piso, le
gusta su trabajo, aunque le gustaria
cambiar y espera algun dia “conocer a

un chico que me quiera de verdad”.
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LA FunDACION SEUR HA FIRMADO
UN CONVENIO coN Down EXTRE-
MADURA QUE HA PERMITIDO PONER
EN MARCHA UN AuLa De EsTiMu-
LAcioN MuLTiSENSORIAL. EL PRO-
YECTO, DOTADO CON UN TOTAL DE
36.000 EUROS, PERMITIRA A LOS
CENTROS LA ASOCIACION EN
EXTREMADURA PRESTAR ESTA
ATENCION A LOS NINOS CON SiN-
DROME DE DOWN EN LAS EDADES
MAS TEMPRANAS. Ramvon Mayo,
PRESIDENTE DE LA FUNDACION
SEUR EXPLICA EN ESTA ENTREVIS-
TA SUS OBJETIVOS Y PROYECTOS.

¢Cudl es el objetivo de la Fundacion

Seur?

El 25 de febrero de 2004, Seur S.A.
decide crear Fundacion Seur para, por
un lado, poder coordinar y canalizar toda
la ayuda humanitaria que se estaba rea-
lizando en Seury hacerla mas eficaz y,
por otro, para reforzar su compromiso

con la sociedad.

En ese mismo afio Fundacién Seur se
inscribe en el Registro de Fundaciones
del Ministerio de Educacion, Cultura y
Deporte, nombra su Patronato y define
cuales seran sus lineas de actuacion:
proteccion a la infancia, ayuda a los
afectados por desastres naturales o por
la extrema pobreza y, apoyo a los
empleados de Seur.

Desde entonces, estas lineas han sido
las directrices que han guiado nuestro
trabajo. Su seguimiento hace posible
que Fundacion Seur consiga canalizar
las iniciativas y ayudas individuales de
los mas de 8.300 empleados de la Red
Seur al tiempo que puede estudiar la

puesta en marcha de nuevos proyec-

tos que, de una forma organizada y
efectiva, trabajen por una mejora social
continuada en el ambito de la infancia.

¢Qué proyectos esta desarrollando

en la actualidad?

Cada una de estas lineas de actuacion
(la proteccion a la infancia mas desfa-
vorecida, preocupacion constante por
el equipo humano de la Red Seur y el
auxilio a los afectados por catastrofes
naturales o por la extrema pobreza), se
corresponde con un programa especi-
fico en el que Fundacién Seur, en estre-
cha colaboracion con diversas ONG's,
pone en marcha proyectos dirigidos a la
mejora social. Son los programas Rena-
cer, Participar y Ayudar. Dentro de estos
tres programas, la Fundacion Seur des-
arrolla diversos proyectos.

Por ejemplo, en el programa Renacer
nuestros proyectos van desde la
financiacion y puesta en marcha de
una Escuela Abierta en el Barrio de
Villaverde de Madrid en el que se da
apoyo a cuarenta y ocho nifios con
problemas sociales, familiares y



escolares y en grave riesgo de des-
arraigo y marginacion.

En Mozambique hemos realizado las
edificaciones elementales para dar
acogida a cuarenta y tres nifios huér-
fanos cuyos padres ha fallecido por
el Sida y muchos de ellos son porta-
dores de esta terrible enfermedad.

Veinticinco nifios que, por diversas
causas no pueden asistir a la escue-
la con normalidad, por enfermedad,
tratamiento médico impactante, idio-
ma, etc., reciben asistencia socioe-
ducativa domiciliaria. Esto es s6lo
una muestra de los proyectos que
tenemos en marcha.

¢Cudles son los proyectos mas des-
tacables en el ambito social?

Ademas de los anteriormente citados,
tenemos como muy destacable la asis-
tencia ambulatoria a menores drogo-
dependientes. Es un proyecto de alta
implicacion en el que sabemos que no
todo son éxitos porque las recaidas y
abandonos son frecuentes. No obstan-
te, sabemos que estamos trabajando
en una cuestiéon fundamental puesto
que cada dia se rebaja la edad en que
los menores comienzan a tomar algun

tipo de sustancia.

Es un tema que las instituciones que
nos ocupamos de la infancia debemos
tener muy en cuenta porque no sélo se
da la drogodependencia en esos meno-
res, sino que ademas también han cai-
do en el fracaso escolar, desarraigo
social, desestructuracion familiar, etc.
La rehabilitacion de estos menores es
muy lenta y debe intervenir en ella toda
la familia porque en caso contrario el

fracaso esta asegurado.

¢En que consiste el convenio firma-
do con DOWN EXTREMADURA?

La Fundacion Seur, dentro del pro-
grama Participar tiene abierta una
convocatoria mediante la que el equi-
po humano de la Red Seur presenta
asuntos sociales de su zona y que
hemos denominado Preséntanos tu
proyecto. En esta convocatoria el
equipo humano de Extremadura dio
a conocer la labor de Down Extre-
madura y su proyecto de creacién de
aulas de estimulacion sensorial tem-

prana en sus seis centros.

El Patronato de Fundacién Seur apro-
bo la propuesta para apoyar a Down
Extremadura y el 2 de noviembre de
2005 se celebro en Madrid la firma del

acuerdo. Mediante este acuerdo, nos

Antonio Ventura Diaz presidente de DOWN EXTREMADURA con Ramén Mayo.

ONG'S

hemos comprometido a llevar a cabo
una tarea comun orientada al benefi-
cio de un colectivo muy concreto: los

ninos con sindrome de Down.

Este acuerdo prevé la financiacion de
aulas de atencién temprana. Funda-
cion Seur se compromete a la finan-
ciacion completa de las aulas de Méri-
day Caceres.

¢Tienen previsto colaborar con
otras asociaciones de sindrome de
Down o bien abrir convocatorias o

concursos en este ambito?

Fundacién Seur detecta un problemay,
acto seguido, se ocupa de encontrar una
organizacién especializada que, con
nuestro apoyo, pueda hacerle frente.

La danica convocatoria abierta que
hemos realizado, y que también reali-
zaremos en 2006, es ésta mencionada
en la que participa el equipo humano
de la Red Seur. Si desde cualquier lugar
de Espana o Portugal, principal ambito
de actuacion de la Fundacion Seur, nos
presentan por cualquier via un proyec-
to sobre sindrome de Down, lo estu-
diaremos en profundidad y sera pre-
sentado al Patronato para que deter-
mine su aceptacién o no. Pero no tene-
mos una especializacién concreta sobre

este tema.

Para que cualquier entidad pueda
acceder a la presentacion de pro-
yectos a la Fundacién Seur, tenemos
en nuestra web (www.fundacion-
seur.org) un modelo de la informa-
cion minima que necesitamos para
comenzar a estudiarlo.

Nuestro deseo es prestar ayuda.
Hasta donde podamos, intentaremos
llegar. []
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habia cumplido ya dos afios y
todavia no andaba ni hablaba.
Su educadora me aseguraba que todo esta-
ba dentro de la normalidad: Alex era un nifio
muy despierto y comunicativo y no habia por
qué preocuparse por el momento. Pero Alex
era el tercero de mis hijos, y después de
haber visto a mis dos hijas caminar a los
diez meses y empezar a hablar al afio y
medio, tenia un sentimiento de inquietud,
de estar haciendo algo mal o de no estar
haciendo lo suficiente para ayudar a Alex.
Es en estos primeros afios cuando se empie-
zan a notar el distinto ritmo en el desarrollo
y se me hacia dificil aceptar, asi sin mas, sin
hacer nada, las diferencias de Alex. Que
todavia no anduviera, no me preocupaba
tanto. Sabia que tarde o temprano lo haria,
pero el hecho de que no tuviera mas que
dos palabras en su vocabulario me angus-
tiaba mucho. Tenia la sensacion de que esta-
bamos perdiendo una ventana de oportu-
nidad en su desarrollo que no podriamos
recuperar despues.
Empecé a investigar que era lo
Gltimo que se estaba haciendo en atencion
temprana en otros paises y me encontré
con el trabajo de Sue Buckley, una psicéloga
clinica inglesa que lleva més de dieciseis
anos estudiando el desarrallo del habla en
nifos con sindrome de Down. Buckley es
ademas la directora de investigacion y entre-
namiento del Down Syndrome Educational
Trust, una organizacién reconocida mun-
dialmente y dedicada a la investigacion de
métodos educativas para nifios con sin-
drome de Down. Para mi gran fortuna des-
cubri que el Down Syndrome Educational
Trust organizaba en unas semanas el Cua-
tro Congreso Internacional sobre Desarro-
llo en el Sindrome de Down en la localidad
inglesa de Portsmouth. A pesar de que para
entonces estaria embarazada de ocho
meses con mi cuarto hijo, no podia des-
aprovechar esa oportunidad y me registre
para participar en la conferencia.

Finalmente, después de organi-
zar toda la “logistica casera” para dejar a
mis hijos atendidas en mi ausencia [mi mark
do es marino), embarqué en el vuelo Sevi-
lla-Londres. Desde alli, un tren me llevaria a
Porthsmouth, donde se celebraba la con-
ferencia. Durante tres dias, expertos mun-
diales en el desarrallo de nifios con sindro-
me de Down, expondrian los resultados de
sus investigaciones mas recientes. La con-
ferencia, centrada en la atencién tempra-
na de O a 5 afios, iba a tratar especialmen-
te sobre el desarrollo maotor, habla y len-
guaje y problemas meédicos.

La ponencia inicial del congreso
me confirmd que el viaje iba a merecer la
pena. Deborah Fidley, doctora en psicologia
educativa habia llevado a cabo una investi-
gacion en la Universidad de Colorado, Esta-
dos Unidos, para determinar por que los
nifios con sindrome de Down presentan a
menudo menaos persistencia para apren-
der ciertas tareas, asi como resistencia a
aprenderlas cuando se les tratan de ense-
fAar. Estos comportamientos, segun la doc-
tora Fidley, pueden tener consecuencias a
largo plazo porque interfieren con el apren-
dizaje. La hipotesis de Fidley es que estos
rasgos de la personalidad se generan a par-
tir de la dificultad que tienen los nifios con sin-
drome de Down para enlazar cadenas de
actos destinados a conseguir un objetivo.
Puede que la falta de persistencia o la resis-
tencia se deban a que los nifios no pueden
generar nuevas estrategias para resolver el
prablema. La doctora Fidler considera que
es posible alterar esta trayectoria traba-
jando la solicitud no verbal de objetos en
edades tempranas, puesto que esta salici-
tud esta ligada al pensamiento estratégico.

La doctora Fidley habia disefiado
un experimento en el que trabajé con nifos
con sindrome de Down de una edad mental
entre 9y 13 meses y que nos mostrd en
un video. Para reforzar la solicitud no ver-
bal, Fidley disponia de un recipiente trans-

Tenia la sensacion
de que estabamos
perdiendo una
ventana de
oportunidad en su
desarrollo que no
podriamos recuperar
después:

parente lleno de pequefios mufequitos de
cuerda que resultaban muy atractivos para
los nifios. Sacaba uno del recipiente, le daba
cuerda, el muneco hacia sus cabriolas y lue-
go Fidley lo volvia a guardar con los otros.
Para darle el muriequito al nifio, Fidley espe-
raba a que hubiera una indicacion de solici-
tud por parte del nifio, por pequefia que fue-
ra. Una vez que esa solicitud se producia,
Fidley recompensaba la accién con felicita-
ciones y halagos (refuerzo positivo) y les
daba el muneco. Después lo guardabay
empezaba de nuevo con otro murieco. Los
nifos que participaron en el experimento
mejoraron considerablemente su capaci-
dad para solicitar objetos.

