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H emos cogido a nuestros hijos de la mano, para
abrir nuevos caminos, nuevas veredas, nuevos sen-
deros... les hemos abierto las puertas hacia la libertad
y el conocimiento, pero siempre vigilantes, siempre al
quite, entre bambalinas, al acecho, para que no les roce
el aire. Libertad dorada con barrotes entrelazados de sen-
timiento...sin tomar conciencia de qué esté pasando en

nuestros hijos.

Les hemos conducido a la toma de decisiones, les ense-
flamos el camino a manejar sus vidas, a la reafirmacion
de su yo...y de pronto..como si se tratase de una Nova,
hay una eclosion, un universo de sentimientos que se
expande y nos desborda, se ha abierto la caja de Pandora,
no somos capaces de detenerlo, ni podemaos, ni quere-

mos, ni debemos poner puertas al campo.

Reclaman, reivindican, piden sus derechos, no quieren
ser vigilados, no quieren ser conducidos... Quieren tomar
sus propias decisiones, manejar sus sentimientos! Y
es grandioso cémo lo expresan, c6mo quieren vivir sus
suefios... Les hemos ensefiado despacio, pero apren-
den muy deprisa.

P .

Tuvimos la oportunidad de verlo y sentirlo en el Encuen-
tro del Proyecto Amigo de Sanltucar. Queremos trasladar
desde DOWN ESPANA el testimonio de esta experiencia,

porgue hay un antes y un después de este Encuentro.

Este es nuestro testimonio, nuestros hijos tienen una
fuerte voz que ya se esta oyendo, unos suefos que son
realidades.

A nosotros, solo nos queda que cuando algo o alguien les
desgarre el corazén como al resto del mundo, sepan
ponerse tiritas y secarse las lagrimas y seguir adelante...
porque su camino es firme, su deseo es fuerte, es su
tiempo, son sus vidas y aqui estaremaos nosotros para
dejarles paso.

Hemos trabajado tanto... y bien. Cuidando, puliendo,
engrasando la carreta que ahora camina por delante
de la yunta y... nos asombramos de nuestros propios
logros.

Sabemos que no se le puede poner puertas al campo, no
gueramos poner vallas al cielo.
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Los padres y hermano de Sonia Garcia (Antonio Garcia, Encarnacién V

Sonia en la V ivienda Compartida

ives y Oscar Garcia) preparandose para comer la cena que ha hecho

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

Encarna V ives Ruiz de FUNDOWN

e llamo Encarna, soy madre de
I\/I un chico y una chica con dis-
capacidad intelectual a consecuen-
cia de Sindrome X Frégil. Conoci Fun-
down hace 4 afios a través del
ISSORM. Mi hija empezé alli un cur-
so. Supe del proyecto de la Escuela
de Vida en una reunidn general en
Fundown.
Al principio no me lo plantee seria-
mente, aunque si me entusiasmo el
proyecto pero pasados unos meses
y siendo cada dia mas realistas, dimos
el paso. Lo hicimos pensando en
nuestra hija, que por su timidez no
expresa sus expectativas y deseos.
Le abrimos esa puerta que es la Escue-

“Creo que
NOSOtros como
padres también
empezamaos otra
ctapa”

la de Vida, para aprender a afrontar las
cosas del dia a dia como cualquier per-
sona autbnoma e independiente (com-
prar, cocinar, expresar sus necesidades
y cubrirlas, etc).

Creo que nosotros como padres tam-
bién empezamos otra etapa (controlan-
do nuestro deseo de proteccién y res-
petando sus decisiones siempre que
sean razonables)

He asistido a un curso de envejeci-
miento en las personas con discapa-
cidad, organizado por la Universidad
del Mar y Fundown altamente huma-
no y gratificante, que nos han sabido
transmitir que con generosidad, cons-
tancia, paciencia etc. se les puede y
debe mantener activos en todos los
sentidos (trabajo, ocio) sin enmasca-
rarles la realidad.

Tal vez nosotros como padres, no
sepamos expresarlo como todos los
ponentes del curso, como excelentes
profesionales que son, pero queda
constatado que es nuestro deseo y
para realizarlo esta este proyecto tan
bonito que es la Escuela de Vida.
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Cada persona se desarrollarad a su ritmo
(segun su capacidad) pero con un tra-
bajo conjunto de padres y profesionales,
se ira avanzando.

Mi hija Sonia, empezd6 ha vivir en una
Vivienda Compartida todos los dias

de la semana a partir de septiembre, y
hemos empezado a notar los progre-
S0sS.

Es mas ordenada, puedes mantener
mas conversacion con ella, te habla
de lo que hacen en el piso, como le

Maria del Rosario Pefalver Pefalver de FUNDOWN

sale la comida, cuando van a la com-
pra etc... se la ve contenta que es lo
mas importante. Me siento afortuna-
da de haber entrado a formar parte de
este proyecto, que es como una gran
familia.

oy la madre de Ana, una chica de
S 22 afios y escribo esto porgue sien-
to la necesidad de reflejar de alguna
manera la ilusién que siento. Deseo
compartir con otras madres la esperan-
za y el futuro tan halagiefio que veo
para mi hija.
Ana tiene una discapacidad psiquica y
hasta los dieciséis afos fue a un cole-
gio de “integracion”. Todos los padres
con hijos discapacitados sabemos lo
gue estos centros pueden hacer, es
decir, mas bien poco.
A los dieciséis afios pas6 a Fundown
y Ana comenzé a cambiar. De no
hablar con nadie fuera de casa, pas6
a hablar en publico, levantando la
mano en las reuniones y expresando
sus ideas. Pas6 a contestar al teléfo-
no y mas tarde a utilizar el movil. Se
mueve libremente por la ciudad sin
que nadie la acomparie y se organiza
sus actividades en el centro de tra-
bajo por la mafiana y el tiempo libre y
clases por la tarde.
Hasta aqui, nuestro sentimiento era
de alegria por cada progreso que
hacia. Pero lo mas sorprendente ha
sido el deseo de Ana de entrar a formar
parte del Proyecto Amigo y la Escue-
la de Vida.
Hace un par de meses que esta en
dicho proyecto, visitando el piso dos
dias ala semanay os puedo decir que
ni en nuestros mejores suefios podia-

mos imaginar lo que nos esta suce-
diendo, tanto a nuestra hija como a
nosotros.

Creo que para cualquier padre con hijo
discapacitado, la mayor preocupacion
gue podemos tener es: ¢qué sera de
nuestro hijo cuando no estemos?: pues
bien, yo ahora creo que mi hija tendra un
futuro bueno (o al menos aceptable)
cuando nosotros no estemos. Creo que
podré vivir su vida, tomar sus decisio-
nes sin ser una carga para sus herma-
nos, pues no sera necesario que viva
con ellos. Podra disfrutar de una vida
independiente, como cualquier otra per-
sona, compartiendo el piso con otros
compafieros 0 amigos. Y esto es gra-
cias a La Escuela de Vida. Todos los
padres tenemos miedos; yo pensaba
gue mi hija nunca podria hacerlo, pero
cada dia que pasa me sorprende mas.
Tengo claro que las barreras no se las
voy a poner yo, ya la sociedad se encar-
ga de poner las suyas. Son nuestros

“Le abrimos esa puerta que es la Escuela

de Vida para aprender a afrontar las cosas
dia a dia como cualquier persona indepen

diente”

“Cuando se ven
en el piso,
cocinando,
limpiando... sin
nadie que les dé
ordenes, se
sienten libres,
dejan de
considerarse
discapacitados, y
se encuentran
mas integrados

en la sociedad”

hijos los que deben poner el limite has-
ta donde quieren llegar y los que entran
en el Proyecto, os puede decir que se
lanzan a la carrera. Los avances son
vertiginosos. Yo pienso que cuando se
ven ellos en el piso, cocinando, lim-
piando, etc., sin nadie que les dé 6rde-
nes, se sienten libres, dejan de consi-
derarse ellos mismos discapacitados, y
se encuentran mas integrados en la
sociedad, descubren la sensacion de
independencia que por el proteccionis-
mo de los padres no habian sentido
antes.

Hoy mi hija me ha dicho que le encanta
el piso; ha dejado alli su bolsa de aseo
con su cepillo de dientes, colonia, etc.,
para cuando vaya, y lo esta haciendo
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con muchisima ilusion. ¢ Cémo creéis
gue me siento yo? Aun mas contenta
que ella.

Por tanto os animo a los padres, por-
qgue aqui no se trata de pensar que
nuestro hijo no es capaz. Eso ya nos
lo dir&n los profesionales o nuestro pro-
pio hijo; pero nunca debemos ser nos-
otros los que lo digamos. No sabéis de
lo que son capaces cuando quieren
algo; tienen muchos mas recursos de
los que creemos y esto les encanta.
Simplemente y para resumir, conside-
ro que se me ha presentado la oportu-
nidad de solucionar la mayor preocu-
pacion de mi vida, que es el futuro de mi
hija y no la voy a desaprovechar.

Al

Ana Gémez sirviendo café a sus padres (Julian Ignacio Gémez y M2 Rosario Pefialver) en

la cocina de la V ivienda Compartida

Inés Diaz Cascos de DOWN LLEIDA

oy Inés, madre de una joven con
Ssindrome de Down que participara
en el Proyecto Amigo de Down Lleida.
Este proyecto y la Escuela de Vida, nos
han abierto las puertas para continuar
con el trabajo que he llevado a cabo
desde que naci6, para que Inma sea
cada vez mas autonoma e indepen-
diente. Los principios que fomenta la
Escuela de Vida van acorde con la for-
ma en la cual he educado a mi hija.
Desde que naci6é Inma mi vida cambié

totalmente, ya tenia dos hijas, y el doble
de trabajo, pero no me llegué a plante-
ar los problemas afadidos que tendria,
ya que la veia como a cualquier otra
nifia, con sus defectos y sus virtudes.
El problema apareci6 cuando quise matri-
cularla en un colegio privado ya que no
la aceptaron, aunque quiza me hicieron
un favor ya que el colegio publico donde
si estuvo le ensefié muchisimo.

Apartir de ahi las cosas fueron fluyendo

por si solas, que sives a comprar el pan,

“Y a hace bastante tiempo intento darle independencia”

que si me falta sal, que si le he encarga-
do una longaniza a la camnicera,... de esta
manera es como la fui introduciendo en
el entorno.

Después continuamos con los autobu-
ses, las horas, el dinero,... en fin, ibamos
ampliando ese entorno y las responsa-
bilidades.

Y asi es que aqui estamos, planteando-
nos el futuro y su independencia.

Ya hace tiempo que intento darle inde-
pendencia: ella es la que elige dénde
quiere ir, cuando y con quién lo hace.
La aliento a que salga con sus amigas
siempre que pueda. Y, en ultimo tér-
mino conmigo, aungue lo minimo, ya
que con los “viejos” ya ir4 cuando le
toque.

Siempre que en la Asociacion dicen:
vamos a hacer tal salida, o tal cosa,...
siempre la incito a ir (aunque no nece-
sita que la empujen, por que es la pri-
mera) pero a menudo la animo para
que haga cosas sin ningan monitor.
También, a veces, esta aburrida, dice
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gue se va a dar una vuelta y regresa
al cabo de un rato.

Con respecto a las faenas del hogar
intento que vaya haciendo cosillas como
fregar los platos, hacer la comida (si son
ensaladas sola, si es un poco mas com-
plicado lo dejo medio preparado y ella lo
acaba), comprar, planchar (Que aunque
no lo haga demasiado bien no le suelo
decir nada),...

Ella toma sus propias decisiones en
muchos aspectos de su vida: lo que se
quiere comprar, los regalos que quiere
hacer, lo que se gasta (por cierto, es un
poco tacafia),...