La doctora Fidley también traba-
j6 con nifos que tiraban los objetos y mate-
riales educativos. Para ello disefio una accion
incompatible con tirar objetos y reforzé con
premios y halagos el comportamiento
correcto. En definitiva, segun Fidley, el refuer-
zo positivo es una de las técnicas de apren-
dizaje que mejor funcionan con los nifios
con sindrome de Down. Mucho mas que
refir o corregir. Y la forma de ponerlas en
practica es: determinar los comporta-
mientos que queremos, estimularos median-
te objetos muy atractivos para los nifios y
proporcionar halagos, y el objeto, cuando
se produzca el comportamiento deseado,
por muy pequerio que este sea. A medida
que reforzamos la actitud correcta, esta se
ira consolidando.



LA OPINION DE ...

En las siguientes ponencias, tan-
to el investigador britanico John Oates como
el doctor americano Gerald Mahoney coin-
cidieron en que el refuerzo positivo es la téc-
nica que mejores resultados produce para
estimular un comportamiento. El trabajo de
John Oats estaba centrado en la influencia
de las relaciones sociales de los bebés con
su desarrallo psicolégico. En este sentido
las observaciones de Oats y su equipo apun-
tan a que la interaccion de los padres con
sus hijos en el primer afio de vida es esen-
cial para el desarrollo psicoldgico. Respon-
der a las sefales del bebé, a sus emacio-
nes, imitar sus comportamientos y ser con-
sistente, son actitudes clave por parte de
los padres para favorecer el desarrollo psi-
coldgico.

El doctor Gerald Mahoney utilizé
esta misma filosofia para mejorar el des-
arrollo motor. Sorprendentemente, segin
los datos presentados por Mahoney, las it
mas investigaciones indican que las dos
tipos de intervencion que se han venido uti-
lizando hasta ahora para estimular el des-
arrollo motor en nifios con sindrome de
Down, no producen resultados. Se trata del
tratamiento para el desarrollo neurolégico
(Neurodevelopmental Treatment, NTD] y el
entrenamiento de capacidades para el des-
arrollo (Developmental Skills Training). Nin-
guna de estas técnicas ha probado ser efec-
tiva para aumentar el grado de desarrollo
mator en los nifios con sindrome de Down.
Sin embargo, si que hay algo que ha demos-
trado ser altamente efectivo: las interac-
ciones del nifio con sus padres. Tiene sen-
tido porque, segun los datos del Doctor
Mahoney, en la infancia los padres pasan
un 93% de tiempo con el nifio mientras que
los educadores lo hacen apenas un 7%.
Reaccionar positivamente a los avances y
progresos que el nifio muestra en los juegos
0 en otras situaciones, es la forma de avan-
zar en el desarrollo motor.

Las investigaciones del Dr. Maho-
ney muestran que un estilo de relacion de los
padres hacia su hijo basado en la sensibili-
dady la respuesta positiva, es la forma mas
efectiva de estimular el desarrollo, tanto
motor como cognitivo. De hecho, los hijos de
padres con este estilo de relacién tienen un
desarrollo superior a los que muestran un
estilo mas directivo o didactico y esto es
cierto en todos las razas y niveles sociales.
Pero, ¢en qué se basa un estilo de respuesta
sensible? Es un comportamiento por parte

de los padres que implica reciprocidad, opor-
tunidad, intencién y ante todo, buena capa-
cidad de observacion. Ser buen observa-
dor, segin Mahoney, es la clave para poder
desarrollar este estilo de relacion, por ejem-
plo, es critico observar cuéles son los inte-
reses del nifio y qué es lo que pide de los
padres durante el juego. En su pagina \Web
www.responsiveteaching.org hay una intro-
duccidn a las técnicas de apoyo. Mahoney ha
identificado 66 estrategias para apoyar el
comportamiento de los nifios. En este sen-
tido el Doctor Mahoney asegura que la labor
de los padres no es ensefiar nuevas habili-
dades sino apoyar las que ya existen. La
ensefianza la deben realizar los educado-
res, ignorando el mal comportamiento siem-
pre que sea posible.

Dale Ulrich de la Universidad esta-
dounidense de Michigan y Naznin Virji-Babul
de la Universidad de Victoria, en Canada
dedicaron sus ponencias al desarrollo mator.
Ulrich present6 una interesante investigacion
utilizando cintas para correr adaptadas al
tamano del nifio, mediante las cuales se
redujo el tiempo en el que los nifios empe-
zaban a andar. Lo significativo de esta inves-
tigacion es que, aquellos nifios que andu-

El refuerzo positivo
es una de las
técnicas de
aprendizaje que
mejor funcionan
con los ninos con
sindrome de Down

vieron antes gracias a esta intervencion,
también presentaban més desarrollo cog-
nitivo. Por su parte la Doctora Naznin Virji-
Babul mostré mediante experimentos rea-
lizados con su equipo, que los nifios con sin-
drome de Down tienen dificultad para leer
las claves visuales de un obstaculo en su
camino y necesitan mas tiempo para pro-
cesar la informacion y tomar una decision
acorde para superar el problema.

Todo esto fue tan solo la mariana
del primer dia. La mayoria de los ponentes
y de los asistentes al congreso nos aloja-
bamos en una residencia universitaria don-
de, en los desayunos, tuve la ocasion de
hacer preguntas concretas sobre la evolu-
cién de mi hijo Alex. Me consolé saber que
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una de las logopedas que asistia al congre-
s0 tenia un nifio de la misma edad que Alex
gue tampoco hablaba. Ya sé que cada nifio
es un mundo y que las comparaciones, que
siempre son odiosas, sirven de bien poco
en este caso, pero encontrar a otras madres
gue estan en el mismo barco, especialmente
siendo una profesional del habla, me ayudo
bastante.

El dia siguiente estuvo dedicado
precisamente a los problemas del habla. La
ponencia estelar fue la de Sue Buckley, orga-
nizadora del congreso, bajo el titulo: “Ense-
fAar a leer para ensefar a hablar”. Buckley ha
demostrado, a través de su trabajo duran-
te casi dos décadas con nifios con sindrome
de Down, que aprender a leer a partir de
los dos afios facilita la aparicion del lengua-
je. La comprension del lenguaje por parte de
los nifios con sindrome de Down va muy por
delante de su capacidad para articularlo.
Proporcionarles un sistema organizado para
nombrar las cosas mediante el aprendizaje
de la lectura, facilita la aparicion del lenguaje.

Otra ponencia que me sorpren-
dio fue la del doctor John Clibbbens que lle-
va afos ensefiando lenguaje de signos a
personas con discapacidades. En contra de
lo que yo creia, los datos muestran que
aprender el lenguaje de signos favorece la
aparicion del habla y que los nifios abando-
nan los signos tan pronto como pueden
defenderse hablando.

En el dltimo dia del congreso se
tocaron dos temas esenciales para el apren-
dizaje de nifios con sindrome de Down: el
cuidado de la vista y del oido. Margaret
Woodhouse es una optometrista especia-
lizada en nifios con discapacidades. Lo que
explicé me dejé asombrada, especialmen-
te porgue la semana anterior al congreso yo
habia llevado a Alex a un oftalmaélogo para
una revision. Este doctor me habia asegu-
rado que todo estaba bien y que no tenia
que volver hasta que Alex cumpliera cinco
afnos. Woodhouse explicé que todos los
nifos a los dos o tres afios tienen una hiper-
metropia que superan de forma natural. Es
decir, no pueden ver bien de cerca, algo
esencial para poder aprender a leery a

escribir. En los nifios con sindrome de Down,
esta correccion natural no ocurre y la hiper-
metropia tiene que ser corregida con gafas.
Pero los controles tienen que realizarse
cada seis meses, no cada tres afios como
a me indicaron. WWoodhouse nos mostra
varias diapositivas que imitaban la forma en
la que ve un nifo con sindrome de Down,
incluso con gafas correctoras. El contras-
te de las lineas representa un problema,
hasta el punto que las lineas con un lapiz
fino, pueden ser simplemente invisibles. Mar-
car los trazos débiles con un rotulador negro
les puede ayudar mucho. Woodhouse rea-
liz6 ademas un experimento usando gafas
bifocales para nifios con sindrome de Down.
Para su propio asombro, seglin confeso, en
un grupo considerable de nifios el proble-
ma se corrigio y después de dos afios con
las bifocales, pudieron abandonarlas. Le pre-
gunté a WWoodhouse qué opinaba de la ciru-
gia para corregir la vista por medio de laser
y me respondié que no se considera indi-
cado porque la cornea de nuestros nifos
es mas delgada de lo normal y la operacion
puede producir mas dafio que ayuda.

El oido es otro de los factores
meédicos que pueden interferir en el apren-
dizaje de los nifios. El doctor Patrick Sheenan,
que tiene una clinica en Manchester para
problemas en el oido de nifios con sindro-
me de Down fue quien presentd la ponencia.
Sheenan hizo un repaso de las técnicas que
existen ahora mismo para tratar los pro-
blemas de oido en los nifios con sindrome de
Down: desde tubos hasta implantes cocle-
ares. También aconsejo, debido al estre-
chamiento de los canales auditivos que pade-
cen entre un 80y un S0 por cientos de los
nifos, extraer la cera cada seis meses (por
alguien con experiencia), realizar pruebas
de audicion cada seis meses y evaluar el
comportamiento cada doce, por si esto fue-
ra indicativo de problemas de oido.

Fueron tres dias intensos pero
qgue merecieron la pena con creces. En la
conferencia pude comprar ademas, pro-
gramas de ordenador especiales para nifios
con sindrome de Down y el sistema de apren-
dizaje numerico Numicon, un ingenioso méto-
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ha demostrado ser
altamente efectivo:
las interacciones del
nino con sus padres

do con fichas que ayuda a los nifios a reali-
zar representaciones abstractas de los
ndmeros.

La conclusion que me llevé a casa
de este congreso es gue hay un consenso
general sobre la importancia del refuerzo
positiva para los comportamientos que dese-
amos en nuestros hijos. Como madre, obser-
var a mi hijo y “seguirle la corriente” en los
juegos y actividades que le gustan es lo mejor
que puedo hacer. La misma idea se aplica al
trabajo de los profesionales. Desafortuna-
damente, a pesar de ser un congreso inter-
nacional con representacion de decenas de
paises, la presencia de profesionales espa-
foles brillaba por su ausencia.

Mantenernos informados de lo
que se esta haciendo en el campo de la
investigacion internacional es esencial. A
veces, debido a que estas conferencias son
en inglés y sin traduccién, esta informacion
no nos llega hasta muchos meses despues,
cuando puede que ya haya pasado una pre-
ciosa ventana de oportunidad. Un claro ejem-
plo es haber descubierto en este congre-
s0, de boca de investigadores que me mere-
cen toda la credibilidad, que tengo que llevar
a Alex a un dptico optometrista cada seis
meses. Mi préxima cita con la investigacion
internacional es en Canad4, donde este vera-
no se celebrara el noveno congreso mun-
dial de sindrome de Down. Desde aqui ani-
mo a todos los padres que esparioles que
puedan a asistir al mismo a que lo hagan. La
informacién que obtengan puede ser vital
para el desarrallo de sus hijos. =

*Lourdes Alcaniz es periodista. Colabora
con diferentes publicaciones. Es autora de
diversas publicaciones.
lourdes@esperandoamibebe.com



UNA CHICA DING-DOWN

Hoy he ido a despertar a Maria y ya estaba levantada, su cama
hechay la ropa preparada: el pantalén marran, los calcetines de lis-
tas, las botas negras, el jersey ,,, toda su ropa de lo mas conjunta-
da, atendiendo hasta el Gltimo detalle. Y he pensado... “Maria ya
no me necesita para esto”. He ido corriendo a la cocina para pre-
parar su desayuno y el bocadillo de media mafiana pero también
alli se me habia adelantado: su leche con cola-cao, su magdalena
y su bocadillo ya estaban encima de la mesa. Y he pensado..."Bue-
no pues para esto tampoco me necesita”. A la ducha ni me acer-
co pues ya se habia duchado ella la noche anterior: “;el pelo sio el
pelo no?” es la Gnica pregunta que todavia me hace y s6lo porque
yo me emperio en controlar ese detalle. Y me digo: “parece que Maria
me necesita cada vez menos”. Salgo de casa y ella se queda, pero
ya se lo que hara después: se va al autobus (¢,qué autobus coges,
Maria?, el seis Molinos jgqué pesada!), saluda al conductor “bue-
nos dias” y .... desde luego cada vez me necesita menos.