Todo esto pienso que le sera positivo si
algun dia se va a vivir a un piso con otros
comparfieros, y creo que posiblemente
en un principio el aprendizaje resultara
dificil pero que silos padres les ayudamos
desde ya, no lo sera tanto.

Hay que ensefiarles, nosotros debemos
hacerlo. Y que no pasa nada si se equi-
vocan y tienen que repetirlo varias veces.

Un dia u otro tendran que ir a vivir solos,

“Los principios que fomenta la Escuela
de Vida van acorde con la forma en la

cual he educado a

se tienen que espabilar, ¢,que no se van
todos los jévenes de casa? Pues ellos
también, que vean que pueden estar
solos.

No tengo miedo de que les pase algo
ya que creo que los mediadores, en
un momento dado, pueden resolver
alguna situacion de conflicto que se
origine. También creo que es positivo
gue los mediadores sean amigos y no
educadores ya que de esta manera
aprenden mas por tener que hacerlo
solos o entre todos.

Tampoco tengo miedo, porque actual-
mente todos llevan mévil y en caso de
necesidad siempre nos pueden llamar.
Desde mi punto de vista, si nosotros
tenemos miedo, se lo transmitimos a
ellos y es lo que hace que ellos tam-
bién tengan miedo, y por lo tanto que

mi hija”

se nieguen a hacer determinadas
cosas.

Tenemos que darles libertad a nues-
tros hijos.

Si no se meten en el Proyecto Amigo y
mas adelante en las Viviendas Com-
partidas, no sabremos si saben vivir
independientemente, hay que intentar-
lo, tienen que experimentar. Para que el
dia de mafiana no nos necesiten, por
que el dia que faltemos, que no este-
mos, ¢,qué? Si nosotros vemos que son
capaces estaremos mas tranquilos.
En el dia de hoy no hace falta que se
marchen pero el dia de mafiana, ¢ qué
haran? Mejor sera que tengan un piso
con unos compafieros y que veamos
gue estan contentos. De esta manera
Se veran como otro mas, se veran mas

sueltos.

¢QUE ES LA RED NACIONAL DE ESCUELAS DE VIDA?

La Red Nacional de Escuelas de Vida es la puesta en prac-
tica de un nuevo modelo formativo para la promacion de la
vida auténoma e independiente de las personas con disca-
pacidad intelectual. Fue constituida el 28 de enero de 2006,
durante el encuentro de directivos de DOWN ESPANA cele-
brado en Murcia, y esta basada en los trabajos llevados a
cabo por FUNDOWN a lo largo de ocho afos de experiencia.
La Red, que se suma a los otros modelos de prestacion de

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

Actualmente forman parte de la Red Nacional de Escuelas de
Vida estas doce entidades:

I FUNDOWN.

I ASPANIDO.
Asociacion de padres de nifios con Sindrome de Down.
Jerez de la Frontera (Cadiz).

1 DOWN MALAGA.

1 DOWN CORDOBA.

¥ DOWN LLEIDA.

¥ DOWN EXTREMADURA.
¥ DOWN COMPOSTELA.
¥ DOWN VALLADOLID.

¥ DOWN GRANADA.

¥ DOWN VIGO.

¥ DOWN HUELVA. AONES.
¥ DOWN MENORCA.

COMITE NACIONAL DE LA RNEV

Pedro Otoén Hernandez, Presidente de DOVWN ESPANA y de FUNDOWN
Enrique Rosell Vergara, miembro de la Junta directiva de DOWN MALAGA
Nuria lllan Romeu, asesora pedagogica de FUNDOVWWN y Coordinadora nacional de la RNEV.

Mas informacion sobre la RNEV en www.mvai.org.



o/

federzeién Espaiels del Sindrene de Down

[EEN
o

ENTREVISTA A ANA SASTRE CAMPO

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

1. Es usted jurista y tiene una dilata-
da trayectoria en el sector de la dis-
capacidad y la economia social, pero
asume un puesto de nueva creacion
¢Cuales seran sus cometidos y retos
a partir de ahora?

Llevo méas de 10 afios vinculada a la
accion en favor de las personas con
discapacidad pero sin duda esta es una
de las oportunidades mas apasionantes
gue me brinda mi carrera profesional y
espero aprovecharla al maximo. Cuan-
do ocupe mi cargo ya existia un plan de
trabajo aprobado en el CERMI que mar-
ca mis lineas de accion, en concreto
sobre tres ejes: la difusion de la Con-
vencion, la adaptacion de nuestro orde-
namiento juridico y el seguimiento de
la Convencion. La creacion de mi pues-
to ha sido al fin y al cabo una accién
dentro de ese plan de trabajo, que
entiende no solo la importancia de la
Convencion sino la oportunidad que brin-
da este nuevo marco juridico para
seguir desempefiando las funciones
que el CERMI venia desarrollando aho-
ra en clave de derechos humanos y por
lo tanto con mas fuerza que nunca.

Mi mayor reto es el de comprometere
implicar a toda la sociedad en el cambio
de modelo de tratamiento de la disca-
pacidad. Si conseguimos que todas las
personas, no solo las personas con dis-
capacidad, los agentes sociales y eco-
némicos, los gobiernaos, los profesio-
nales, la sociedad en general se reco-
nozcan en la Convencidn significara que
cada uno ha asumido su responsabilidad
y en ese momento el modelo social sera
una realidad.

Es importantisimo hacer ver que esta
Convencion no es solo una convencion

EL OBJETIVO DE LA CONVENCION DE LA ONU SOBRE DISCAPACIDAD ES PROMO-
VER, PROTEGER Y ASEGURAR EL GOCE PLENO'Y EN CONDICIONES DE IGUALDAD
DE TODGS LOS DERECHOS HUMANGS Y LIBERTADES FUNDAMENTALES POR TODAS
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD. EN VIRTUD DE DESTE DOCUMENTO, LOS PAF-
SES FIRMANTES, ENTRE ELLOS ESPANA, SE COMPROMETEN A ELABORAR Y PONER
EN PRACTICA POLITICAS, LEYES Y MEDIDAS ADMINISTRATIVAS PARA ASEGURAR
LOS DERECHOS RECONOCIDOS EN EL DOCUMENTO Y ABOLIR LAS LEYES, REGLA-
MENTOS, COSTUMBRES Y PRACTICAS QUE CONSTITUYEN DISCRIMINACION.

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

2. En su opinion ¢Cual es el mayor
logro de la Convencion? ¢Cudl ha sido
el papel de las organizaciones de dis-
capacidad en la negociacion del tex-
to de la Convencion?

Quiza el mayor logro ha sido precisa-
mente que la Convencién ha respeta-
do una reivindicacién permanente e his-
térica de las personas con discapaci-
dad “Nada para nosotros sin nosotros”,
puesto que la participacién del movi-
miento saocial de las personas con dis-
capacidad en la redaccion de la Con-
vencion ha sido muy activa desde los
inicios; y esto ha llevado a obtener los
mejores resultados que se podia espe-
rar de una Acuerdo internacional en
estos momentos, que es el paso for-
mal y definitivo del modelo rehabilitador
hacia un modelo sacial en el tratamiento
de la discapacidad. El modelo social
implica la igualdad ante la ley de las per-
sonas con discapacidad como sujetos
de derechos, y esto que puede parece
tan obvio no se estd cumpliendo en
muchas paises del mundo; incluso en
Espafna dénde hay un nivel de recono-
cimiento de derechos bastante correc-
to; todavia hoy se niega el ejercicio de
determinados derechos a algunos ciu-
dadanos por el simple hecho de mani-
festar una diferencia fisica, sensorial o
psiquica. El cambio de modelo supone
el respeto por la diversidad y por lo tan-
to el trato discriminatorio basado en

esa diferencia debera ser eliminado y
reprobado y sera una cuestion de dere-
chos humanos no de paolitica social.

3. En el caso de Espaiia, se esta lle-
vando a cabo un estudio para analizar
elimpacto de la Convencién en nuestro
ordenamiento juridico, que permitira
ver qué aspectos deberan modificarse,
impulsando a partir de ahi las accio-
nes a llevar a cabo para la aplicacion del
texto. ¢ Opina que esta adaptacion sera
complicada en el caso de Espaiia?

Es muy interesante e importante cono-
cer la opinién de la Academia, de los
expertos del Derecho en cuanto al
impacto que la ratificacién de la Con-
vencion supone para nuestro ordena-
miento juridico. Actualmente el CERMI
esta colaborando con un grupo de pro-
fesores del Instituto Bartolomeé de las
Casas de la Universidad Carlos Il en la
elaboracién de un estudio financiado
por la Fundacion ONCE que valora esta
cuestién. Este primer andlisis nos ser-
vira de punto de partida para trabajar
propuestas concretas desde el CERMI
sobre aquellos cambios normativos que
consideramas que deben hacerse para
respetar plenamente los principios y
derechos reconocidos en el Conven-
cion. Como recientemente ha dicho el
presidente del CERMI, “con criterios de
incidencia politica propios del movi-
miento social de la discapacidad al que
representa el CERMI, se elaborara una
iniciativa legislativa articulada que tras
su legitimacion interna se elevara al
Gobierno de Espanay a los Grupos Par-
lamentarios de las Cortes Generales,
solicitando su tramitacién comao pro-
yecto de ley”.
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El CERMI apuesta por una ley trans-
versal que contenga las madificaciones
o novedades que deben ser incorpora-
das al ordenamiento juridico actual de
acuerdo a la Convencion. Se trata de
abordar esta cuestion de la forma mas
agil y eficiente para que no se dilate
injustificadamente esta adecuacion
normativa que sin duda irfa en detri-
mento de los objetivos de la Conven-
cion.

Partimos de una situacion aceptable
porgue en algunos aspectos nuestro
ordenamiento juridico ya reconoce
muchos de los principios que proclama
la Convencién, como ocurre en la LION-
DAU. Sin embargo, en otros aspectos,
las normas que regulan las politicas de
discapacidad en nuestro pais estan ela-
boradas desde la perspectiva del mode-
lo rehabilitador o0 médico de la disca-
pacidad, y aunque el objetivo sea el de
garantizar los derechos de las perso-
nas con discapacidad, algunas veces
los medios no son, o no han sido, los
mas adecuados y el abjetivo no se ha
cumplido con las garantias que hubiera
sido deseable. Debemos enfrentarnos
a la adaptacion de forma constructiva
tratando de adecuar nuestra legisla-
cion para que mejore la calidad de vida
de las personas con discapacidad y se
garantice su autodeterminacion como
ciudadanos de pleno derecho.

4. ;Qué repercusiones cree que ten-
dra en el corto, medio y largo plazo
este Tratado internacional en el dia a
dia de las personas con discapacidad
intelectual?

A efectos practicos las personas con
discapacidad deberan dejar de ser “obje-
tos” de politicas asistenciales y pasa-
ran a ser “sujetos” de derechos y los
Estados deberan hacer politicas publi-
cas en todos los ambitos que no dis-
criminen ni directa niindirectamente a
las personas con discapacidad.
Algunas de las medidas reflejadas en
el tratado, orientadas a hacer valer los
derechos de las personas con disca-
pacidad van mas allé de lo que hoy nues-
tras leyes establecen, en el caso con-
creto de la discapacidad intelectual el
articulo 12 del texto pone especial énfa-
sis en los sistemas de apoyo a la auto-
determinacién de las personas con dis-

“Debemos estar
orgullosos de
cOMmo se esta
implementando
la Convencion de
Espana”

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

5. Uno de los puntos de la Convencién
dice que “los Estados se comprome-
ten a sensibilizar a la sociedad, incluso
a nivel familiar para que tome con-
ciencia respecto de las personas con
discapacidad”. ; De qué manera pien-
sa que se materializara este compro-
miso estatal?