Por fin llega a su centro de trabajo. Si, de trabajo. Ya no asiste a un
centro de formacion, ni a un centro ocupacional, ni siquiera esta
haciendo practicas laborales.... Maria ya esta trabajando, es una
chica Ding-Down. Hasta ahora, con mucho trabajo por su parte y por
parte de esa bateria de profesionales que desde pequefia la rode-
an, ha pasado por muchas etapas en su vida: fue una bebé Down,
una nifia Down, una chica Down y ahora, alcanzando una nueva
meta, se ha convertido en un chica Ding-Dowrr: Maria trabaja en la
guarderia Ding-Down que la Asociacion Aimeriense para el Sindro-
me de Down [ASALSIDO) abrié el curso pasado y que contintia este
curso con mucho éxito. Ha firmado su primer contrato de trabajo,
ha recibido su carta de la Seguridad Social informandole de todos
sus derechos por ser trabajadora y esta deseando cobrar su primer

sueldo para invitar a todo el mundo [y cuando digo todo el mundo no
es una exageracion, la lista de invitados es ya interminable).

Y a mi me parece mentira. Desde aquél ruego “que ande y que
hable” de los primeros dias siguientes a su nacimiento, llenos de
angustia y de desconocimiento total del Sindrome de Down, hasta
esta realidad que vivimos hoy en nuestra familia, han transcurrido
22 anos, los que tiene Maria. Ha habido de todo, risas y llantaos,
avances espectaculares y retrocesos dolorosos, esfuerzos titani-
cos y metas alcanzadas con increible facilidad ..... y a mi me sigue
pareciendo mentira....

Maria me necesita ya para muy poco pero yo sigo animandola
para que continle “soltando amarras”. Y cudl sera la préxima?
Porque, si ya trabaja, si gana su sueldo, si se prepara su desayuno,
su ropa... si cada dia tiene mas habilidades, es mas autonoma...
dentro de poco, si ella quiere y contando con el apoyo que desde Asal
sido se crea necesario, estara preparada para disfrutar de una vida
independiente. Pero ese es otro capitulo, es el siguiente reto que
estamos viendo cada vez mas cercano.

Maria ha entrado ya en la recta final, es una chica Ding-Down'y
eso es algo que no tiene marcha atras y también es algo con lo
que toda su familia esta conforme y es lo que todos queremas para
ella, que continde progresando y adquiriendo esas habilidades
gue le permitirén alcanzar la independencia y la gestion de su
propia vida.

Asi, desde aqui como desde donde quiera que yo este, sigo
diciendo.... M

ANIMO MARIA QUE TU PUEDES

Ina Soria

EL SINDROME DEL DON

Estimados companeros:Hace
unos dias he recibido vuestra
revista, y me gustaria hacer
llegar a vuestra redaccion
estas modestas reflexiones o
pensamientos internos que
tengo como padre, por si
pudiera animar y alentar a
otros padres que, como yo,
tenemos hijos con un cierto
DON.Jorge Juan tiene 21
meses, y parece gue lleva toda
la vida con nosotros. Esos oja-
- z0s, esas manos regordetas y

esa simpatia y afabilidad incon-
dicional, hacen de Jorge el nifio mas lindo y mas querido del mundo.
Pero este camino lo ha ido forjando él, a base de carifo, afecto, ape-
go, amor y ternura que despierta en todo el que le rodea. Y es que
mi hijo no tiene sindrome de DOVWN, tiene el sindrome del DON, el
DON de hacer feliz al que le rodea, el DON de levantar pasiones, el DON
de enderezar dudas de la vida, el DON de erguir sélidos proyectos de
futuro, el DON de insuflar inquietudes, mativaciones y aspiraciones
en terrenos yermoas, ... en definitiva, el DON de amary ser amado. Pre-
misas incuestionables en esta maltrecha sociedad, donde los valo-
res humanos van gquedando relegados a un segundo plano, pisote-
ados por el odio y la violencia, el afan incesante de lucro y el imperio
del poder.La verdad es que, cuando alguien se queda mirando a mi
hijo con cierta extrafeza y recelo de forma pasiva, basta una sonri-

sa 0 un gesto de €l para desatar todo un sinfin de halagos y caricias
de la persona en cuestion, y yo pienso “otra vez usando sus poderes”,
y es que, en cierto modo, envidian poseer el DON que €l tiene, hacién-
dome sentir orgulloso y feliz de ser su padre.Ciertamente estoy ena-
morado y prendido de mi hijo; y es que mi hijo es mi hijo, con mas o
MEenos Cromosomas, con mas o menos inteligencia. El nos ha hecho
comprender que la familia y el carifio dentro de ésta es la primera
premisa en el entramado de la vida, que los problemas que se nos
plantean pasan a ocupar un segundo plano. No somos ilusos, tene-
mos ilusién, determinacién y ganas de trabajar por conseguir que se
haga camino en la vida, que sea uno mas.

: a
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Para aquellos padres con nifios con DON
Jorge Serradilla Santiago
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.Galgos o podencos?

Por Jesus Flérez*

¢ Discapacitado?

¢Disminuido? Una
guerra semantica para acertar a definir
una realidad que, por otra parte, todo el
mundo conoce y distingue. El caso es que la
Real Academia define a un disminuido como
persona minusvalida, mermada en sus facuk
tades fisicas o mentales. A un discapacita-
do como un minusvalido. Y a un minusvalido
como persona incapacitada por lesién con-
génita o adquirida para realizar ciertos tra-
bajos, movimientos, deportes, etc. Menudo
embrallo. ¢ Detectan ustedes las sutiles dife-
rencias? Pero ahi tenemos trabados a nues-
tros politicas, empezando por el presidente
del gobierno, dispuestos a madificar nada
menos que la Constitucién para contentar
a los grupos que consideran el término dis-
capacitado menos humillante que el de dis-
minuido. La diferencia estriba en que el tér-

mino disminuido es faciimente comprensi-
ble, mientras que el de discapacitado, de
reciente importacion del inglés, indica lo
mismo pero resulta mas confuso. Disimula
mas una realidad. Hasta que empiece a uti
lizarse también como insulto o de forma
peyorativa y haya que inventar otro. ¢ Vale la
pena tanto ruido para tan pocas nueces?

Muchos hemos luchado por eliminar el tér-
mino “mongélico” por su equivocado con-
tenido étnico. Ademés habia llegado a ser un
término utilizado para insultar (¢, recuerdan
ustedes aquel diputado cantabro que qui-
so insultar a los diputados de UCD con esa
calificacion?). Pues bien, conseguimos sus-
tituir con toda propiedad el “mongolismo”
por el de “sindrome de Down”, como en su
dia fueron eliminados los términos inicial-
mente médicos “imbécil” e “idiota” con que

El feto con sindrome
de Down, en la
presente época que
nos toca vivir, es
auténticamente
perseguido por
métodos de
diagnostico prenatal
cada vez mas
precisos

y sofisticados

se denominaba a las personas con disca-
pacidad intelectual. Asunto resuelto. Pero
cudl no fue mi sorpresa cuando hace ya
tiempo vi a un muchacho que se peleaba
con otro y, en el fragor de la discusion, le
increpo: “Pues tu lo que eres es un sindro-
me de Down”. ;Qué hacemos ahora? ¢ Bus-
camos otro nombre?

Es cierto que la terminologia tiene impor-
tancia porque condiciona la confusién, el
error o la visién negativa de una realidad.
Pero lo que realmente me preocupa es que
mientras rizamos el rizo de la semanticay
meditamos si han de ser galgos o poden-
COs, se nos escapan liebres de tamafio natu-
ral. Me explicare.

Hace unos meses comente la iniciativa toma-
da conjuntamente por el senador demo-
crata Kennedyy el republicano Brownback



para aprobar una ley con presupuesto inclur-
do para que, entre otros asuntos, se obli-
gue a los profesionales sanitarios a infor-
mar de manera actualizada y equilibrada a
los padres, en el momento de dar un diag-
naéstico prenatal o postnatal, sobre la pre-
sencia de anomalias en el feto o en el recién
nacido. (Puede verse la traduccién de dicho
proyecto de ley en:

http:/ /www.down21.0org/legislacion/tema-
sinteres/legisextrang/usa.htm). Esta ini-
ciativa surgié como consecuencia de la publi-
cacion de una serie de trabajos de investi-
gacion realizados por Brian Skotko, un estu-
diante de medicina y de ciencias politicas
en la Universidad de Harvard, que habia
encuestado a cientos de madres en Estados
Unidos y en Espafia sobre como se les habia
comunicado la noticia del diagnéstico de su
hijo con sindrome de Down, y habia anali-
zado las demoledoras respuestas.

Como colofén de estos estudios, Skatko aca-
ba de publicar un trabajo en el que compa-
ra las reflexiones de las madres estadouni-
denses con las de las espafiolas ante el
maodo en que se les comunico la noticia de
gue su hijo habia nacido con sindrome de
Down (diagnéstico postnatal). La inmensa
mayoria de las madres se mostraron insa-
tisfechas, pero los datos mostraron que las
madres espafiolas se mostraron clara-
mente menos satisfechas con sus médicos
gue las americanas. Atribuye la diferencia a
la posibilidad de que existan diferencias cuk
turales, o diferencias en la practica médi-
ca, 0 ambas, entre los dos paises. Pero su
articulo destaca algo especial que traduz
co a continuacion (p. 240).

“La leyes espariolas asumen que las madres
desearian terminar el embarazo de un hijo
con sindrome de Down cuando es diag-
nosticado prenatalmente. De acuerdo con
los articulos 144 y 145 del cédigo penal
espanoal (Ley organica 10/1995 de 23 de
noviembre de 1995), una mujer esta legal-
mente autorizada a interrumpir el emba-

razo solo si: 1) su vida esta en peligro por cau-
sa del embarazo, 2) el embarazo es resul-
tado de una violacién, o 3) el feto naceria
con graves defectos fisicos o psicoldgicos.
El razonamiento de este tercer supuesto,
tal como describe la ley, seria «evitar el naci-
miento de personas con una alta probabili-
dad de ser infelices o con una calidad de
vida subminiman. El objetivo es también «evi-
tar el trastorno de los padres y la atmasfe-
ra de la familia». El articulo 2 del Reglamento
del Ministerio de Sanidad y Consumo (31
dejulio de 1985) sefala cuéles pueden ser
cualificados como «defectos fisicos y psi-
coldgicosy; entre ellos incluye a las «alte-
raciones cromosomicasy. Por consiguiente,

Diganme ahora
como les
explicamos que
la sociedad
prefiere que no
hubieran nacido

tal como queda codificado en sus leyes,
Espafa sugiere gque las personas con sin-
drome de Down llevan una vida infeliz y sub-
minima... Una madre que tiene un nifio con
sindrome de Down ha de confrontarse con
un sistema meédico -y una sociedad- que
opera bajo estos principios”. Hasta aqui la
cita de Skatko.

Tenga o no razon el autor al establecer la
relacion entre causa y efecto, acierta al des-
tacary poner negro sobre blanco una reali-
dad que estamos viviendo. Y mientras nues-
tros politicos discuten si debemos llamarles
discapacitados o disminuidos, nuestra socie-
dad sigue aceptando con naturalidad que
existen razones suficientes como para eli-
minar la vida de un feto, precisamente por-
gue tiene sindrome de Down. De nada sir-
ve demaostrar que su vida alcanza edades

ya avanzadas; o que la calidad de sus vidas no
es peor que la de las demas personas (por-
que calidad auténtica de vida guarda rela-
cién con lo que uno piensa de su propia vida,
no con las limitaciones objetivas que tenga);
0 que su existencia aporta a la sociedad en
general unos valores que son extraordina-
rios, tanto en calidad como en cantidad. Nada
de eso sirve. Y nadie se esfuerza por cambiar
esa mentalidad. El feto con sindrome de
Down, en la presente época que nos toca
Vivir, es auténticamente perseguido por méto-
dos de diagnéstico prenatal cada vez mas
precisos y sofisticados, en un proceso que no
dudo en llamarlo de eugenesia. La sociedad
acosa a las futuras madres para que se des-
prendan de ese feto, y no son pocos los médr
Cos 0 genetistas que expresan plblicamen-
te su satisfaccion en los congresos cuando
muestran que el 90 0100% de los fetos
diagnosticados como sindrome de Down
fueron abortados.

Esto lo oyen y lo leen actualmente las per-
sonas con sindrome de Down porque hemos
luchado denodadamente para que apren-
dan a leer, a relacionarse, a asistir a las reu-
niones, a intervenir cuando es necesario, a
comprender, a disfrutar en el trabajo, a amar
su vida. Diganme ahora cémo les explica-
mos que la sociedad prefiere que no hubie-
ran nacido, c6mo conseguimos gue man-
tengan su autoestima, que valoren su vida 'y
se sientan orgullosos de lo que consigueny
de lo que aportan. Diganme cémo evitamos
gue caigan en depresion cuando proclaman
en sus reuniones su derecho a vivir —el pri-
mer derecho que declaran-, mientras la
sociedad se lo niega y discute -faltaria mas-
si deben llamarse disminuidos o discapaci-
tados. Si son galgos o podencos. =

(El Diario Montariés, 14.01.06)

Jesus Flérez es Catedratico de la Uni-
versidad de Cantabria y Asesor cientifico
de la Fundacién Sindrome de Down de
Cantabria
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Sindrome de Down
y homosexualidad

La discriminacion que sufren las personas discapacitadas, que ademas

son homosexuales, es tan extraordinaria como insoportabile,
mas aun si se trata de lesbianas.

Por José Luis Garcia (*)

haya pocos

grupos de
poblacién en los que se acumulen tantas
dosis de exclusién y discriminacion vy, por
tanto, sufrimiento, como el que aglutina
a aquellas personas que, siendo disca-
pacitadas, tienen ademas una orienta-
cién homosexual. Si encima tuviera ras-
gos de sindrome de down probablemen-
te su discriminacion seria mas notoria.
Si a esto anadimos el hecho de ser mujer,
el grado de marginacion aumentaria vy,
si ya queremos rizar el rizo, afiadiriamos
la variable inmigrante, o aun mas, ser
negra. Estariamos sin duda en un estado
de exclusién permanente o dicho de otra
manera y en términos mas populares: lo
peor de lo peor.

De todas formas, si nos referimos a algu-
nos casos de lesbianas con discapaci-
dad, podemos encontrar unas condicio-
nes menos hostiles, en la medida en que
pocos supondrian que hay una relacion
sexual mas alla de la amistad. Pero pue-
de ocurrir también que, para otras per-
sonas, el hecho de ser lesbianas disca-
pacitadas, sea visto como una respues-
ta reactiva, una consecuencia ante la
imposibilidad de relacionarse con hom-
bres: Con ese cuerpo ¢;qué hombre te va
a desear?

Sin entrar ahora en valorar la extraordi-
naria variabilidad de las situaciones que
aglutina el concepto discapacidad, y las
diferencias que existen entre todas ellas.-
por ejemplo, una de las mas gruesas
seria la distincion entre discapacidad fisi-
ca e intelectual, hemos de afirmar, que si

bien la sociedad discrimina a estas per-
sonas, los propios colectivos no hacen
sino reproducir y multiplicar las condicio-
nes de la marginacion. No olvidemos tam-
bién los abusos sexuales por parte de per-
sonas de conducta homosexual a chicos
y chicas con sindrome de down.

Con mucha frecuencia, la persona con
sindrome de down se siente marginada
dentro del colectivo de personas de con-
ducta homosexual, a tenor de la alta valo-
racion que se le concede a la imagen cor-
poral juvenil, atlética y bella segun los usos
dominantes por las empresas que ven-
den cirugia estética, dietas, gimnasios,
cremas, productos de cosmeética, belle-
za...etc. Las personas homosexuales, par-
ticularmente los varones, tienden a impo-
ner una cruel frontera entre los cuerpos
bellos y los que no lo son. Peor aun si son
estigmatizados como feos, imperfectos
porque de ahi a considerarlos desagra-
dables va solo un paso. El cuerpo bello
acaba siendo sacralizado y adorado, impo-
niéndose como una expectativa que resul-
ta absolutamente inalcanzable.

De cara al establecimiento de relaciones
interpersonales, un fenémeno similar pue-
de observarse en grupos de personas
con sindrome de down: se tiende a per-
cibir al otro méas discapacitado que uno
mismo y por tanto poco atractivo para
establecer una relacién mas estrecha.
Esto ocurre tanto en algunos padres y
madres, que ven a los demas en peores
condiciones que sus hijos/as, como en
los propios hijos e hijas respecto de sus
pares.

Una segunda consideracion negativa
es el modelo sexual que se preconiza
en muchos ambientes de gays: la ado-
racion al dios falo. El pene, la ereccion
y el coito son los tres elementos basicos
donde pivota este modelo de sexuali-
dad muy extendido. Este hecho afecta
directamente a un importante nimero
de varones con sindrome de down que
pueden tener problemas de erecciény
gue van a necesitar tratamientos espe-
cificos en terapia sexual.

En este contexto, nos han llegado a pre-
guntar ¢Qué es peor ser homosexual
o ser discapacitado? Bueno, pues
depende de muchos factores, pero
siguiendo nuestro discurso, probable-
mente la persona con sindrome de
down tiene mas boletos para ser dis-
criminada, en la medida en que se ve, se
percibe visible y real, mientras que la
homosexualidad no se ve. Por otra par-
te los avances sociales y legales en tor-
no a la homosexualidad, han llevado a
gue, amplios sectores sociales, ya no la
vean tan mal, y puedan aceptarla aun a
regafadientes, frente al sindrome de
down que genera compasion, pena, por-
que, a pesar de los cambios, todavia
hay sectores sociales en los que se con-
sidera una desgracia.

Con todo, la mezcla no puede ser mas
explosiva, como ha sefialado lucida-
mente JesUs Gonzélez: la desgracia de
la discapacidad se une al vicio de la
homosexualidad, dando como resultado
una situacién de discriminacion tan
extraordinaria como inaceptable.



La OPINION DE...

Desde una perspectiva social y, en una
buena parte de casos, la homosexuali-
dad no es lo que se espera. Muy a menu-
do se presupone que los jévenes son
heterosexuales y que las personas con
sindrome de down también deben serlo,
aungue en este caso lo que se les pide,
por su condicion de discapacitados, es
reprimir o controlar su sexualidad por-
que “ no deben ejercitaria”y “ tienen que
aguantarse”.

De ahi que los procesos de asuncion de
la propia orientacién sexual, asi como el
hecho de “salir del armario”, van a ser
mas dificultosos en personas con disca-
pacidad. Hay mucha més presidn, las
posibilidades de comunicacién seran
menores, por lo que pueden tardar mas
en resolver ese acontecimiento psicols-
gico de especial relevancia. Si la perso-
na vive en medio rural o en familias con
ideologias religiosas o politicas muy con-
servadoras la situacién se puede com-
plicar. Ademas, parecen nadar entre dos
aguas: en los movimientos gays pasan

por discapacitados y en los grupos de
discapacitados pasan por gays.

No es de extrafiar que el sufrimiento psi-
colégico y la soledad emocional, sean
dos cuestiones que viven con mucha
intensidad al final de la adolescencia y
en la primera etapa de la adultez. Tam-
poco ha de extrafar que, como conse-
cuencia de estas presiones, surjan pato-
logias afectivas y mentales a las que
habré que prestar atencién profesional.
Este sufrimiento puede llegar a vivirse
como insoportable.

Es preciso un cambio social que ponga
un poco de cordura, humanidad y justi-
cia en este mundo un tanto sordido del
sindrome de down y la homosexualidad.
Son muchas las actuaciones a desarro-
llar y las medidas a tomar. Tantas que
parece empresa harto dificil. Hay que
hablar de todo esto, normalizar las con-
versaciones y transmitir informacién tran-
quilizadora. Unos y otros. Todos. Hablar
con las familias y amigos, salir de los

Se tiende

a percibir

al otro mas
discapacitado
que uno mismo y
por tanto poco
atractivo para
establecer una
relacion mas
estrecha

armarios. Eliminar las barreras pero no
solo las fisicas sino también las de natu-
raleza psicosocial que tienen una mayor
trascendencia. Facilitar recursos y téc-
nicas concretas para que aguellos que,
teniendo necesidades afectivas y sexua-
les y desean resolverlas, puedan hacerlo.
Facilitar espacios de intimidad...etc. Por
sefalar solo algunas de las necesidades
mas acuciantes.

Aungue todo ello, necesariamente, debe
pasar por incluir en la educacién ordi-
naria y en la formacién de profesiona-
les, valores y contenidos especificos
sobre la sexualidad y la discapacidad, asi
como promover cuantas actuaciones
sociales de sensibilizacién se requieran,
encaminadas a hacer desaparecer los
estereotipos, creencias erréneas y pre-
juicios sobre sexualidad y afectividad, que
condicionan claramente la vida cotidia-
na de estas personas. [

(*) José Luis Garcia es Dr. en Psicologia
y especialista en Sexologia. Trabaja como
psicologo clinico del Gobierno de Nava-
rra. Es autor de un programa de mate-
riales didacticos en educacién sexual y
afectiva que ha obtenido 8 premios nacio-
nales, que se compone de 13 libros, 19
videos...y otros recursos etc. E-mail del

autor- jlgarci@telefonica.net
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LA RIQJA

Un plan atendera a 1.360 menores discapacitados
O en situacion de riesgo

La Consejeria de Juventud, Familia'y
Servicios de La Rioja pondra en mar-
cha a mediados de este afio un pro-
yecto integral de "atencion temprana"
para atender a la poblacién infantil rio-
jana de cero a seis afos afectada por
transtornos relacionados con la dis-
capacidad.

En La Rioja hay 18.774 nifios de
entre cero y seis afos y, de estos,
1.360 (el 7,2 por ciento) seran sus-
ceptibles de participar en el proyecto
por presentar alguna discapacidad
(420) o tener un transtorno en el des-
arrollo (470) o riesgo de padecerlo
(otros 470). El plan cuenta con el aval
del Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales, que aportard 407.000 de
los 858.289 euros en los que se esti-
ma el coste inicial.

Asimismo, Loza subrayo que el Minis-
terio ha elegido el proyecto riojano
porque "plantea principios basicos
importantes como la participacion de

ASTURIAS

DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS, "Asturianos del Afo"

las familias y la integracién, la gratui-
dad, la universalidad y la igualdad de
los servicios". Otras piezas claves del

programa son "la participacién de pro-

fesionales desde todos los &mbitos; la
coordinacion de las instituciones y la
descentralizacion de los servicios".