Como ya he mencionado antes el éxito
de la Convencion depende en gran medk
da de que la hagamos valer no solo entre
las personas con discapacidad sino entre
todos los ciudadanos, las familias, los
cuidadores, los agentes sociales, los pro-
fesionales, etc. Algunas de las acciones
gue se van a solicitar desde el CERMI
irén orientadas a la formacién respecto
de los derechos de las personas con
discapacidad en todos lo ambitos y de for-
ma transversal, a través de campanas
de sensibilizacion, o con la inclusion de
asignaturas concretas en los curricu-
los formativas. Se acaba de aprobar una
propuesta en el Congreso de los Dipu-
tados gue insta al gobierno a tomar las
medias necesarias para la implemen-
tacion de la Convencion, entre estas
medias deberan estar las de difusion y
sensibilizacion.

6. ¢Qué herramientas se han pre-
visto para que realmente se cumpla
totalmente el contenido de la Con-
vencién?

A nivel internacional el 3 de noviem-
bre de este afio se elegird a un Comi-
té de Expertos que velara por el cum-
plimiento de la Convencion entre los
paises que han ratificado el texto, en la
actualidad 41, entre los que esta Espa-
Aa. El Gobierno de Espafa presenta
una candidata al comité que pertene-
ce al movimiento asociativo, es Ana
Pelaez, la Comisionada del CERMI para
las cuestiones de Género, que parti-
cipé directamente en las negociacio-
nes de tratado internacional.
Ademés existe un Protocolo Faculta-
tivo, independiente, que puede ser fir-
mado y ratificado por los paises, a
voluntad. Los ciudadanos de Estados
Partes que, ademas de ratificar la Con-
vencion, ratifiquen el Protocolo adi-
cional a la Convencién podran pre-
sentar quejas y reclamaciones al Comi-
té de Expertos. El Estado reconocera
la competencia del Comité sabre los
Derechos de las Personas con Dis-
capacidad para recibir y considerar
las comunicaciones presentadas por
personas o grupos de personas suje-
tos a su jurisdiccién que aleguen ser
victimas de una vulneracién por ese
Estado Parte de cualquiera de las dis-
posiciones de la Convencién, o en nom-
bre de esas personas o grupos de per-
sonas

Ademas a nivel nacional el Consejo
Nacional de la Discapacidad ha sido
proclamado como 6rgano guberna-
mental de aplicacién y seguimiento de
la Convencion de acuerdo al articulo
33.1 del texto. La Convencién prevé
también la designacién de otro orga-
nismo independiente que promueva,
proteja y supervise la aplicacion del tra-
tado y el CERMI ha salicitado al Minis-
terio de Educacion y Palitica Sacial este
reconocimiento.

Creo gue en este sentido debemaos
estar orgullosos de como se esta imple-
mentando la Convencién en Espana,
por el hecho de que la participacion de
la sociedad civil que representa a las
personas con discapacidad es una rea-
lidad y es uno de los principios consa-
grados en el texto del tratado.
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Una mirada hacia el futuro de las personas con sindrome de Down

con sindrome de Down:
una realidad que plantea

nuevos retos

EL CURSO «EL ENVEJECIMIENTO DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL» ORGANIZADO
DEL 22 AL 26 DE SEPTIEMBRE POR LA UNIVERSIDAD
INTERNACIONAL DEL MAR, EN COLABORACION CON
DOWN ESPANA Y FUNDOWN, ABORDO LAS CUESTIO -
NES PRINCIPALES DE ESTA ETAPA VITAL PARA LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL.

LOS EXPERTOS QUE PARTICIPARON, PROCEDENTES
DE DIFERENTES DISCIPLINAS ACADEMICAS, NOS
ACERCARON CON SUS ESTUDIOS A LA VEJEZ DE LAS

PERSONAS CON SINDROME DE DOWN. LAS ENTRE -
VISTAS QUE OFRECEMOS A CONTINUACION, DIBU-
JAN LA REALIDAD DE NUESTRO COLECTIVO EN LA
EDAD ADULTA A TRAVES DE ASPECTOS TAN RELE-
VANTES COMO LA CONCEPCION DE UNO MISMO, LAS
NECESIDADES AFECTIVAS, LA FAMILIA, EL APREN-
DIZAJE CONTINUO, EL CRECIMIENTO PERSONAL, EL
SUFRIMIENTO.... Y NOS APROXIMAN A TODA UNA SIN-
GULARIDAD Y VARIEDAD DE EMOCIONES INVOLU -
CRADAS EN TODO ESTE PROCESO.



ESPECIAL ENVEJECIMIENTO

QUICO MANOS, educador social y profesor de la Universitat

Ramon Llull

¢,Cudles son las princip ales preocu -
paciones gue tienen las personas con
discap acidad que envejecen?

Las personas con discapacidad y espe-
cialmente las personas con sindro-
me de Down, tienen las mismas preo-
cupaciones que nosotros. Donde y con
gquién voy a vivir cuando me haga
mayor; podré decidir lo que quiero hacer,
podré seguir cerca de mis amistades y
de mi red social, mis amigos se iran
muriendo... De hecho no tienen una
percepcion diferente a la nuestra, quizas
tienen mas dificultades para poder
expresar sus preocupaciones, ya que
vivimos en una sociedad discapacitan-
te en la que a menudo decidimos cua-
les son sus preocupaciones y damos
importancia a nuestra vision de la pro-
blemaética y no tanta a las preocupacio-
nes reales. La persona con discapaci-
dad se preocupa por su futuro, tiene fal-
ta seguridad y aparece la incertidumbre
de saber que va a ocurrir conmigo, quien
va a cuidar de mi. Ante esas preocupa-
ciones debemos potenciar relaciones
positivas que sean referenciales para la
persona discapacitada que les aporten
seguridad ante el desconocimiento.

¢,Como podemos asegurar los inte -
resesy preferencias de una persona
con sindrome de Down en su propio
proceso de envejecimiento?

Debemos dar importancia a las relacio-
nes constructivas, centradas en la per-
sona y en la personalizacion, buscar
relaciones que nos permitan aportar con-
fianza y seguridad. Esto se consigue
desde el desarrollo, ya desde nifios, de
propuestas de estimulacion de las capa-
cidades, solo desde el empoderamien-

to, dar oportunidades a las personas
con SD podremos visibilizar sus intere-
ses y preferencias. Desde esta pers-
pectiva podemos trabajar desde la pla-
nificacion centrada en la persona,
teniendo en cuenta las opciones y
las decisiones, que, cuando es posible,
la persona toma para desarrollar su pro-
yecto de vida, siempre acompafiado. El
trabajo desarrollado desde las Escue-
las de Vida, desde el Movimiento de
Vida Independiente, es de gran impor-
tancia, ya que no s6lo potencia estra-
tegias funcionales, de dominio de
las actividades de la vida diaria, sino
también emocionales, que aportan los
niveles de confianza y seguridad ante
la incertidumbre, tan necesarios para
envejecer con calidad de vida.

“Los hermanos
seran un punto
de referencia
emocional en el
proceso de
envejecimiento”

Tratar a la persona con sindrome de
Down como a uno mas ¢es darle
mayores oportunidades p ara apren -
dery p ara envejecer mejor?
Evidentemente debemos tratar a la per-
sona con SD como una persona mas,
siempre teniendo en cuenta su situa-
cién y sus necesidades. Esta situacion
es similar a la de otra persona que tuvie-
ra una enfermedad crénica y a la que
tratamos de forma normal, pero consi-
derando las necesidades que la enfer-
medad conlleva. Desde esta perspecti-

va debemos observar y contrastar las
necesidades que nosotros vemos en la
persona con las necesidades y deseos
de las mismas. Reconocer en la perso-
na con SD las dificultades y la necesidad
de ayuda, asi como las capacidades y
recursos naturales personales, es dar
oportunidades para vivir un proceso de
envejecimiento constructivo, lleno y sig-

nificativo.

¢ Qué papel tienen los hermanos en
el envejecimiento de las personas
con sindrome de Down?

Los hermanos son punto de referen-
cia en el proceso de crecimiento, en la
mayoria de los casos, serdn también
un punto de referencia emocional en
el proceso de envejecimiento de
la persona con SD. En los herma-
nos reside un espacio de seguri-
dad emocional y referente vivencial de
gran valor. Los hermanos se acercan
ala persona con SD desde una pers-
pectiva menos proteccionista que los
padres, ya que han descubierto al her-
mano no solo desde la proteccion sino
desde la complicidad de hermanos.
Ser hermano de una persona con SD
conlleva un aprendizaje continuo, un
descubrimiento continuo, una aventu-
ra continua que ha debido pasar por
muchas renuncias y momentos de
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comprension, por la aparicion de celos,
etc. que hacen que la relacién fraternal
sea un motor de estimulacion y com-
prension efectivos.

Usted introduce un concepto nuevo
que es el de aprender a depender de
los demas...

Basicamente estamos hablando que solo
se llega a la autonomia desde la inter-
dependencia. La interdependencia supo-

ne aprender a depender de los demas.

Insiste en laimport ancia de foment ar
el deseo y las inquietudes persona -
les como forma de retrasar el enveje -
cimiento. En el fondo p  arece que quien
desea vivir , vive mas....¢existe una
base cientifica en este pensamiento?
Esta es una pregunta que hay que hacer
al area médica, y concretamente al area
geriatrica. En relacién con las investi-
gaciones interdisciplinarias que estoy
llevando a cabo, en mi ambito de la
pedagogia especial, le puedo respon-
der que un estado depresivo, el desear
no vivir, denota un debilitamiento, tam-
bién fisioldgico y bioldgico, que lleva a no

En nuestro mundo no hay nadie que se
haya hecho solo a si mismo, para cre-
cer, para vivir en sociedad todos apren-
demos de los demas, nos hacemos a
través de los otros. En un proceso de
autonomizacién debemos aprender
a depender de los que viven con nos-
otros, de los que comparten espacios de
vida.

El aprender a depender se produce des-
de el arte de la convivencia, desde el
reconocimiento de que aprendemos a

proporcionar respuestas para frenar y/o
ralentizar las enfermedades del enve-
jecimiento.

Sin lugar a dudas, el deseo de existir
produce la energia interna necesaria a
la hora de obtener respuestas inmuni-
tarias. Ademas, la emocion que propor-
cionan el querer saber y el deseo de
existir promueven en las personas el
hecho de ser curiosos, atentos y, con-
secuentemente, una actitud activa, el
deseo de avanzar, explorar, encontrar...
son todas ellas acciones que generan ya
sea movimiento, ya sea bienestar. Es

mas, el movimiento por si mismo, se

comer, a vestirnos, a caminar por que
alguien nos ensefi6, que aprendemos
del mismo modo a cocinar, y de forma
similar a desarrollar un trabajo; y mas
importante ain, aprendemos a querer y
relacionarnos gracias a los demas, sean
padres, hermanos amigos. Si no somos
capaces de reconocer el aprendizaje de
la dependencia de los demas para haber
llegado a ser alguien es que aun esta-
mos a medio hacer y no hemos llegado
aun a ser autbnomos.

“La clave para
llegar a una
buena vejez
es el deseo
de vivir”

enfrenta a todas las enfermedades del
envejecimiento, y si este moverse se
convierte en deseo de explorar, de cono-
cer, también a nivel intelectual, la aten-

cion y la memoria permanecen jovenes.

¢ Cémo podemos transmitir a los
nifios este impulso vit al?

Los nifios, solo por el hecho de tener
ante si toda la vida, ya tienen un fuerte
impulso vital. Ellos son el futuro y todo su
organismo, toda su organizacion psico-
biolégica, supone un gran impulso en
su crecer y su existir. El problema no es
tanto como transmitirlo, sino el como
bloguearlo. Muchas veces los nifios
encuentran contextos, situaciones,
atmosferas familiares y escolares que
no respetan su fuerza vital ni su deseo
de existir, que lo contrastan y lo repri-
men negando el valor a su existir.
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Cuando los adultos no consideran al
nifio como la energia del futuro y la
felicidad de las personas mayores,
sino que por el contrario, solo se le
considera como un obstaculo para la
diversién y la carrera profesional,
poco a poco el nifio va cerrando su
relacion con el mundo. El nifio tiene
que vivir en una sociedad que lo aco-
ja como un gran recurso para lograr
que exista el tiempo en el futuro. Sin
nifios el tiempo se para, aunque los
relojes sigan marcéandolo. El nifio debe
vivir la escuela y el saber, como un
gran regalo que los adultos le hacen,
como un don que tendra que cultivar
y hacer crecer para, a su vez, donar-
lo. Si la escuela y la educacién pro-
ponen la ensefianza como un castigo
0, peor aun, a través del aburrimiento,
seguramente se apagara el impulso
vital que el nifio tiene que encontrar

en el conocer y en el existir.

Defiende el conflicto, como forma
de particip ary sufrir , pero también
de aferrarse a la vida. Sufrir p ara
vivir...¢ podria resumirse asi?

El sufrimiento es una de las condi-
ciones que podemos encontrar en la
vida, pero son nuestras energias las
que pueden superar permanente-

mente los obstaculos, las barreras,

las circunstancias que produceny
pueden producir el sufrimiento. Con-
cretamente es en esa reaccion hacia
esas condiciones adversas donde
encontramos el gran reto, el cual
cuenta con el deseo de existir como

energia.

En ciert a ocasion ha manifest ado
usted que la inteligencia se des -
arrolla en las personas cuando
aprenden a resolver situaciones
problematicas....

En esta aventura que plantea el saber
no se aceptan caminos con dificultad,
con errores, con cansancio “llanos o
despejados”, lo mismo que un explo-
rador o un escalador se aventura en
el conocimiento, en el saber, viviendo
los esfuerzos, las derrotas, el can-
sancio, pues forman parte de la “emo-
cién de conocer” y los dota de “sabor”
y del “atractivo de la aventura”.

En su opinidn, la clave esta en
saber motivar a una persona pero
¢,como se motiva?

A menudo nuestra cultura contrapone,
y en especial en la practica didacti-
ca, el placer, la emocion, el deseo, -
como si se tratara de “diabluras”- a

la atencién, al saber, al conocimiento
como si, de algn modo, la primera
esfera emocional fuese dafina o
supusiera distraccion, apartando la
otra esfera, la racional, del conoci-
miento.

Las dificultades en el aprendizaje tie-
nen como referencia constante los
contextos que no producen placer o
deseo, sino los que producen un esta-
do de aburrimiento, monotonia. No
son muchas las referencias que cues-
tionan los métodos de ensefanza, se
habla mucho de la dificultad de apren-
dizaje pero poco de dificultad de la
ensefianza.

Las investigaciones que estoy lle-
vando a cabo, en el ambito de la
“didactica integrada” para resefiar las
constantes que han producido y estan
produciendo éxito escolar en alum-
nos/ estudiantes con o sin déficit,
estan dando como resultado que los
contextos, las situaciones, los méto-
dos, las estrategias, las tacticas que
han determinado situaciones de bien-
estar, independientemente de la defi-
nicion de la dificultad atribuida a los
contenidos, han producido resultados
positivos. Parece evidente, que las
experiencias que dejan un recuerdo
agradable promueven una mayor y
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mejor aprendizaje, independiente-
mente de las jerarquias en las que se
hayan dividido el contenido a apren-
der (faciles, dificiles, dificilisimos). La
investigacion ha revelado una ten-
dencia: las dificultades del aprendiza-
je no se encuentran esencialmente en
los contenidos, sino en la modalidad,
en las situaciones, en los contextos,
los cuales no se conciben para pro-
poner el deseo de saber o la curiosi-
dad. Por tanto, lo que hay que hacer es
estimular el imaginario y apoyarnos en
las situaciones que producen bienes-
tar, todo lo cual resulta ser una cons-
tante facilitadota del aprendizaje. “La
emocion del saber, puede reconocer-
se como energia que determina la
superacion de las dificultades y del
cansancio que, a menudo, generan los
recorridos del conocimiento, transfor-
mandolas en agradables aventuras.

¢Cuédlesensuopiniénlaclavep ara
llegar a una buena vejez?
El deseo del vivir

¢De qué forma podemos trasladar
estas aport aciones a las personas
con sindrome de Down y a su pro -
ceso de envejecimiento?

El sindrome de Down, al contar con la
gran sensibilidad emocional que carac-
teriza su inteligencia, se implica con

su deseo de vivir.

¢El error es un fracaso o una nueva
posibilidad de aprender?

Metzger, discipulo de Wertheimer,
hablando de cudles son las condicio-
nes que fortalecen “... la valentia y la
confianza en si mismo, sobretodo la
confianza del nifio en las propias
potencialidades de desarrollo, de la
firme esperanza de un dia poder hacer
las cosas, que todavia no logra hacer,

igual que los mayores”, recomienda a
los padres que permitan a los nifios,
como si se tratara de una investiga-
cién, que tengan sus propias expe-
riencias de fracasos, accidentes,
dolor..., habituales para encontrar y
para adquirir autonomia.

Subraya Metzger, que estos riesgos
se deben correr, pues constituyen una
experiencia importante para, sucesi-
vamente, poder contemplar y controlar
las posibles derrotas

Otra recomendacion que Metzger
hace a los padres es la de no repren-
der con juicios morales a los nifios
cuando tienen un fracaso o un inci-
dente: “¢por qué lo has hecho? jNo
debias. Ya te dije que aun no eres
mayor para hacer esto!”, sino que
deben darle explicaciones y/o suge-
rencias de caracter técnico, cultural y
proporcionarles instrumentos media-
dores que lo ayuden a alcanzar o a
evaluar la posibilidad o la imposibilidad
de alcanzar el objetivo.

La intervencién educativa no debe pro-
poner un rotundo: “no lo debes hacer”
0 “lo debes hacer”, sino que deberia
ser la ocasién para poder evaluar la
posibilidad de hacerlo o no, con el apo-
yo de quién o de qué.

A veces nosotros, educadores, apla-
namos demasiado el suelo, precon-
feccionando el recorrido del aprendi-
zaje en una dimensioén “comoda”, en la
que el alumno se sitda pasivamente
como usufructuario del saber.

Los contenidos did4cticos llegan, por
decirlo de alguna manera, “precoci-
nados”y los alumnos son “alecciona-
dos”. Tales dimensiones presentan el
riesgo de una persona que se sitla
pasivamente en una condicion de frio
e indiferente espectador respecto a
los contenidos, para aprenderlos tal
cual, para repetirlos.

L

Esta monotonia no logra el aprendi-
zaje de los procesos. Los itinerarios
que llevan al conocimiento, en el pla-
no emocional, se reducen al placer del
descubrimiento, a la fascinacién que
genera la curiosidad, al esperar encan-
tado, a la sorpresa, a lo maravilloso o
al deseo.

El pasivo recibir no propone “La emo-
cion por conocer”.

Resulta fundamental proporcionar a
los nifios oportunidades culturales,
competencias que le hagan orientarse
en la busqueda de instrumentos, de
posibilidades para superar los obsta-
culos, de manera que perciban el éxi-
to aunque pidan ayuda a los otros
(tomar conciencia de los propios limi-
tes) encontrando el éxito en el saber
pedir, a quién pedir, cbmo pedir, cuan-
do pedir, en el saber esperar...

(*) Traduccién de Adriana
Gonzélez-Simancas
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SALVADOR MARTINEZ. Catedratico de Anatomia y Embriolo-
gia Humana de la Universidad Miguel Hernandez de Elche. Direc-
tor del Laboratorio de Embriologia Experimental. Subdirector del
Instituto de Neuraociencias

Sus investigaciones acerca de la
plasticidad cerebral son realmente
reveladoras. Usted afirma que el cere

bro, incluso en la et apa de envejeci
miento, sigue siempre construyén -
dose, que en esa et apa final se pro -
duce nacimiento de nuevas neuro -
nas.

A qué tipo de aprendizajes debe -
mos exponer al cerebrop ara mante -
nerlo activo?

El mejor estimulo para el cerebro, en
cualquier edad, es el mundo en el que
nos movemos. Sobretodo la interaccion
y comunicacion interpersonal. Hay que
recordar que la evolucién ha seleccio-
nado aquellos aspectos de nuestro orga-
nismo (incluido el cerebro) que son mas
adecuados para adaptarnos al mundo
en el que vivimos. Por lo tanto los esti-
mulos normales en este mundo son los
que el cerebro entiende mejor y se acti-
va mejor en relacion a ellos.

Un ejempilo tipico es el uso de instru-
mentos tecnoldgicos como activadores
de la capacidad cerebral, puede ocurrir
gue una persona mayor no entienda
nada de lo que esta haciendo en uno
de estos artilugios aunque lo use obe-
dientemente. Lo peor es que el uso de
estos aparatos sustituya la exposicion al
ambiente. Hacer las cosas de la vida
cotidiana en cada edad y circunstancia
personal es el mejor estimulo para el
cerebro, ningln elemento sustitutivo

puede ser mas apropiado.

¢De que factores depende el dete -
rioro neuronal (ligado a un proceso

“Hacer las cosas de la vida cotidiana
en cada edad y circunstancia personal
es el mejor estimulo para el cerebro”

de envejecimiento) en las personas
con discap acidad intelectual?

Lo mas relevante es la reduccion de
conexiones neuronales. Las células del
cerebro, las neuronas, se comunican
mediante estructuras especiales llama-
das sinapsis. Las sinapsis son necesa-
rias para que las neuronas intercambien
informacién. Es personas con discapa-
cidad intelectual hay un problema de for-
macion de sinapsis durante el desarrollo
y la infancia, que se continua durante
toda la vida. Esta menor comunicacion
neuronal se manifiesta como discapaci-
dad intelectual. Con el envejecimiento la
capacidad de renovar conexiones neu-
ronales que se pierden normalmente es
cada vez mas costoso, esta dificultad es
incluso mayor en las personas con dis-
capacidad intelectual. En ellos el dete-
rioro cognitivo asociado a la edad tien-
de a ser mas acusado; por lo que el
esfuerzo para evitarlo debe de ser mayor.

¢En su opinion, qué porcent aje de
mejora cree que tiene un cerebrotra -
bajado frente a otro no estimulado?

Es evidente que cada individuo es dife-
rente y responde de forma diferente a
los demés ante estimulos. Por ello es
imposible hacer una estimacion predictiva
de los resultados de la estimulacion cere-
bral, valida para todos. Por lo tanto es
seguro que un cerebro estimulado ade-

cuadamente esta mas y mejor prepara-
do para adaptarse a su medio y respon-
der adecuadamente a los problemas
(esto es lo que conocemos como inteli-
gencia). Partiendo de la base de que el
cerebro es siempre receptivo a los esti-
mulos apropiados, en cualquier situacion
(normalidad o discapacidad) y edad del
individuo su cerebro es susceptible de
ser estimulado y mejorar su rendimiento
intelectual. El rango y grado de esta mejo-
ra dependera de las circunstancias par-

ticulares de cada caso.
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“Habiendo vivido

demas aumenta”

¢ Qué papel tiene la funcién de la afec -
tividad en la relacion social de las per -
sonas con discap acidad intelectual y
Su envejecimiento?

El tema afectivo en el discapacidad inte-
lectual (DI) es todavia poco considerado
por los expertos y todavia méas cuando
nos referimos al envejecimiento de las
personas con dificultades cognitivas.
Muy presente en los primeros afios de
vida, cuando la persona con DI se hace
adulta, la afectividad en sus emociones
y relaciones se vuelve una cuestion que,
con el tiempo, involucra en mayor medi-
day, casi exclusivamente, a sus fami-
liares.