La principal innovacion respecto al
modelo actual es que se creara en el
centro base de Gonzalo de Berceo
una unidad especifica de valoracién y
diagndstico, denominada Unidad de
Desarraollo Infantil y Atencién Tempra-
na (UDIAT), que "actuara como Unica
puerta de entrada al diagnadsticoy a
los servicios especializados". Esta uni-
dad estara integrada por un equipo
de siete profesionales entre los que
se incluyen médicos, psicopedagogos
y trabajadores sociales, y la prevision
es gue este operativa a mediados de
ejercicio. La UDIAT permitira ofrecer
"un tratamiento mas personalizado”,
poniendo en marcha un "programa

OWN--

Prineipede de Asturizs

Los nifios que nacen en Asturias con
Sindrome de Down tienen en la aso-
ciacién gue lleva su nombre un buen
apoyo. Salud, atencién temprana,
educacion, formacion y empleo y
ocio y vida auténoma. Son algunos
de los aspectos en los que la asocia-
cién asturiana presta su apoyo a los
las personas con trisomia 21 y sus

familias. Los padres de un nifio con
sindrome de Down saben hoy que,
pese a las multiples dificultades del
dia a dia, no estéan solos. El conoci-
miento de otras familias y el inter-
cambio de experiencias se convier-
ten, a menudo, en una ayuda mas
gue notable.

Por todo ello DOWN PRINCIPADO

de intervencion personal” para cada
nifo.

Por otro lado, a principios del 2007
se creara un plan de ayudas indivi-
dualizadas al transporte para coste-
ar los desplazamientos del menory
su acompanante, y se constituira la
red publica de prestacion de servi-
cios especializados. Para ello, el
Gobierno regional comprara (concer-
tard) los servicios especializados de
ONG que trabajan en el &mbito de la
discapacidad comao la Asaciacion Rio-
jana para Nifios con Autismo, la Aso-
ciacién Riojana para Nifos con Sin-
drome de Down (Arsido) o la Asocia-
cién de Paralisis Cerebral y otras
Deficiencias Afines.

Paor dltimo, el plan incluye la participa-
cion del sector privado, de manera
que cuando el tratamiento que preci-
se el menor no se encuentre en la red
publica, el nifio podra recibirlo en cen-
tros o consultas del sector privado.

DE ASTURIAS ha recibido este afio
el premio "Asturianos del Afo" en la
categoria de valores humanos. Estos
premios los concede el periddico "La
Voz de Asturias". Entre otros galar-
donados se encuentra la Fundacion
Principe de Asturias. El afio pasado
este premio fue concedido a Fernan-
do Alonso, entre otros. En un comu-
nicado DOVWN PRINCIPADO DE
ASTURIAS ha expresado su satisfac-
cion por el premio y ha expresado su
gratitud a todos aquellos que les han
apoyado a la hora de conseguir este
galardén.
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A CORUNA

El primer trabajo de Rosalia

Una joven con Sindrome de Down es la protagonista de
un convenio con el centro gerontolégico Euxa-Naron
para realizar sus primeras practicas laborales

La Voz de Galicia, Luis A. Nufez..-
Rosalia esté nerviosa. Ayer
(07,/02,/086]) firmd su primer con-
trato laboral y no le salian las pala-
bras. Esta joven naronesa de 27
anos es la sexta persona con
Sindrome de Down que consigue
incorporarse al mercado laboral de
la mano de la asociacién Teima ubi-
cada en Ferrol.

Esta chica empezara a trabajar el
dia 20 en las instalaciones del geria-
trico Euxa-Naran, en el Alto. Aunque
de momento sodlo esté en periodo de
practicas, el vicepresidente de
Teima, José Manuel Martin, resalta
gue "es una oportunidad que Rosalia
tiene que aprovechar". Y es que
"éste -argumenta- tiene que ser el
principio de varios acuerdos con las
empresas e instituciones de la
comarca para ofrecer salidas labo-
rales a este colectivo".

Por su parte, Mercedes Alonso,
coordinadora del programa de inte-
gracion de la asociacion, anuncia:
"El motivo de este convenio es que
Rosalia pueda aprender las tareas
de la lavanderia durante un periodo
de formacion de tres meses". Y
reconoce que se trata de un proyec-
to "muy necesario" para dotar a los
miembros mas preparados de este
colectivo de la maxima independen-
cia posible.

Rosalia no oculta la ilusion de su pri-
mer trabajo. "Me gustaria empe-
zar", dice.

Teima ha conseguido en los dltimos
afos que cuatro empresas de la
comarca hayan contratado a otras
tantas personas con Sindrome de
Down, ademas de firmar un convenio
con el Concello de Valdovifio para aco-
ger en régimen de préacticas a otra
joven de este colectivo.

No obstante, Alonso abunda en deta-
lles: "En Galicia ya hay 36 trabajado-
res en regimen ordinario". Todo un
logro, si se tiene en cuenta gue el
85% de las 32.000 personas con
Sindrome de Down que hay en
Espafia permanecen inactivos, 'y que
del 15% restante -agrega- solo el
8,2% estéan trabajando".

Teima defiende su sistema frente a
los empleos protegidos que se crean
especificamente para este colectivo. Y
Alonso explica: "Trataremos de dotar
a Rosalia de la autonomia necesaria
para que trabaje sola". Sélo durante
las primeras semanas, una asistenta
de Teima visitara a esta joven en su
nuevo puesto de trabajo para compro-
bar sus progresos. Unas visitas que
se iran reduciendo paulatinamente en
funcién de cémo se desenvuelva la
nueva trabajadora al desempenfar
sus funciones.

XV Curso Basico sobre sindrome de Down

La Fundacién Sindrome de Down de
Cantabria celebro el XV Curso Basico
anual sobre Sindrome de Down gue se
desarrallé en el Centro "Modesto
Tapia" de Caja Cantabria el pasado
mes de noviembre. Al curso asistieron
un total de 125 participantes proce-
dentes de diez comunidades auténo-

mas, asi como otros alumnos de Chile y

Meéxico. El curso fue inaugurado por

Rosa Eva Diaz, Consejera de Educacion

del Gobierno de Cantabria, entidad
patrocinadora del curso. Las ponen-
cias abordaron los temas mas sobre-
salientes de la salud y la educacion de
los nifios hasta los 10 afios. También

se celebraron mesas redondas sobre
la relacion familia-colegio, proyeccién
hacia el futuro, experiencias sobre
atencion temprana en distintas ciuda-
desy experiencias personales de jove-
nes trabajadores. Estan expuestos
amplios resimenes de las ponencias
en la pagina web de la Fundacion:
http:/ /www.downcantabria.com,/ cur-
so.htm.

Al finalizar el curso los participantes de
Chile y México continuaron su estancia
en Cantabria para conocer el trabajo y
a los profesionales de la Fundacion e
intercambiar experiencias con ellos.

De igual manera, la fundacién canta-
bra informa de la firma de un conve-
nio con el Centro Hospitalario Padre
Menni, gracias al cual se ha iniciado
un programa que permite llevar a
cabo actividades de diagnéstico y
tratamiento relativas a la salud men-
tal de adolescentes y adultos jovenes
con sindrome de Down. Segun la
fundacién "cada vez se esta haciendo
mas necesaria en este campo la
intervencién conjunta y coordinada
entre los servicios socio-educativos y
psicolégico-psiquiatricos necesarios
para algunos jévenes y adultos con
sindrome de Down".
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LLEIDA

Integra 21 apuesta por la formacion
para conseguir un buen empleo

La idea de Down Lleida ha creado
"Integra 21", un proyecto de inser-
cién saciolaboral para personas
con sindrome de Down y otras
discapacidades intelectuales en la
empresa ordinaria, esta siendo
todo un éxito. La idea es facilitar-
les un programa de formacion y
empleo con apoyo que les permita
su insercion sociolaboral.

Los resultados no se han hecho
esperar. En el caso de Albert, de
24 afos, una vez finalizada su
etapa de formacion en la Escuela
de Hosteleria y Turismo de Lleida,
a través de un ciclo adaptado, pro-
grama pionero en toda Catalufia y
habiendo realizado practicas labo-
rales, ha sido contratado como
auxiliar de camarero.

Albert, con sus comparieros del
Restaurante donde trabaja

Ester, como Auxiliar de camarera
en el Hotel NH

Durante los ultimos dos afios de
su ciclo formativo, realizd practi-
cas en esta area. Actualmente
esta contratado por la empresa
Renaixement, propietaria de
varios establecimientos de res-
tauracion en Lleida. Albert limpia
y prepara las mesas y es el
encargado del servicio de pan,
postres y café. Asegura que la
relacién con sus compafieros es
muy buena y le encanta el trato
con los clientes.

Integra 21 cuenta con tres pila-
res: la formacién pre-laboral en
centros de formacién de grado
medio y superior ordinarios, el
empleo con apoyo en la empre-
sa ordinaria y la formacién con-
tinda.

1 3
Antonio, en el Departamento de
Documentacién del Ayuntamiento
de Lleida

Al igual que Albert otros chicos
como Susana han realizado
practicas como auxiliar en el
Centro de Salud y Belleza,
Mariana Marti; Esther, como
auxiliar de camarera en el Hotel
NH; Antonio en el Departamento
de Documentacion del
Ayuntamiento de Lleida o Tere
qgue ha trabajado en la diputa-
cion lleidetana.

Paralelo al periodo de practicas
en empresas, los participantes en
el proyecto contindan sus tres
afnos de formacion prelaboral.
Aguellos que acceden a un puesto
de trabajo contintan recibiendo
formacién y cuentan con la super-
visién y seguimiento de un prepa-
rador laboral.

Tere, en su lugar de trabajo
en la Diputacién de Lleida

Susana, como Aucxiliar en el "Centro
de Salud y Belleza Mariona Marti"
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Las asociaciones argumentan que las empresas no estan bien informadas.
Existen preparadores laborales que facilitan la adaptacion al puesto

Diario Sur (13,/02,/2006).-- Las per-
sonas con sindrome de Down no aca-
ban de encontrar su sitio en el mer-
cado laboral a pesar de los numero-
sos programas de insercién y adap-
tacion profesional que se fomentan
desde las asociaciones. Las cifras
son contundentes. Sélo seis mala-
guefios con esta discapacidad
encontraron trabajo el pasado afo
en la provincia y, en lo que va de
2006, solo dos trabajan en empre-
sas de Malaga.

Los numeros reflejan una realidad
comun para toda Andalucia, donde
s6lo 71 personas con sindrome de
Down fueron contratadas el pasado
ano. "La falta de concienciacion y
confianza por parte del tejido empre-

Diario de Avila, Eduardo Cantalapiedra.--
El Teatro de la Caja de Ahorros de Avila
acogio, un afio mas, el concierto benéfi-
co de la Banda de Misica de Avila en
favor de la Asociacién Abulense del Sin-
drome de Down. Un apoyo que, como
recuerda su presidente, Javier Santos,
a este periddico, comenzo hace ahora
seis afos y desde entonces la musica
no ha faltado a su cita con la solidari
dad.

Bajo la direccién de Juan Carlos de la
Fuente, la Banda de Musica de Avila
interpreto piezas de Bizet, Dvorak,

sarial sigue siendo para este colecti-
vo el principal obstaculo", segun afir-
mo Antonio Molina, responsable de
la Federacion Andaluza de Asociacio-
nes para el Sindrome de Down. La
deficiente y a veces errdnea informa-
cién que llega a los organismos impi-
de a estas personas el acceso nor-
malizado a un puesto de trabajo.
Tareas

Los que encontraron empleo desem-
pefaron tareas como reponedores
de lineas de cajas, ayudantes de
biblioteca, vendedores en tiendas de
ropa deportiva, operarios en impren-
tas y mozos de almaceén. Y es que el
abanico profesional se ha ido
ampliando para este grupo a medida
que los cursos de formacién se han

Evers y Treves, entre otros. Con un
pasodoble de Talens, titulado Tercio de
quites daba comienzo un concierto en
el que la banda, gestionada por la Aso-
ciacion Musical de Avila con el patroci-
nio del Ayuntamiento de la capital

A la conclusién del acto, la Asociacion
Abulense del Sindrome de Down orga-
nizé una rifa entre los presentes a los
gue entregaron diferentes regalos. El
presidente de este colectivo, que
actualmente cuenta con 170 asocia-
dos en la provincia de Avila, sefiala que
la aportacion econdmica de los asisten-

adaptado a la realidad. Asi lo aseguro
José Manuel Blanco, coordinador de
programas de la Asociacion Sindro-
me de Down Nueva Esperanza de
Malaga. A través de la figura del pre-
parador laboral, estas personas pue-
den demostrar sus habilidades en un
periodo de adaptacion, sin presiones.
"Es lo que llamamos 'metodologia de
empleo con apoyao'. Un mediador
acompana a la persona con sindro-
me de Down al puesto de trabajo
para que adquiera soltura sobre la
marcha", sefiald Blanco, que asocia
este estancamiento laboral al fuerte
proteccionismo de las familias con
estas personas. "Les hacen sentir
incapaces de desemperiar alguna
ocupacion', agrego.

tes -cinco euros por entrada- no es tan
importante como que "los ciudadanos
se den cuenta de que estas personas
con sindrome de Down son como ellos,
puesto que sus limitaciones no les impi-
den participar activamente en la vida
social de la ciudad". Javier Santos
subraya que "gracias a esta asociacion
estamos preparando personas con sin-
drome de Down y discapacidad intelec-
tual que pueden ser participes de todos
los &mbitos de la vida, ya que estan ple-
namente capacitados para integrarse
dentro de la sociedad".

43



o/

federzeisn Espanels del Sindrome de Down

B
~

HUESCA

La Diputacién de Huesca, dentro de los premios Félix de
Azara, ha concedido un accésit al programa de radio
"Los bandidos de la Hoya", que promueve la Asociacién
Down Huesca. Este premio se concedié en la modalidad
de medios de comunicacién por dos programas que
fueron emitidos sobre sensibilizacién hacia el medio
ambiente. Estos premios van dirigidos a personas,
empresas U organizaciones gque realizan acciones en
beneficio del medio ambiente.

SEGOVIA

Premio para el programa
de radio de DOWN HUESCA

Coplas para la ilusion y jotas
para un futuro mejor

El proyecto de radio "En Antena", que se lleva emitiendo
desde mayo de 2005, es un proyecto dirigido por un
grupo de personas con discapacidad intelectual en el
gue también colaboran alumnos de magisterio. Se han
abordado distintas tematicas: jévenes, la tercera edad,
las asociaciones, la discapacidad, la proteccién de ani-
males, los inmigrantes, etc... El programa tiene una
duracién aproximada de una hora y se emite quincenal-
mente en una emisora local.

Desde DOWN HUESCA aseguran que "nos ha produci-
do una gran satisfaccién el premio recibido y seguire-
mos ofreciendo el programa que permite proyectar a la
sociedad una imagen mas realista y positiva de las per-
sonas con discapacidad intelectual, a la vez que les ofre-
ce la oportunidad de poder expresar sus ideas, opinio-
nes y experiencias relativas a los temas que consideran
de su interés".

El Adelantado de Segovia, M.Galin-
do.- Cerca de un millar de perso-
nas llenaron (13,/02,/2006) el
Teatro Juan Bravo de Segovia,
para presenciar el concierto que
Nuevo Mester de Juglaria ofrecié
a beneficio de la Asociacién Sin-
drome de Down [Asidos]) cuya
recaudacion iré destinada a sufra-
gar sus proyectos asistenciales y
educativos.

Bajo el titulo "Concierto para bai-
lar", el veterano grupo de folk
segoviano ofrecié una seleccién de
canciones de la musica tradicional
castellana, dedicando una parte

importante de la actuacién a las
canciones infantiles populares.

Con un acendrado sentido del
espectaculo, los componentes del
Mester, arropados por un sélido
grupo de jévenes valores de la
musica segoviana no dudaron en
lucir caretas porcinas para can-
tar algunos de los temas de su ya
clasico "A ti, querido cochino", y
convirtieron en protagonistas a
las decenas de nifios que asistie-
ron al concierto, con los que com-
partieron el Ultimo tramo del
espectaculo haciéndoles subir al
escenario.

En las butacas, el alcalde de Segovia,
Pedro Arahuetes, acomparado por el
concejal de Empleo y Desarrollo
Local, Juan Pedro Velasco, seguia
divertido el concierto, al igual que su
compafiero en la oposicién, el edil del
PP Miguel Angel Hernandez Tortaja-
day el diputado de Cultura de la Dipu-
tacion Provincial José Carlos Monsal-
ve, que fueron solidarios con la pro-
puesta de Asidos en la mafiana del
domingo.

Al final del concierto, una nifia entre-
g6 al grupo segoviano una placa con-
memorativa en recuerdo de su cola-
boracién solidaria con Asidos.
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MURCIA

Congreso sobre arte y discapacidad intelectual

Murcia acogera del 22 al 24 de junio el ongreso
Europa Diss-Art que reunira a profesionales de la
educacion -psicélogos, pedagogos y maestros de
educacion especial- y de la danza y las artes plasticas
-coreografos, bailarines, etc.- de toda Europa que
compartiran su experiencia en la integracién de per-
sonas con discapacidad intelectual, por medio de la

Nueva imagen corporativa de
las entidades de DOWN ESPANA

El B0% de las entidades federadas en
DOWN ESPANA se han acogido al cambio
de logotipo acorde con la nueva imagen de
la federacion. El pasado mes de enero
DOWN ESPANA modificé su logotipo y
denominacion con el fin de conseguir una
imagen mas fuerte y homogénea del movi-
miento asociativo dedicado a las personas
con sindrome de Down. Al igual que el logo-
tipo de la federacion, se presentaron dife-
rentes pruebas a las 74 entidades federa-
das, asi como un manual corporativo con el
fin de que aquellas que estuvieran interesa-
das pudieran acogerse a la nueva imagen.
Mas del 60% de las entidades ha decidido
ir progresivamente cambiando su logotipo.

ALICANTE

La Concejalia de Accion Social contrata

danza durante los dos afios trabajo en comdn.

El congreso sera la conclusion del programa Europa
Diss-Art, una iniciativa enmarcada en las Acciones
Conjuntas Sécrates, Leonardo y Juventud de la Unién
Europea coordinada por ASSIDO MURCIAy en la que
trabajan otras tres asociaciones de ltalia, Suecia y
Rumania.

CORDOBA
Concierto a favor de
DOWN CORDOBA

El .E.S Maimaénides organizé en
enero un concierto en benefi-
cio de DOWN CORDOBA que
tuvo lugar en el Gran Teatro.
Cabe destacar el solo de piano
de la pequena Asia Syrkina, que
con tan solo doce afios, hizo
vibrar a los presentes. Y sobre
todo el duo de contrabajo y pia-
no de Nazaret Kiurkchian y
Larisa Tedtoeva, padres de
Lilia, una pequefa con sindro-
me de Down, a la que dedica-
ron el concierto y consiguieron
poner la nota de ematividad a
la noche.

en practicas a tres jovenes con sindrome de Down

La Verdad.- La concejal de Accion Saocial del
Ayuntamiento de Alicante, Asuncion Sanchez
Zaplana, y el presidente de la Asociacion Alicantina
de Sindrome de Down, Fernando Gémez, han firma-
do un acuerdo de colaboracion (03,/02,/2006)
para la realizacion de practicas formativas de
Servicios Auxiliares de Oficina.

Mediante este acuerdo, tres jévenes con sindrome
de Down llevaran a cabo las practicas adscritos a la
sede de la Concejalia de Accion Social (antigua Casa
de Socorro), y al Departamento de la Mujer.

De esta manera, los alumnos implicados puedan
efectuar un aprendizaje practico de los contenidos
del programa formativo y, a su vez, supone una
demostracion préactica de sus capacidades aplica-
das al mundo laboral.

La formacion practica ofertada a los alumnos habra
de capacitarles para desarraollar trabajos béasicos
de auxiliares de oficina, tales como archivo, distribu-
cién interna de documentacion, ensobrados y fran-
queo de correspondencia, fotocopiar, destruccion
de documentos, etcétera.

CONCIERTO
D@\VHN=
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MANUAL DE PREVENCION Y
DETECCION DEL MALTRATO
PARA MUJERES CON
DISCAPACIDAD PSIQUICA

Por Olga Rodriguez Puche, gerente de FADIS y M? José Frutos Frutos,

directora de programas de FUNDOWN®*

FUNDOWN y FADIS (Federacién
de Asociaciones de Discapacitados
Psiquicos de la Comunidad Mur-
ciana), Fundacién Sindrome de
Down de la Region de Murcia, han
elaborado de manera conjunta un
MANUAL DE PREVENCION Y
DETECCION DEL MALTRATO PARA
MUJERES CON DISCAPACIDAD.

L necesidad de elaborar este material

surgio tras la realizacién de dos activi-
dades previas: una Investigacion sobre los
recursos existentes en la Region de Murcia y
los materiales disponibles a nivel nacional y
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unas “Jornadas sobre Prevencion de la Vio-
lencia contra las Mujeres con Discapacidad
Psiquica”.

A partir de estas dos actividades, se lle-
go a la conclusién de que la confluencia de
los factores género y discapacidad convier-
te alas mujeres con discapacidad en un gru-
po en grave riesgo de sufrir algun tipo de mak
trato, produciéndose lo que se conoce por
“doble discriminacién”. Si a eso se le afiade
que aquellas que tienen alguna discapacidad
intelectual tienen mas barreras para acceder
a las vias de ayuda y denuncia que hay pre-
vistas, tenemos como resultado una invisibi-
lidad de esta situacion que, por su propio pro-
ceso natural, dificilmente podrfa solucionarse.
De esta manera, se puede asegurar que no
se dispone de investigaciones suficientes para
constatar la realidad del maltrato en muje-
res con discapacidad intelecual y lo que es
peor, de adecuados recursos para hacer fren-
te a este hecho.

Por otra parte, la filosofia de actuacion
de FADIS y FUNDOWN, asi como la de este
proyecto, pasa siempre por no crear NUevas
vias que den atencion al colectivo que nos
ocupa, sino que se debe aplicar el principio
de normalizacion: es decir, adaptar los cana-
les de actuacién existentes para que sean
conacidos y utiizados por las personas con dis-
capacidad intelectual.

De esta manera, se plantea la necesidad
de elaborar este material que pretende formar
e informar, mediante la utilizaciéon de un for-
mato y lenguaje accesibles, a mujeres con
discapacidad intelectual, a sus familiares, a
profesionales que trabajan con ellas y, en
general, a cualquier persona que pudiera
estar interesada para prevenir y detectar el
maltrato.

La elaboracién de este Manual ha segui-
do en todo momento una serie de criterios
basicos, dada la heterogeneidad del colectivo
destinatario, la especial sensibilidad y com-
plejidad que requeria el tema a tratary la difi-

cultad de deslindar el concepto de maltrato

con ciertos habitos sobreprotectores, habi-

tuales en el entorno de la discapacidad inte-
lectual. Todo ello ha determinado:

@ el uso tanto de la informacion escrita, como
de la gréfica,

o la utilizacién de ejemplos, que no hieran la
sensibilidad y que estén enmarcados en
distintos contextos y, sobre todo,

@ la necesidad de que este material sea apli-
cado con la ayuda de personas cercanas
a la destinataria final (familiares, profesio-
nales, etc.) para completar la informacion
que se trabaja y no crear dudas.

Asi, el Manual se compone de dos docu-
mentos distintos: Un manual para docentes
y un cuaderno de actividades (en CD-Rom),
dirigido a las mujeres con discapacidad inte-
lectual.

Una vez elaborado el Manual, nuestro
siguiente objetivo es la organizacion de talle-
res dirigidos a las personas que van a apli-
carlo, con el fin de ofrecer las técnicas y las
pautas necesarias en esa aplicacion. El lti-
mo paso serd la puesta en practica del Manual
y Cuaderno de Actividades con los grupos de
Mujeres con discapacidad intelectual.