La afectividad es el sentir al otro cerca,
percibir que el otro experimente una
emocion cercana a la nuestra. La afec-
tividad es impregnada de tantos gestos
dirigidos a complacer al otro... una cla-
se de juego de reciproco dar y recibir,
en la basqueda de poderse realmente
sentirse uno Mismo, con su propio défi-
cit. “¢Porqué tengo Sindrome de
Down?”, “Los chicos y las chicas me ven
solo Down”, “jYo soy Down dentro!”.

¢,COémo cree que vive la persona con
sindrome de Down su propio proce -
so de envejecimiento?

En el envejecimiento, la percepcion de

no hacer se incrementa: es dificil para

en un mundo que siempre
le ha pedido demostrar
algo, ahora que envejece
la distancia entre ¢l y los

la persona con DI individualizar los limi-
tes entre lo que es todavia capaz de
hacer y lo que no consigue ya hacer.
Habiendo vivido en un mundo que siem-
pre le ha pedido demostrar algo, ahora
gue envejece la distancia entre él y los
demas aumenta, subrayando el dilatar-
se del sentido de la diversidad y de los

limites.

¢ Cree que existe alguna diferencia
respecto a laforma en que vivenest a
etapalas personas sindiscap acidad?
Los normo dotados tienen numerosos
instrumentos racionales y l6gicos que
les permiten darse cuenta de los cambios
derivados por el hecho de hacerse mayo-
res; ellos tienen la capacidad cognitiva
para desarrollar nuevas estrategias a la
hora de aprovechar, no sélo sus recursos
sino también la presencia de eventua-
les refuerzos sociales (el rol del mayor
dentro de las diversas realidades cultu-
rales).

¢,Como puede la familia ayudar a que

la persona que envejece tenga un
ambiente de calidad?

Todas las veces que “el sistema asis-
tencial” en su complejidad (sanitaria, de
rehabilitacion, educacional, social) no
tiene capacidad de responder de forma
adecuada inevitablemente se afecta toda

la familia, después los hermanos y los

amigos.

En el microsistema “familia”, ademéas de
las muestras de afecto de los hermanos,
se ha demostrado muy importante el
apoyo que puede generar la presencia
de una familia numerosa que participa
y comparte; se ha demostrado impor-
tante ademas de la presencia de una
comunidad que envuelva la familia, que
no la haga sentir sola con sus incerti-
dumbres y miedos.

La misma comunidad tiene sin embargo
la necesidad de la presencia de Servicios
con la capacidad de promover proyectos
integrados, continuos y verificables en
el tiempo, para su nivel de eficiencia; no
menos relevante es la presencia de los
recursos humanos y econdémicos capa-
ces de soportar adecuadamente los
diversos y complejos proyectos.

A menudo la persona con sindrome
de Down se encierra en si misma en
esta etapa vital ¢cudles son las cau -
sas de este aislamiento y como se le
puede ayudar a salir de élI?

El envejecimiento para la persona con
DI puede ser muy doloroso, a veces un
mero trauma que muchas veces no es
reconocible dado que se queda cerra-
do dentro del propio silencio, de las difi-
cultades propias de relacionarse... El
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problema més grande sigue siendo, para
él, el ser escuchado, poder tener una
atencion afectiva.

Para la persona con DI, el envejecimiento
es muchas veces un descubrimiento que
llega subitamente; tiene grandes dificul-
tades en sefialar la percepcion del can-
sancio de sus propias habilidades psi-
cofisicas que lentamente disminuyen,
sin comprender, por otro lado, el cam-
bio en el comportamiento y en la actitud
de aquellos que los rodean.

La persona con DI que lentamente enve-
jece no esta sola si tiene la suerte de
tener una comunidad y una cultura que,
desde el interior del ambiente en el cual
vive, permite a los padres (al fin y al cabo

también ellos mayores), a sus herma-

nosy hermanas (si se da el caso) activar
los recursos no sélo econémicos y orga-
nizativos, sino sobre todo afectivos y
relacionales, para consentirle est ar
realmente presente, actor en su enve-
jecimiento y no “una persona que pacien-

temente espera el fin de su existencia”.

¢De qué depende que una persona
envejezca de forma adecuada?

Con otras palabras, haria falta buscar
una proporcion entre deber hacer, el pla-
cer de hacer y el poder ser uno mismo;
mantener un espacio para el ser de la
persona con RM cualquiera que sea su
condicion, evitando llevar a cabo un ase-
dio terapéutico-rehabilitador-educativo
a veces también gratificante, pero que

es para él/ella extremadamente estre-
sante. Es una busqueda compleja, solo
un trabajo realmente interdisciplinar pue-
de llegar a que se de un posible equilibrio
entre las dos necesidades...

Existe el riesgo real que su percepcion de
“no saber hacer mas” cierra (confirmada
por parte de otros cuidadores/educado-
res) la posibilidad de una nueva bus-
queda de nuevos y diferentes “saber
hacer” que les podria dar aquellas gra-
tificaciones que le permiten percibir como
un “sin embargo soy capaz de...” y no
€COmo un “no soy y no SOy mas capaz
de...".

(*) Traduccion de Emanuele
Stefano Lumini

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

« Reconocimiento de que el aprendi -
zaje se realiza alo largo de toda la
vida, tanto desde la perspectiva
emocional como funcional.

« Reconocimiento de que para apren -
der es import ante tener emocion
y deseo, y que éstos se convierten
en el motor para el proceso de cre-
cimiento.

« Se pone de manifiesto que las dis -
tint as necesidades que provienen
de los ambitos bio-p sico-socia -
les a la hora de contemplar el
envejecimiento, podrian ser mejor
resueltos si se trabajara desde el
nacimiento, en el marco de un
proyecto de vida orient adoaesta
etapa vital

o Nos situamos ante una temética
totalmente novedosa, tanto para las
personas con discapacidad como
para los padres-madres, los profe-
sionalesy los investigadores. Des-
de esta perspectiva, emergen
necesidades diferentes (de pre -
vencion, adapt acion , investiga -
cién, modelos de intervencion,
apoyos sociales y de sensibiliza -
cion y compromiso social) todas
ellas tendentes a dar oportunida -
des factibles p ara un envejeci -
miento activo y significativo  des-
de la inclusion de las personas
con discap acidad

o El modelo p sicoeducativo de
Escuela de V ida es fruto del deseo

y esfuerzo realizado por las pro -
pias personas con discap acidad,
sus familias, profesionales,
mediadores y Entidades. T odos
ellos se sitian en un modelo cen -
trado en la comunicacion, desde

la escucha, las actitudes y claro
esta desde la planificacion; gene -
rando oportunidades y opciones
de vida. Este modelo es una bue-
na practica ya que en sus diez afios
de andadura ha sido experimentado
en otros contextos a nivel nacional,
todos ellos unidos bajo el paraguas
gue ofrece Down Espafiay mas con-
cretamente, desde la Red Nacional
de Escuelas de Vidas incluida en su
estructura de funcionamiento.

CAPACIDAD INTELECTUAL.

*EN EL PROXIMO NUMERO DE LA REVISTA DOWN OFRECEREMOS LAS APORTACIONES DEL MODELO
FORMATIVO DE LA ESCUELA DE VIDA PARA EL ENVEJECIMIENTO ACTIVO DE LAS PERSONAS CON DIS-
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GONZALO BERZOSA

Psicélogo y gerontoélogo. Director del Ins-
tituto de Formacion en Gerontologia y Ser-
vicios Sociales (INGESS). Presidente de
Nagulisan Madrid, una organizacion de
voluntariado para mayores. Director del
Master en Gerontologia Educativa y Social
de la Universidad Complutense de Madrid.
Miembro del Comité Cientifico del 2° Con-
greso Iberoamericano sobre el sindrome
de Down.

1. Los factores que han contribuido de
forma decisiva al aumento en la espe-
ranza de vida de las personas con sin-
drome de Down son:

El aumento de la esperanza de vida, el
envejecimiento, es una conquista social.
Todas las sociedades han querido que
sus ciudadanos vivan muchos afios. Como
las personas con sindrome Down son par-
te de esa sociedad, su envejecimiento es
también una conquista social, que depen-
de de los mismos factores que han con-
tribuido al aumento de la esperanza de
vida en general: los avances en la salud, la
alimentacion, la higiene y la calidad de vida.
Pero al referirnos a las personas con sin-
drome Down hay que afadir dos mas: la
formacién permanente y el acceso al
mundo laboral.

2. Que tiene mas peso al llegar a la eta-
pa de la vejez ¢ la biologia o la biografia?
La biologia nos acompana, es la mochila
que carga con nuestra herencia, pero la
biografia

es determinante. Somos frutos de nues-
tra biografia, es decir de lo que hemos
hecho y de lo que

DOS VISIONES SOBRE

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

3. Tres acciones/cosas/habitos que
nos ayudan a envejecer mejor.

Tres palabras resumen el envejecimiento
satisfactorio: actividad, relaciones, pro-
yectos.

Es decir, desarrollar a cualquier edad acti-
vidades fisicas; fomentar y mantener rela-
ciones, vinculos, encuentros con otras
personas y realizar proyectos personales
gue sean gratificantes para uno mismo.

4. Para las personas con sindrome de
Down envejecer bien significa...

... lo mismo que para el resto de los ciu-
dadanos y se puede resumir en mante-
ner habitos de vida saludables, permane-
cer activos, no aislarse, participar en acti-
vidades grupales y estar presentes en la
vida social. Pero hay que afadir algo mas:
que la sociedad reconozca y valore que
el envejecimiento de las personas con
sindrome de Down también es una con-
quista social.

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

6. La prevencién del envejecimiento debe
comenzar....

La prevencién del envejecimiento depen-
diente debe formar parte de la filosofia

de la vida que entiende que envejecer es
un fenémeno individual, pero envejecer
bien es un fenémeno social. Crecemos en
grupo y también nos destrozamaos en gru-
po. Pero nada estimula mas a una per-
sona que la relacion con otra persona. La
prevencion requiere generar redes de
relacion, ambitos de encuentro y tareas
comunes que estimulen y generen bien-
estar.

7. Se puede envejecer de forma saluda-
ble si...

...fomentamos ambitos de autonomia
personal. Todos tenemos posibilidad de
ser mas auténomos. Hay que encontrar
las capacidades de cada uno y nutrir de
recursos para que se consoliden y crez-
can. No olvidemos que “no ayudamos a
crecer a otra persona si siempre hace-
mos las cosas por ella. Ayudamos cuan-
do posibilitamos que las haga por si mis-
ma...aun prescindiendo de nosotros”

8. La investigacion en el ambito del enve-
jecimiento de las personas con sindrome
de Down deberia enfocarse a...

..... ademas de los ambitos relacionados
con la salud, a dar respuesta a algunos
interrogantes que les afectan directa-
mente como son la adaptacion del hogar,
el papel de las familias, las actividades de
las entidades que les atienden y su acep-
tacion sacial

9. Vivir bien para envejecer bien o saber
vivir para saber envejecer...

Vivir y envejecer son dos caras de una
misma moneda: el desarrollo personal.
Todos vamos a vivir muchos afios y no
podemos caer en el error que ha acom-
pafnado a la vejez en los Gltimos afios gene-
rando un modelo de vejez mas pasiva que
activa, mas dependiente que auténoma,
mas espectadora que protagonista. El
siglo XXI demanda que las personas mayo-
res desempefien un rol activo socialmente
valorado. La conquista de la edad conlle-
va también la conquista del tiempo per-
sonal, del tiempo de ocio. Recordemos lo
gue dijo Cicerén, el ocio es “la actividad
voluntaria, creadora y gratificante para
uno mismo”.
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Y CRUZ

LA TERCERA EDAD

JESUS FLOREZ

Doctor en Medicina y Farmacologia.
Universidad de Cantabria. Asesor Fun-
dacién sindrome de Down de Canta-
bria. Director de Canal Down21. Miem-
bro del Comité Cientifico del 2° Con-
greso Iberoamericano sobre el sin-
drome de Down.