Este Manual es una de las actividades
desarrolladas en el marco del Convenio entre
la Comunidad Auténoma de la Regién de Mur-
cia, a través de la Consejeria de Trabajo y Poli
tica Social, y las dos entidades anteriormen-
te mencionadas, para la realizacién de un Pro-
yecto del Plan de Accién para Personas con
Discapacidad, que cuenta con la financiacion
del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
la Consejeria de Trabajo y Politica Social de la
Region de Murcia y cada una de las dos enti-
dades ejecutantes. ]|

*QOlga Rodriguez y Maria José Frutos son las
coordinadoras de este manual. Dicho manual
podra descargarse en breve en la pagina web
de DOVWN ESPANA.



AGENDA Y PUBLICACIONES

agenda

©® 9Th WORLD DOWN SYNDROME CONGRESS. Vancouver. DEL 22 AL 26 DE AGOSTO 2006. Mas informacion.-

www.wdsc2006.com

©® VIl Encuentro Nacional de Familias de Personas con sindrome de Down. Oviedo. DEL 12 AL 15 DE OCTUBRE DE 2006.
©® Foro Internacional de Gestion de la Discapacidad. DEL 8 AL 10 DE OCTUBRE, Australia. Mas informacién.-

www.ifdm.com.au

para leer

PRESTACIONES Y RECURSOS EN
CADA UNA DE LAS AUTONOMIAS

Titulo: Guia de Prestaciones para Perso-
nas Mayores y Personas con Discapaci-
dad. Recursos Estatales y Autonémicos

| Editorial: Ministerio de Trabajo y Asuntos

e Sociales. Secretaria de Estado Asuntos Socia-
les, Familias y Discapacidad. IMSERSO.
Coleccion: Manuales y Guias. Serie Servicios
_ Sociales
®=_ ._ || Paginas: 172

Guia practica que recoge los recursos y ayudas que se ofrecen a
nivel nacional y por comunidades auténomas a las personas mayo-
res y personas con discapacidad. El libro puede descargarse a
texto completo en www.sindromedown.net

Il ¢ACABAS DE TENER UN HIJO
CON SINDROME DE DOWN?

Titulo: Guia para padres y madres
Editorial: DOWN ESPANA, Caja Madrid

Guia practica que incluye diferentes fichas
para los padres que acaban de tener un
bebé con trisomia 2. Datos breves y muy
claros que dan respuesta a las primeras
preguntasy a los sentimientos a los que se
enfrentan los primeros padres. Disponible a
texto completo en www.sindromedown.net

n LEGISLACION SOBRE DISCAPACIDAD

Titulo: Legislacién sobre discapacidad
Editorial: Thomsom Aranzadi, CERMI
Paginas: 1026 + CD

PV.P:54€

La editorial juridica Thomson-Aranzadi acaba de
sacar al mercado la obra “Legislacion sobre dis-
capacidad®, la primera recopilacion normativa
de caracter comercial en la que se recogen casi la totalidad de
normas y disposiciones que inciden sobre la realidad del colectivo.
La recopilacion comprende 84 normas actualizadas, que ponen
de manifiesto la interdisciplinariedad y complejidad que caracteri-
za la legislacion relativa a este sectory que, a juicio del CERM, “jus-
tifica ain mas la necesidad de realizar un trabajo de estas carac-
teristicas”.

E TURISMO PARA TODOS

T T Y
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Titulo: Turismo accesible para
todas las personas. Plan de
Accion del CERMI

Editorial: CERMI

Colecciéon: CERMIES

Paginas: 228

Se ha realizado un diagnaéstico de
la realidad de los siguientes ele-
mentos del turismo accesible: el mercado [oferta, deman-
da y comercializacién), la formacién, el contexto legislativo,
la administracién publica y el entorno europeo.

En lo que se refiere a la oferta se constatan tres carac-
teristicas de gran importancia: que la oferta turistica
accesible es muy escasa, que la informacién sobre la
misma no esta sistematizada y es poco fiable y que los
profesionales no conocen las necesidades de los turis-
tas con discapacidad.

Son principalmente las administraciones publicas, las
empresas turisticas, las entidades de formacion, las que
trabajan por la calidad, a las que corresponde poner en
practica las medidas propuestas. Para ello contaran con
todo el apoyo de las entidades que representan a las per-
sonas con discapacidad. El libro esta disponible a texto
completo en www.cermi.es

AUTONOMIA DE LAS PERSONAS
CON SINDROME DE DOWN

Titulo: Lo que dicen las familias.
12 claves para la autonomia de
las personas con sindrome de
Down.

Editorial: DOWN ESPANA, Caja
Madrid

Paginas: 57

Tras entrevistar a méas de 50
familias de diferentes puntos de Espania, la profe-
sora Nuria lllan ha elaborado esta guia con el fin de
mostrar 12 principios para que las familias potencien
la autonomia de sus hijos con sindrome de Down.
La guia puede descargarse a texto completo en
www.sindromedown.net
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ANDALUCIA

DOWN ANDALUCIA

C/ Perete, 36

18014 Granada

Tifno.: 958 16 01 04 - Fax: 958 16 08 73
E-mail: coordinacion@andadown.com

http:/ /www.andadown.com

DOWN GRANADA

C/ Perete, 36

18014 Granada

Tifno.: 958 15 16 16

Fax: 958 15 66 59

E-mail: asociacion@downgranada.org
http:/ /www.downgranada.org

BESANA. ASOCIACION SINDROME DE
DOWN CAMPQO DE GIBRALTAR

C/ San Nicolas, 1 bajo Edificio Mar 1
11207 Algeciras (Cadiz)

Tifno.: 956 60 53 41

Fax: 956 60 53 41

E-mail: besana@hotmail.com

DOWN CADIZ. LEJEUNE

C/ Periodista Federico Joly, s/n

11012 CADIZ

Tifno. : 956 29 32 01 /956 29 32 02
Fax: 956 29 32 02

E-mail: asociacion.sindromedown@uca.es
http:// wwwe2.uca.es/huesped/down

ASODOWN. ASOCIACION SINDROME DE
DOWN Y OTRAS MINUSVALIAS PSIQUICAS
Ctra. La Barrosa. Parque Publico

"El Campito", s/n

11130 Chiclana de la Frontera (Cadiz)
Tifno.: 956 53 78 71 - Fax: 956 53 78 71
E-mail: asodown@wanadoo.es

DOWN JEREZ Aspanido

C/ Pedro Alonso, 11

11402 Jerez de la Frontera (Cadiz)

Tifno.: 956 32 30 77 - Fax: 956 32 30 77
E-mail: aspanido@hotmail.com

ASOCIACION CENTRO DOWN CEDOWN
Plaza de los Angeles, parcela 9, local 5
11403- JEREZ DE LA FRONTERA (Cadiz)
Tifno. : 956 33 69 69

E-mail: equipocedown@hotmail.com
/info@cedown.org

http:// www.cedown.org

A.SI.QUIPU. ASOCIACION S| QUIERES
PUEDO

Avda. Generalisimo, s/n

(Edificio Ayuntamiento).

11160 Barbate [Céadiz)

Tifno.: 956 43 45 53

Fax: 956 43 33 29

E-mail: asiquipu@wanadoo.es

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
VIRGEN DE LAS NIEVES

C/ Carilla, 8

11630 Arcos de la Frontera (Cadiz)
Tifno.: 667 79 39 32

E-mail: paquimero@terra.es

DOWN JEREZ Fundacién

C/ Pedro Alonso, 11

11402-Jerez de la Frontera (Céadiz)

TIfno. : 956 32 30 77 - Fax: 956 32 30 77
E-mail: aspanido@hotmail.com

ASALSIDO. ASOCIACION ALMERIENSE
PARA EL SINDROME DE DOWN

Ctra. De Sierra Alhamilla, 156, Bajo. Galeria
Comercial. 04007 Almeria

Tifno.: 950 26 87 77 - Fax: 850 26 87 77
E-mail: sdown@cajamar.es

DOWN CORDOBA

C/ Maria la Judia, s/n
14011-CORDOBA

Tifno.: 957 49 86 10 / 676 98 61 85
Fax: 957 40 15 16

E-mail: downcordoba@infonegocio.com

DOWN JAEN vy provincia

Avda. de Andalucia, 92, Bajo

23006 Jaén

Tifno.: 953 26 04 13 - Fax: 8953 26 04 13
E-mail: downjaen@downjaen.e.telefonica.net

DOWN MALAGA

C/ Godino, 9

29009 Malaga

Tifno.: 95 227 40 40 - Fax: 95 227 40 50
E-mail: downmalaga@downmalaga.com
http:// www.activanet.es/ong/down

A.SIDOSER. ASOCIACION SINDROME

DE DOWN DE RONDA Y LA COMARCA

C/ José M2. Castell6 Madrid s/n

29400 Ronda (Méalaga)

Tifno.: 952 87 29 79 - Fax: 952 87 29 79
E-mail: asidoser@telefonica.net

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

DE SEVILLA'Y PROVINCIA

Avda. Cristo de la Expiracion,

s/n Local 4 Bajo.

41001 Sevilla

Tifno.: 954 80 20 96 - Fax: 854 37 18 04
E-mail: coordinacion@asedown.org /
asedown@asedown.org

ASPANRI-DOWN. ASOCIACION
SINDROME DE DOWN DE SEVILLA

C/ Enrique Marco Dorta, N® 4 bajo
41018 - SEVILLA

Tifno.: 954 41 80 30 / 954 41 95 94
Fax: 954 41 98 99

E-mail: aspanri@aspanri.org

DOWN HUELVA Acnes

Avda. Federico Molina, 10 12 Planta
21007 Huelva

Tifno.: 959 27 09 18

E-mail: aoneshuelva@hotmail.com

ARAGON

DOWN HUESCA

Avda. de los Danzantes, 24. Bajo

22005 Huesca

Tifno.: 974 22 28 05 - Fax: 974 22 28 05
E-mail: downhuesca@telefonica.net

DOWN ZARAGOZA.

C/ Daroca, 65-67

50017- ZARAGOZA

TIfno..976 38 88 55 - Fax: 976 38 88 55
E-mail: fundacion@downzaragoza.org

ASTURIAS

DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS

C/ Historiador Juan Uria, 11

33011 Oviedo

Tifno. 98 511 33 55 - Fax: 98 511 33 55
E-mail: downasturias@terra.es

BALEARES

ASNIMO. ASOCIACION SINDROME
DE DOWN DE BALEARES

Ctra. Palma - Alcudia, Km. 7,5
07141 Marratxi (Baleares)
Tifno..971 80 49 14

Fax: 971 80 49 98

E-mail: asnimo@telefonica.net

A.LP.S.D. ASOCIACION PARA LA
INTEGRACION DE PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN

Plaza Real, 8

07702 Mahén (Menorca)

Tlfno.: 971 36 B2 B4Fax: 971 35 64 43
E-mail: aipsd@telyse.net

http:// www.telyse.net/AIPSD

CANTABRIA

FUNDACION SINDROME DE

DOWN DE CANTABRIA

Avda. General Davila, 24 A, 1°C

39005 Santander

Tifno.: 942 27 80 28 - Fax: 942 27 65 64
E-mail: downcan@infonegocio.com

CANARIAS

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

DE LAS PALMAS

C/ Eusebio Navarro, 69, 3¢

35003 Las Palmas de Gran Canaria

Tifno. : 928 36 80 36 / 928 36 39 82
Fax: 928 36 39 82 / 928 36 67 24
E-mail: correo@asdlp.org

DOWN TENERIFE. Trisomicos 21

C/ Delgado Barreto 22, bajo derecha
38204 La Laguna (Tenerife]

Tifno: 922 26 11 28 - Fax: 922 26 11 28
E-mail.: att21@eresmas.com

CASTILLA Y LEON

DOWN AVILA

C/ San Juan de la Cruz, 36, bajo.