1. Los factores que han contribuido de
forma decisiva al aumento en la espe-
ranza de vida de las personas con sin-
drome de Down son::

a) La correccién o curacion de enfer-
medades que anteriormente no podi-
an serlo, y resultaban mortales a cor-
to o medio plazo.

La aplicacion sistematica de progra-
mas de salud, con accion preventiva
o curativa, que han conseguido man-
tener sistematicamente una buena
salud.

La mejora en |la atencion y calidad de
vida de la poblacién general, que
repercute en todos los miembros de
la sociedad, incluidos los que tienen
sindrome de Down.

b

—

c

—

2. Que tiene mas peso al llegar a la eta-
pa de la vejez ¢la biologia o la biografia?
Si nos referimos al sindrome de Down de
manera exclusiva, la biologia es actual-
mente determinante, en cuanto que en
la trisomia del cromosoma 21 se halla
la causa intrinseca de la aparicion de
un envejecimiento precozy, en su caso,
de la aparicién de la enfermedad de Alz-
heimer. Pero es evidente que la biogra-
fia, que incluye la mayor o menor rique-
za de experiencias vitales, la forma de
vida, el bienestar personal en todas sus
manifestaciones, influye de manera
importante sobre el propio devenir bio-
l6gico.

3. Tres acciones/cosas/habitos que

nos ayudan a envejecer mejor.

a) El cuidado de la salud corporal, inclui-
da la mental.

b) El sentimiento de bienestary de satis-
faccién consigo mismo.

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

4. Para las personas con sindrome de
Down envejecer bien significa...

Tener el convencimiento, sentir, que su
vida es valiosa y digna. Que sus habili-
dades fisicas y mentales se mantienen
en una forma que les permite interac-
tuar y comunicarse con su ambiente.
Tener el convencimiento de que su pro-
yecto de vida y su papel en la vida se van
cumpliendo de forma satisfactoria.

5. Para que las personas con sindrome
de Down envejezcan bien necesitan...

De alguna manera redundamos en lo
mismo. Han de mantener el sentimien-
to de autosatisfaccion y de saber que
desempefian un papel significativo en la
sociedad. Sentirse acompafados y que-
ridos. Recibir la atencién sanitaria indis-
pensable. Ejercitar sus capacidades.

6. La prevencion del envejecimiento debe
comenzar....

Entiendo que la pregunta es ambigua. El
envejecimiento no Se previene como se
puede prevenir una infeccién o un acci-
dente. Llega inexorablemente. Si a lo que
se refiere es a la prevencion del envejeci-
miento precoz comparado con el curso
del envejecimiento de la pablacién general,
entiendo que se debe influir positivamen-
te lhasta donde es posiblel desde el
momento del nacimiento. Porque es ahi
donde se inicia el aprendizaje y la practica
de los buenos habitos mentales, fisicos,
afectivos que pueden incidir de alguna
manera sobre |a trayectoria biolégica.

7. Se puede envejecer de forma salu-
dable si...

Si decididamente aplicamos con deci-
sion e imaginacion las herramientas que
ayudan a mantener la autoestima y la
conviccion de la dignidad personal en
todas sus dimensiones: fisicas y men-
tales.

Para las personas
con sindrome

de Down
envejecer

bien significa
tener el
convencimiento,
sentir, que su vida
es valiosa y digna

8. La investigacion en el ambito del
envejecimiento de las personas con
sindrome de Down deberia enfocarse
a....

En lo biolégico, a controlar los procesos
bioquimicos que conducen al envejeci-
miento precoz y al desarrollo de la
enfermedad de Alzheimer. En lo méas
estrictamente psicolégico, a comprender
e intervenir en aquellos procesos que
manifiestamente perturban la salud men-
tal de la persona mayor con sindrome de
Down.

9. Vivir bien para envejecer bien o
saber vivir para saber envejecer...
Aunqgue a primera vista pueden parecer
lo mismo, ciertamente no lo es. Prefiero
la segunda alternativa porque, desde mi
punto de vista, implica una posicion acti-
va, determinada, comprometida. Se puede
vivir bien y envejecer mal. Pero cuando
incorporamos el “saber”, estamaos ape-
lando a la inteligencia gue elige, discierne
y compromete el propio plan de vida, en
su actual acontecer y en su proyeccion al
futuro de nuestra existencia.
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“El aspecto mas dificil de interpretar es siempre el mundo de los senti -

mientos, el mundo interior”

Pablo Pineda y Lola Duefias, en una escena de la pelicula

Con motivo del rodaje de su primera pelicula “Yo también”

NOS ACERCAMOS A LA PERSONA Y AL ACTOR

Seguro de si mismo, feliz y satisfecho
por su trabajo, asi se mostré Pablo Pine-
da durante la entrevista que concedio a
la revista DOWN en un momento que
seguro no olvidara...las ultimas horas
de rodaje de “Yo también”. Encuentro
a Pablo relajado en un sof4, entre cama-
ras y compaferos del equipo técnico,
su familia durante las seis semanas que
ha durado el rodaje. Me recibe con una
amplia sonrisa en los labios, la mejor
bienvenida que podia darme.

¢Como has preparado este rodaje?
Llevo al menos ano y medio preparan-
dolo. Primero fue el casting de las actri-
ces, cogimos a Lola Duenas, después,
lectura de guién, un monton de viajes a
Madrid, ensayos con los directores de la
pelicula, lecturas... y a partir de ahi ya el
rodaje propiamente dicho. En el plano
individual también me he preparado el
guién y he ensayado mi personaje.

¢Qué ha sido lo mas dificil a la hora de
interpretar tu papel?

El aspecto mas dificil de interpretar es
siempre el mundo de los sentimientos,
el mundo interior, me resultd muy dificil.
Se te revuelve todo, te aflora todo, lo que
yo he llorado tanto delante de las cama-
ras como fuera de las cdmaras ha sido
bestial, los sentimientos estan muy a flor
de piel.

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

Cuando tu personaje se enamora ¢qué
aspectos cambian en él?

Cambia a mejor, se pone mas hombre,
mas maduro, mas varonil, mas coque-
tuelo... del nifio que empezo la pelicula se
pasa al hombre... ese cambio es muy
brusco ademas.

¢Has tomado como referencia tu pro-
pia experiencia en el campo sentimen-
tal para interpretar a Daniel?

Sabia que me lo ibas a preguntar, y si es
verdad...porque para algo tengo una expe-
riencia y un bagaje en amores y en des-
amores y qué mejor momento para refle-
jar todo esto que una pelicula.

¢Cual ha sido el mayor aprendizaje de
tu experiencia como actor?

El mayor recuerdo que me llevare de este
rodaje es el hecho de vivir fuera de casa,
solo, en un piso compartido...esa expe-
riencia me la llevo. Y ahora si que me voy
a plantear mi independencia definitiva,
porgue vivir fuera de casa es increible.

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

Pablo ¢qué es para ti una persona con
sindrome de Down y que la diferencia
de otras que no lo tienen?

Para mi lo que nos diferencia de las per-
sonas que no tienen sindrome de Down es
el mundo interior... Una persona con sin-
drome de Down es una persona alegre,
vitalista, optimista por naturaleza, muy
expresiva... yo todo esto lo he visto en
muchos chicos Down. Tenemos unos sen-
timientos y unos valores enormes, un mun-
do interior de sentimientos muy a flor de
piel, lo vivimos mucho. Yo me veo diferente
a las personas sin sindrome de Down,
porgue sois personas mucho mas con-
tenidas, os reprimis mas a la hora de
expresar los sentimientos... en la pelicula
he llorado muchisimo precisamente por

€s0, porque no me reprimo a la hora de
expresar sentimientos...

¢ Preferirias haber nacido sin el sindro-
me de Down?

Uffl!! Gran pregunta...pues si quieres que
te diga la verdad...no, estoy muy feliz asi.
Me veo optimista, alegre. Si no tuviese el
sindrome de Down seria mucho mas vani-
doso, artificial, contenido...

Tu sabes que dentro del colectivo de las
personas con sindrome de Down eres
un privilegiado en el sentido intelectual...
Silo se y eso me da mucha responsabili-
dad porque se que todo lo que haga se
va a saber, va a tener una repercusion
mediatica, todas las asociaciones de sin-
drome de Down van a estar super pen-
dientes... se que vais a ver la pelicula, por-
que hay por detras un mundo que se ve
reflejado en mi, hay muchos padres que
quieren que su hijo sea como yo...esa car-
ga siempre la he llevado desde que era
chiquitito...en mi colegio yo decia “dejad
que los nifios con sindrome de Down pue-
dan entrar en los colegios...” yo era un
redicho de mucho cuidado...y si, siempre
llevo la bandera del sindrome de Down y
a mucha honra ademés...

¢Se parece Pablo Pineda al personaje
que interpreta en “Yo también”?

Pues no del todo, hay diferencias. Daniel
Sanz es mucho mas lanzado, mas vivillo,
mas osado e impetuoso y Pablo Pineda
es mas reflexivo, me cuesta mucho deci-
dir aunque sea una tonteria...

Pablo, danos razones para ir a ver esta
pelicula...

Yo os la recomendaria para que vierais
el otro sindrome de Down, la parte interior,
gue es la que nunca se ve porque siempre
estamos acostumbrados a verlo desde
el aspecto cognitivo, académico, exter-
no...y no desde los sentimientos, la sexua-
lidad... que se tienen que ver...esta pelicu-
la va a servir para eso y os puede dar...
iMuchas sorpresas!

Nos vemos en el estreno...
Claro..por supuesto jsorpresa asegurada!
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HACE ESCASOS DIAS DOWN
ESPANA RECIBIO NOTICIAS DE LA
CASA REAL, COMUNICANDO LA
ACEPTACION DE LA PRESIDENCIA
DE HONOR DEL CONGRESO, UNA
MUESTRA MAS DEL COMPROMI-
SO DE LA REINA CON NUESTRO
COLECTIVO Y DE LA HUMANIDAD
Y CERCANIA QUE SIEMPRE HAN
CARACTERIZADO A LOS MIEM-
BROS DE LA CASA REAL.

ranada 2010, la segunda edicion del

Congreso Iberoamericano sobre el Sin-
drome de Down se gest6 durante la celebra-
cion del Congreso de Buenos Aires (Argenti-
na) en 2007 y constituye un encuentro que
da la continuidad necesaria para que los cono-
cimientos adquiridos sobre el sindrome de
Down no decaigan, consiguiendo que cienti-
ficos, investigadores y trabajadores sociales
mantengan constantes sus esfuerzos en la

atencion a la trisomia 21.

La trascendencia de la cita de 2010 viene de
la mano de un hecho histdrico: nunca antes las
personas con sindrome de Down habian
alcanzado una edad tan longeva como en la
actualidad. Hecho éste que no es sino el fru-
to de los avances médicos y sociales del mun-
do contemporaneo. Esta situacién ha abierto
la puerta de la normalizacién de la vida para
estas personas, pero también ha creado nue-
vos interrogantes para la ciencia e inespera-
dos retos para la sociedad.Por esta razon, la
EDUCACION PARA LA VIDA, los esfuerzos
gue desde edades tempranas se realizan a
través de la atencién Temprana, la educacion,
la formacién, el acceso a un empleo ordinario,
etc... orientados hacia la Promocion de la
Autonomia Personal, constituira el primero

de los ejes fundamentales del encuentro.