05001 Avila

Tifno: 920 25 62 57 - Fax: 820 25 34 48
Email: sindromedown@worldonline.es /' sin-
drome@wol.es



DOWN LEON. Amidown

C/ San Antonio s/n

Grupo Escolar Cervantes
24008 Leon

Tlfno.: 987 08 49 48

Fax: 987 80 79 48

E-mail: amidown@amidown.org

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

DE BURGOS

Paseo de Pisones, 49

09003 Burgos

Tlfno.: 947 20 94 02

Fax: 947 27 89 97

E-mail: sdownburgos@hotmail.com

http:/ /www.cidmultimedia.es/asdburgos

ASDOPA. ASOCIACION SINDROME

DE DOWN DE PALENCIA

C/ Antonio Alamo Salazar, 10 bajo
34004 Palencia

Tlfno: 979 71 09 13 - Fax: 879 71 09 13
E-mail: asdopa@empresas.retecal.es

DOWN SALAMANCA

C/ Domingo de Betanzos, 12 - 14 3°D
37003 Salamanca

Tifno: 923 18 7903 / 617 28 03 20
E-mail.: downsalamanca@terra.es

ASIDOS. ASOCIACION SINDROME

DE DOWN DE SEGOVIA

Centro Integral de Servicios Sociales CISS
C/ Andrés Reguera, s/n (B® de la Albufera)
40004 Segovia

Tlfno: 921 44 33 95

E-mail: asi2@inicia.es

DOWN VALLADOLID

Pza. Uruguay, s/n [Arturo Eyries)

47014 Valladolid

Tlfno.: 983 22 09 43 - Fax: 983 22 81 26
E-mail: asdova@telefonica.net

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

DE ZAMORA

C/ San L&zaro, 6, 2°E

49025 Zamora

Tlfno.:980 51 08 64 / 980 52 78 38
E-mail.: clapar@usuarios.retecal.es

DOWN CASTILLA Y LEON
C/ Tres amigos, 1 12C
47006 Valladolid

Tifno.: 983 22 78 06

Fax: 983 22 78 06

E-mail: DOWNCYL@terra.es

FUNDABEM. FUNDACION ABULENSE
PARA EL EMPLEQO

C/ Duque de Alba, n®6 portal 1 2°5
05001-AVILA

Tlfno: 920 22 50 50 - Fax: 920 22 50 50
Email: fundabem@yahoo.es

CASTILLA LA MANCHA
DOWN CIUDAD REAL. CAMINAR

C/ Antonio Blazquez, 6 bajo
13002 Ciudad Real

ASOCIACIONES INTEGRADAS EN DOWN ESPANA

TIfno.: 926 22 70 15 / 926 21 47 02
Fax: 926 22 70 15
E-mail: caminar_cr@galeon.com

DOWN GUADALAJARA

C/ Chorrén, esquina Tomas Amarillo N2 38
19005 Guadalajara

Tifno.: 949 22 27 44 / 607 61 22 39
Fax: 94921 38 25

E-mail: asidgu@telefonica.net

ASDOWNTO. ASOCIACION SINDROME
DE DOWN DE TOLEDO

C/ Rio Marches, parcela 44 nave 2
45007 Toledo

Tifno.: 925 23 41 11

Fax: 925 24 50 09

E-mail: administracion@asdownto.com

DOWN CUENCA

Paseo del Pinar, chalet
16002 Cuenca

Tifno: 969 21 13 29

E-mail: asindocu@hotmail.com

CATALUNA

DOWN GIRONA. Astrid 21

Avda. Hispanidad, 18

17005 Gerona

Tlfno.: 872 23 40 19

Fax: 972 2340 19

E-mail: fundacioastrid@fundacioastrid.org
http:/ /www.vermail.net/ astrid21

DOWN LLEIDA

PlaCa Sant Pere, 3 baixos. 25005 LLEIDA
Tifno.: 973 22 50 40

Fax: 973 22 50 40

E-mail: info@downlleida.org

http:/ /www.downlleida.org

FUNDACIO PROJECTE AURA

C/ General Mitre, 174

08006 Barcelona

Tifno.: 83 417 76 67 - Fax: 9341843 17
E-mail: aurabarcelona@infonegocio.com

ASOCIACION SINDROME DOWN
DE TARRAGONA

Plaza Verdaguer, 8 3° 2°
43003 TARRAGONA

Tifno.: 977 24 23 89

Fax: 977 24 23 89

E-mail: asdt@tinet.org

DOWN CATALUNYA
PlaCa Sant Pere, 3 baixos
25005 LLEIDA

Tifno.: 873 22 50 40

Fax: 973 22 50 40
E-mail:psanjuan@auna.com

ANDI

C/ del’llla, 3

08202 Sabadell

Tifno.: 93 725 07 99

Fax: 93 725 07 99

E-mail: andisabadell@hotmail.com
http:// www.andisabadell.org

CEUTA

DOWN CEUTA

C/ Marina Espariola, 21 1°B
51001 Ceuta

Tifno.: 956 51 03 85

Fax: 956 51 03 85

E-mail: downceuta@hotmail.com

EXTREMADURA

DOWN EXTREMADURA

C/ Joseé Hierro, s/n

06800-MERIDA (BADAJOZ)

Tlfno.: 824 33 07 37 / 924 30 23 52
Fax: 924 31 79 98

E-mail: regional@downex.com

http:// www.downex.org

GALICIA

DOWN GALICIA

Rua Dublin, B-baixo

15707 Santiago de Compostela (La Corufia)
Tlfno.: 981 58 11 67 - Fax: 981 56 34 34
E-mail: downgalicia@telefonica.net

http:// www.corevia.com/downcompostela

DOWN FERROL. Teima

Rda Armada Espariola, 32 bajo

154086 El Ferrol (La Coruria]

Tifno.: 981 32 22 30 - Fax: 981 32 22 30
E-mail: teimadownferrol@terra.es

DOWN LUGO

Rda Campos Novos 1186, 3¢

27002 Lugo

Tlfno.: 982 24 09 21- Fax:982 24 09 21
E-mail: downlugo@lugonet.com

http:// www.lugonet.com/ downlugo

DOWN PONTEVEDRA. Xuntos
R/ Cobian Roffignac, 9 2°
36002 Pontevedra

TIfno: 986 86 55 38

Fax: 986 86 55 38

E-mail: xuntos@teleline.es

DOWN VIGO

C/ Portela, 48 bajo

36214 Vigo (Pontevedra)

Tlfno: 986 20 16 56 - Fax: 986 21 49 54
E-mail: downvigo@yahoo.es

DOWN COMPOSTELA

Rda Dublin, B-baixo

15707 Santiago de Compostela (La Corufia)
TIfno.: 981 56 34 34

Fax: 981 56 34 34

E-mail: downsantiago@corevia.com

/ assidoco@terra.es

http:// www.corevia.com,/downcompostela

DOWN CORUNA

Centro Comercial del Ventorrillo,

planta 12 local 3.- 15011 A Corufa
TIfno.: 981 26 33 88 - Fax: 981 26 33 88
E-mail: down-coruna@terra.es

http:;// www.down-coruna.com
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Espara

DOWN OURENSE

Rua Faustino Santalices , 6 Bajo B

32002 Ourense

Tifno.: 888 23 10 32 - Fax: 988 23 10 32
E-mail: downourense@yahoo.es
http://www.mundourense.com/downou-
rense

MADRID

CENTRO DE EDUCACION ESPECIAL
MARIA CORREDENTORA

C/ Luis de la Mata, 24

28042 Madrid

Tlfno.: 91 741 38 38 - Fax: 91 742 95 76
E-mail: mcorredentora@terra.es

FUNDACION APROCOR

C/ Esteban Palacios, 12

28043 Madrid

Tlfno: 91 759 84 57 - Fax: 91 300 36 70
E-mail: aprocor@aprocor.e.telefonica.net
http://www.aprocor.com

APADEMA

C/ Moralzarzal, 73

28034 MADRID

Tifno.: 81 736 41 69

Fax: 81 735 03 43

E-mail: administracion@apadema.com
http:/ /www.apadema.com

MURCIA

ASIDO CARTAGENA. ASOCIACION
PARA EL TRATAMIENTO DE NINOS

Y JOVENES CON SINDROME DE DOWN
Avda. de Génova n°8 Paligono Santa Ana

ASOCIACIONES INTEGRADAS EN DOWN ESPANA

30319 Cartagena (Murcia)

TIfno: 968 51 32 32

Fax: 968 5163 07

E-mail: asido-cartagena@forodigital.es

DOWN MURCIA. Fundown

P2 Escultor Juan Gonzéalez Moreno 2,
30002 Murcia

Tifno.: 968 22 52 79

Fax: 968 22 53 66

E-mail: fundown@fundown.org

http:// www.fundown.org

ASSIDO MURCIA. ASOCIACION PARA
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
Pza. Bohemia, 4. - 3000 Murcia

Tifno.: 968 29 38 10

Fax: 968 28 29 42

E-mail: info@assido.org

DOWN MURCIA. Aynor. Proyecto de Vida
Independiente para la persona con
Discapacidad.

Pza. Cruz Roja, 9 3¢ B. - 30003 Murcia
TIfno.: 868 22 37 53

Fax: 968 22 37 53

E-mail: aynorjoven@gmail.com

NAVARRA

DOWN NAVARRA

C/ Monasterio de Tulebras, 1, Bajo.
31011 Pamplona

Tifno.: 948 26 32 80

Fax: 948 26 32 80

E-mail: downnavarra@hotmail.com
http:// www.sindromedown.net/
asociaciones/navarra

PAIS VASCO

AGUIDOWN. ASOCIACION GUIPUZCOANA
PARA EL SINDROME DE DOWN

Paseo de Mons, N® 87 - 20015

San Sebastian

Tifno.: 943 32 19 26 - Fax: 943 67 26 28
E-mail:aguidown@hotmail.com

DOWN VITORIA. Isabel Orbe

C/ Vicente Abreu 7, bajo dpto. 11
01008 Vitoria

Tifno.: 945 22 33 00

Fax: 945 22 33 00

E-mail: isabelorbe@teleline.es

LA RIOJA

A.R.S.1.D.0. ASOCIACION RIOJANA

PARA EL SINDROME DE DOWN

C/ Muro de la Mata, 8, 32 B.

26001 Logrofio

TIfno.: 941 23 53 45 - Fax: 941 23 53 45
E-mail: gestion@arsido.org

VALENCIA

ASINDOWN. ASOCIACION SINDROME
DOWN DE VALENCIA

C/ Pintor Maella, 5 local J. 46023
Valencia

Tifno.: 96 389 09 87 / 652 91 48 05
Fax: 96 369 72 09

E-mail: asindown@ono.com

FUNDACION ASINDOWN

C/ Poeta M? Bayarri, 6 bajo
48014 Valencia

Tifno.: 96 383 42 98

Fax: 96 383 42 97

E-mail: fundacion@asindown.org

ASOCIACION DE PADRES DE NINOS CON
SINDROME DE DOWN DE CASTELLON
Avda. Alcora, 130, 1°. Edificio Bancaja
12006 Castellén

Tlifno.: 964 25 14 27

Fax: 964 25 11 14

E-mail: downcastellon@msn.com

FUNDACION SINDROME DE

DOWN DE CASTELLON

Avda. Alcora, 130, 1°. Edificio Bancaja
12006 Castellén

Tlfno.: 964 25 14 27

Fax: 964 25 11 14

E-mail: downcastellon@msn.com

DOWN ALICANTE

C/ Médico Pedro Herrero, 1 Bajo A
03006 Alicante

Tifno.: 96 511 70 19

Fax: 96 511 70 19

E-mail: asdown@terra.es
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