Por otro lado, el envejecimiento de las perso-
nas con sindrome de Down, ocasionado por

su cada vez mayor esperanza de vida, nos

plantea la necesidad de planificar su FUTU-
RO através de la investigacion centrada en el
proceso de envejecimiento de las personas
con sindrome de Down que posibiliten el dise-
fio y desarrollo de programas orientado hacia

un envejecimiento activo.

Y este campo para la vejez, que han ido con-
quistando las personas con sindrome de
Down gracias a su esfuerzo y el de sus fami-
lias, les brinda, a su vez, nuevas oportuni-
dades para desarrollar y potenciar una auto-
nomia imprescindible para sentirse miem-
bros de pleno derecho de la sociedad. El
analisis y las propuestas sobre esas posibi-
lidades de FUTURO, constituira el segundo
de los tres ejes centrales de la segunda edi-

cion del Congreso.

El tercero de los puntos cardinales del Con-
greso Iberoamericano —Granada 2010- con-
sistira en redoblar los ESFUERZOS ASO-
CIATIVOS de las personas con sindrome de
Down y de todas aquellas personas que tra-
bajan en su favor. En este sentido, la reunion
de mayo de 2010 constituira un esfuerzo mas
y una nueva oportunidad para dar otro empu-
jon para que la Federacion Iberoamericana

del Sindrome de Down vea finalmente la luz.

El esfuerzo conjunto constituye el Gnico arma
verdaderamente eficaz para continuar alcan-
zando las metas que el colectivo reclama y

gue le pertenecen por legitimo derecho. Den-

tro de este ambito, conocer y aplicar los par-

ticulares derechos de las personas con sin-
drome de Down, recogidos en la Convencion
Internacional de los Derechos Humanos de
las Personas con Discapacidad , reciente-
mente ratificada por nuestro pais, supone
una obligacion insoslayable que la comuni-
dad de paises iberoamericanos alcanzara sin

problemas si trabaja codo con codo.

Conscientes de la importancia de esta uni-
dad, y para que las ideas y conclusiones naci-
das a partir del congreso no queden enclaus-
tradas y arrinconadas en las revistas espe-
cializadas o en los despachos de estudiosos,
cientificos e investigadores, los asistentes al
evento podran participar durante los dltimos
dias de abril de una serie de ‘cursos precon-
greso’, que tienen por objeto acercar al publi-
co las diferentes asociaciones que compo-
nen la gran Red de DOWN ESPANA. Cada
una de estas entidades ofrecera cursos de
formacién en sus exitosos programas de
Empleo con Apoyo, Vida Independiente, Auto-
nomia e Inclusion Social, Educacion (prima-
ria y secundaria) y Atencién Temprana, que
ademas, estaran reconocidos por varias uni-

versidades.

Asi las cosas, tan solo resta que el Il Congre-
so Iberoamericano sobre el Sindrome de
Down Granada 2010 sea tan exitoso como
parece augurar la presencia de la Reina de

Espafia, Dofa Sofia de Borbén.
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AUTONOMIA Y FAMILIA: ENTRELAZANDO VALORES

Autonomia y familia son los pilares fundamentales que sostendran la filosofia de
Granada 2010. La ayuda que desde el exterior se presta a las personas con sin-
drome de Down debe ser la estrictamente suficiente, esto es, no debe suponer una
injerencia en su libertad, pues entonces seria esa ayuda la que estaria levantan-
do las barreras que se interponen entre las personas con discapacidad intelec-

tual y la sociedad. La ayuda prestada no debe ser sino un sostén para su autonomia.

Ese acompafiamiento necesario y suficiente debe nacer del entorno familiar de la per-
sona con sindrome de Down, pues no es el Estado ni organizacion o institucion algu-
na quien deba acompanar a las personas con discapacidad intelectual hasta que pue-
dan valerse por si mismas, sino su propia familia, tal y como ocurre con cualquier indi-

viduo de cualquier sociedad.

Una ayuda que sera permanente, pero que paulatinamente ira desapareciendo en
funcién del tiempo y los logros de cada persona, hasta convertirse en practicamente

inapreciable para quien la recibe, convirtiéndose asi en protagonista de su propia vida.

Las personas con sindrome de Down tienen el derechoy el deber de adquirir la cul-
tura de su familia y la de su comunidad, como cualquier otro ciudadano, y vivir con-
forme a esos valores. Toda la experiencia vital de las personas con discapacidad
intelectual debe construirse desde esa cultura y con los recursos ordinarios que
ella genera. Sus vidas no pueden quedar al cuidado del Estado ni de ninguna otra ins-
titucién ajena al entorno de la persona con sindrome de Down, pues su destino no

debe ser especial.

Ambos valores, autonomia y familia, entrelazados como uno solo, conforman el nexo
de union de toda la comunidad iberoamericana sobre el que pretende construir
un espacio comun este |l Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome de Down
Granada 2010.

Ademas de Dofia Sofia de Borbon y Grecia, asisti-
ran, entre otras muchas personalidades, el Presi-
dente del Gobierno, José Luis Rodriguez Zapatero.

PRESIDENCIA DE HONOR

Dfia. Sofia de Borb6n y Grecia
Reina de Espafia

PRESIDENCIA

D. Pedro Otén Hernandez
Presidente de DOWN ESPANA

COMITE DE HONOR

D. José Luis Rodriguez Zap atero
Presidente del Gobierno de Espafia

D. Enrique MUgica Herzog
Defensor del Pueblo

DfAa. Mercedes Cabrera Calvo-Sotelo
Ministra de Educacién, Politica Social y Deporte

Dfia. Trinidad Jiménez Garcia-Herrera
Secretaria de Estado para Iberoamérica

D. Manuel Chaves Gonzalez
Presidente de la Junta de Andalucia

D. José Torres Hurt ado
Alcalde de la ciudad de Granada

D. Francisco Gonzalez Lodeiro
Rector de la Universidad de Granada

D. Miguel Carballeda Pifieiro
Presidente de la ONCE y de su Fundacion

D. Luis Cayo Pérez Bueno
Presidente del CERMI

D. Joaquin JesUs Galan Pérez
Presidente del CES. Andalucia

D. Carlos Bettini
Embajador en Espafia de la Republica Argentina

D. Nicolas Issa Obando
Embajador en Espafia de la Republica de Ecuador
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TODOS SABEMOS QUE EL SINDROME DE DOWN (SD) ES UNA ALTERACION GENETICA PRODUCIDA POR LA EXISTENCIA DE
TRES COPIAS DE GENES (DOS NORMALES MAS UNA EXTRA) SITUADOS EN EL CROMOSOMA 21. SE CONOCEN DESDE HACE
YA TIEMPO LAS ALTERACIONES MORFOLOGICAS DEL CEREBRO EN LAS PERSONAS CON SD, ASi COMO LAS POSIBLES RELA -
CIONES DE ESTAS CON LA ALTERACION DE LA FUNCION CEREBRAL QUE PRODUCE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL. SIN
EMBARGO, AUN HOY SE DESCONOCE QUE GENES (DE LOS TRIPLICADOS EN EL SD) SON LOS IMPLICADOS EN ESTAS ALTE-
RACIONES. RECIENTEMENTE SE HAN PUBLICADO TRABAJOS CIENTIFICOS QUE NOS ACERCAN A CONOCER ALGUNOS
DE ESTOS GENES Y SUS IMPLICACIONES EN EL SD.

* Salvador Martinez Pérez, Catedratico de Anatomia y Embriologia Humana de la Univer-
sidad Miguel Hernandez de Elche. Director del Laboratorio de Embriologia Experimental.
Subdirector del Instituto de Neurociencias de Alicante. Miembro del Comité Cientifico del
Il Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome de Down

Antes de hablar de genes debemos
conocer algunos aspectos basicos
del desarrollo cerebral y de las neuronas:

El cerebro es el 6rgano cuya actividad
ha permitido un desarrollo espectacu-
lar de las especies animales y sobre
todo del hombre para adaptarse al
medio. Por tanto, la actividad cerebral,
en todos sus aspectos (sensoriales,
motrices y emotivos), influye de forma
decisiva en el aprendizaje y la adapta-
cion a las circunstancias vitales, asi
como en la autonomia y dependencia
de los individuos. Un cerebro que fun-

ciona bien permite mantener niveles de

actividad mental y autonomia superiores
y duraderos que cuando existen en él
alteraciones funcionales, por muy leves
gue éstas sean.

Evidentemente, es necesario un buen

desarrollo neural durante la fase embrio-

naria para permitir:

1- La produccién de un nimero ade-
cuado de células neurales

2- Una buena diferenciacion y madu-
racion funcional de las neuronas,

3- Un buen estado funcional del cerebro
Yy, COMO consecuencia,

4- Una interaccion adecuada del cere-
bro con el ambiente para adaptarnos

mejor y permitirnos una mayor lon-

gevidad de la capacidad funcional

del cerebro.
Repasemos ahora algunos aspectos
importantes del desarrollo neural:
Durante las primeras fases del desarro-
llo neural la informacién genética (pues-
ta de manifiesto por la expresién de
genes) regula de forma precisa el des-
arrollo del tubo neural (estructura que
dara lugar al cerebro). Bajo el control de
los genes, las células del tubo neural pro-
liferan dividiéndose para originar abun-
dantes neuronas (el nimero de neuro-
nas va a determinar la actividad y el volu-

men del cerebro, asi como la compleji-
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dad de los circuitos funcionales). Estas
neuronas una vez generadas, son por-
tadoras de la informacion necesaria para
seguir rutas migratorias adecuadas y
establecer los contactos correctos con
otras neuronas. Si las neuronas no lle-
gan alos lugares donde tienen que estar
para conectarse con otras neuronas de
forma precisa, el sistema no funciona
bien.

La informacion genética, por tanto, con-
fiere a las neuronas la identidad para
diferenciarse en distintos tipos de fun-
ciones y, entre otras cosas, regula la elec-
cion de la sustancia que usaran para
transmitir informacién en sus contactos
con otras neuronas o neurotransmisores.
Segun este neurotransmisor las neuro-
nas seran activadoras o inhibidoras, mien-
tras que, seglin su morfologia, seran neu-
ronas gue establecen contactos locales o
neuronas proyeccion, si contactan con
estructuras lejanas (Figura 1). Ahora bien,
durante este proceso madurativo, su
interaccion con factores ambientales (epi-
genéticos) puede modificar la expresion
de los genes'y, por lo tanto, el desarrollo
normal de estos mecanismos. Aqui estri-
ba la importancia de no exponer el
embrién a agentes toxicos y la potencia-
lidad de la atencion temprana, que
actuando sobre el ambiente puede mejo-
rar el desarrollo y la maduracion cerebral.

Como hemos visto, el establecimiento de
contactos (sinapsis) entre las neuronas
es un proceso fundamental para permitir
un adecuado funcionamiento cerebral. A
través de las sinapsis, y mediante el uso
de neurotransmisores, una neurona trans-
fiere informacion a las neuronas siguien-
tes, y asi sucesivamente para establecer
los circuitos del cerebro (Figura 1). Estos
circuitos funcionan transmitiendo infor-

maciones variadas, por lo que se clasifi-

Figura T Canoutha nearonas

Heurptransmisori S
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Se ha ampificado un contacte smaptco enbre una neurona de A y otra de B | Hecha azul)

can como circuitos visuales (los encar-
gados de transmitir la informacién visual),
auditivos (si la informacién es auditiva),
motores (Si transmiten érdenes motoras),
etc. En la corteza cerebral los circuitos
van procesando informacion cada vez
mas elaborada, que discurre desde las
areas cerebrales primarias (que reci-
ben informacion Unicay directa) hacia
areas de asociacion, donde los circui-
tos transmiten informacion de varias
categorias.

“Hay una gran potencialidad

en la atencion temprana, que actuando
sobre el ambiente puede mejorar el
desarrollo y la maduracion cerebral”

Es aqui, en la corteza cerebral, donde
se producen los procesos mentales y,
como consecuencia, es la region mas
relacionada con el desarrollo intelectual
y la discapacidad. En las neuronas cor-
ticales los contactos sinapticos forman
unas estructuras que se llaman espi-
nas dendriticas: por su formay su dis-
tribucién en sus ramas dendriticas
(como los brazos de las neuronas por
los que se reciben la mayorias de las
sinapsis). (Figura 2).

Figura 2. Corteza cerebral
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El nimero de contactos sinapticos que
una neurona recibe y establece con
otras estd muy relacionado con su acti-
vidad, a través de estos contactos le lle-
ga lainformacion y por ellos la trasmite
a otras neuronas y otros tejidos: a los
musculos para producir movimiento o
a las glandulas que producen hormo-
nas. Las sinapsis de un neurona se pue-
den modelar (generar y eliminar) a lo
largo de toda la vida del individuo en
relacion con la actividad de su sistema
nervioso.

Durante el desarrollo y maduracion cere-
bral, en los dos primeros afios de vida,
en el cerebro del bebé hay una sobre-
produccion de contactos sinépticos, pro-
bablemente para asegurar que los con-
tactos necesarios para una funcion ade-
cuada se establecen. Esta fase es muy
importante pues posibilita que durante
la infancia se pueda aprender mucho y
muy rapido, utilizando los muchos con-

tactos que tiene entre sus neuronas.

Después, durante la adolescencia se
produce un periodo de disminucion de
sinapsis, mediante la “poda” de aquellos
contactos que no funcionan bien o son
innecesarios. Este proceso es funda-
mental para asentar las conexiones ade-
cuadas que estableceran los cimientos
sobre los que se construyen los rasgos
de la actividad mental futura.

En la fase adulta y en el anciano se van
perdiendo conexiones, pero la existen-
cia de plasticidad sinaptica puede siem-
pre mantener la actividad cerebral den-
tro de los pardmetros idoneos.

En definitiva, si el cerebro se ha cons-
truido y madurado bien, tiene los recur-
SOS necesarios para mantenerse acti-
vo a lo largo de toda la vida (si no lo

CROMOSOMA
EMBRION

Figura 3: del codigo genético

difarenciacion

TEJIDOS

exponemos demasiado a agentes toxi-
cos 0 ambientales deletéreos, como ver
la television, por ejemplo).

Los problemas que present ala
discap acidad intelectual

Cuando hay problemas genéticos que
producen una alteracion en el desarro-
llo y la maduracion cerebral o bien agen-
tes externos que alteran de forma impor-
tante la funcién cerebral (a veces
actuando mediante una alteracion en
la lectura de la informacion genética),
aparecen los estados de discapacidad
mental (por alteraciones del desarrollo
y maduracion durante la infancia) o la
demencia (que suele ocurrir en ancia-
nos).

Es importante saber que muchos de
estos estados tienden a empeorar de
forma progresiva si no se actta sobre
ellos. Ahora bien, siempre responden
positivamente (disminuyendo la pro-
gresion y permitiendo mejores niveles
de actividad) si se tratan adecuada-
mente. El cerebro siempre tiene capa-
cidad reactiva, y esto lo realiza funda-
mentalmente mediante la modificacion
en numero y eficacia de los contactos
sinapticos.

¢, Qué ocurre en el sindrome de
Down?

El cerebro de las personas con SD pre-
senta una serie de alteraciones: es en
general mas pequefio que el cerebro
normal (comparando individuos de sexo,
edad y peso similar), habiendo regio-
nes mas afectadas que otras, como son
el cerebelo, la corteza asociativa y el
hipocampo. Lo importante para la fun-
cion cerebral normal es la maduracion
neuronal adecuada y el establecimien-
to de conexiones. Ambos procesos: dife-
renciacion neuronal y establecimiento
de contactos sinapticos estan afecta-
dos en el SD. La menor complejidad de
las neuronas y la existencia de menor
ndmero de sinapsis, junto con un pro-
blema de produccion de neuronas, son
las razones por las que el cerebro con
SD es mas pequefio. Los trabajos
recientes de varios equipos de cientifi-
cos, entre ellos varios espafioles (ver
bibliografia), han demostrado que hay
genes en el cromosoma 21 que con su
alteracion pueden explicar los proble-
mas neurales que vemos en el SD. De
los genes detectados, el gen conocido
como DYRK1A parece ser capital para el
nacimiento y la diferenciacion adecuada
de las neuronas durante el desarrollo

CELULAS ORGANISMO



del cerebro (trabajos de los equipos del
Dr. F. Tejedor (IN de Alicante) y M. Diers-
sen (CRG de Barcelona) han contribui-
do mucho al conocimiento del papel de
DYRK1A).

Tanto la falta como el exceso de expre-
sion de DYRK1A producen alteracio-
nes de procesos del desarrollo neuro-
nal, mientras que su ausencia total es
incompatible con la vida.

En un trabajo muy reciente varios equi-
pos internacionales (entre ellos el equi-
po del Dr. X. Estivill (CRG de Barcelo-
na) han demostrado que DYRK1A
regula la expresion de genes que diri-
gen el camino diferenciativo de las célu-
las embrionarias hacia tejido neural,
primero, y después la adecuada dife-
renciacion en neuronas de estas célu-
las (Figura 3). En este trabajo, Canzo-
netta y colaboradores, demuestran que
la alteracion en la expresion de
DYRK1A determina una reduccion de

la expresion de un gen llamado REST,
gue controla de forma dinamica la
expresion de genes directamente impli-
cados en la diferenciacion celular,
actuando asi a varios niveles de este

proceso.

En la situacion del SD, donde hay un
exceso del gen (recordemos que hay
trisomia —copia extra- de los genes del
cromosoma 21 —entre ellos DYIRK1A),
se produce una alteracién del balance
normal de expresion del gen. Como
consecuencia, hay una alteracién de
la regulacion de la produccion de célu-
las neurales a partir de las células
embrionarias (que se producen en
menor nimero) y en la maduracién
neuronal (que produce graves altera-
ciones en la forma de la neuronas y en
el establecimiento de sus conexiones).
Es muy importante que vayamos cono-
ciendo mejor y de forma maés precisa el
papel de cada gen del cromosoma 21

INVESTIGACION

“Es muy
importante
conocer el papel
de cada gen del
cromosoma 21
para descubrir
posibilidades
terapcéuticas que
mejoren el
desarrollo neural
y la eficacia en
las funciones

intelectuales”

en el desarrollo del SD, para poder apo-
yar mejor los programas de actuacion
en el SD, y si fuera posible descubrir
posibilidades terapéuticas que permi-
tan mejorar el desarrollo neural y con
ello la eficacia en las funciones inte-
lectuales.
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ANTONI BALLABRIGA

Director de Responsabilidad Corporativa de BBV A

“La discapacidad es un colectivo vulnerable
y queremos ponernos en su lugar para
poder dar las mejores soluciones posibles”

El director de Responsabilidad y
Reputacion Corporativas de BBV A,
Antoni Ballabriga, present6 el Pre -
mio INTEGRA, un galardén que pone
en marcha la entidad financierap ara
reconocer con 200.000 euros la
mejor experiencia de creacion de
empleo p ara personas con discap a-
cidad. Ademas, este Premiot ambién
apoyara nuevos proyectos de gene -
racion de empleo p ara personas con
discap acidad, asi como proyectos
de auténomos emprendidos por pro -
fesionales de este colectivo o ini -
ciativas de creacion de Centros
Especiales de Empleo (CEE).

Asi lo explicé Ballabriga durante un des-
ayuno informativo en Servimedia en el
gue afirmé que con esta accion de Res-
ponsabilidad Social Corporativas (RSC),
su banco esta muy interesado en mejo-
rar la calidad de vida de las personas
con alguna discapacidad “porque es un
coelctivo vulnerable y queremos poner-
nos en su lugar para poder dar las mejo-
res soluciones posibles”.

Con el fin de fomentar la accesibilidad y
la integracion laboral de las personas
con discapacidad, el Premio INTEGRA
de BBVA tiene dos categorias. Por una
parte, se galardonara con 200.000 euros
a “un proyecto ya contrastado, que sea
innovador y de referencia en Espafia y
cuyo resultado por una larga trayectora
en materia de integracion laboral de per-

sonas con discapacidad ya estén ahi”,
especific6 Ballabriga. Por otra parte,
BBVA destinara una bolsa de ayudas de
300.000 de la que se dotara con hasta
50.000 euros a nuevas iniciativas de
insercién laboral para personas con dis-
capacidad, o como apoyo financiero a
profesionales auténomos y con disca-
pacidad que deseen poner en marcha
un proyecto.

Ademas, el director de Responsabilidad
y Reputacion Corporativas explicé que
este nuevo premio, que se enmarca den-
tro del Plan INTEGRA, es una firme
apuesta por “fomentar la integracion labo-
ral de las personas con discapacidad no
s6lo en BBVA, sino en toda la sociedad
en general”. “Creemos que, gracias a
este proyecto —explico Ballabriga—,
vamos a hacer posible que otras iniciati-
vas a las que les costaba ver la luz se

puedan poner en marcha”, para lo cual,

Ballabriga informé de que BBVA también
apoyara proyectos de insercion laboral
con su bolsa de 300.000 euros para las
nuevas iniciativas.

La innovacion en la creacién de empleo
para las personas con discapacidad, la
promocion de la accesibilidad universal,
laigualdad de oportunidades y la no dis-
criminacion, y las actividades de sensi-
bilizacion, formacion y difusién de las
diferentes discapacidades son, entre
otros, algunos de los factores que BBVA
tendra en cuenta a la hora de premiar
con 200.000 euros a la mejor iniciativa
de insercion laboral para este colectivo.
Este es, en palabras de Ballabriga, “un
plan ambicioso donde el acento se pone
en la integracion, no la asistencia en si
misma, que en muchos sentidos también
trabajamos y de manera muy adecua-
da, pero el paso principal que queremos
dar es hacia la integracion”.

Para la puesta en marcha de este Plan
INTEGRA, BBVA ha constituido diversos
grupos de trabajo entre las organizacio-
nes de personas con discapacidad y los
departamentos del banco, en los que se
estudian y desarrollan diversos aspec-
tos encaminados a los objetivos del plan.
El jurado del concurso estara integrado
por personas designadas por BBVA, la
Fundacién ONCE, la Confederacién
Espafiola de Personas con Discapaci-
dad Fisica y Organica (COCEMFE), la
Confederacién Espafiola de Organiza-
ciones afavor de las Personas con Dis-



capacidad Intelectual (FEAPS), y la
Federacién Empresarial Espafiola de
Asociaciones de Centros Especiales de
Empleo (FEACEM). Este jurado conta-
ra con una Comision Técnica Asesora
formada por personas de reconocido
prestigio en el ambito de la discapaci-
dady el empleo.

Las organizaciones sin animo de lucro
que trabajen en el campo de la disca-
pacidad, asi como emprendedores aut6-
nomos con alguna discapacidad que
desen presentar su candidatura lo debe-
ran hacer antes del proximo 3 de diciem-
bre (fecha en que se celebra el Dia Mun-
dial de las Personas con Discapacidad).
Las bases del concurso se pueden con-
sultar en la web http://rr.bbva.com den-
tro de la seccion “Novedades” y el fallo
del jurado se hara publico durante el
mes de enero de 2009.

De izquierda a derecha: Antonio Ballabriga, director de Responsabilidad y Reputacién Cor -
porativas del BBV A; Carina Escobar , directora de Marketing de la Fundaciéon ONCE; Pedro Ser -

gio, secretario general de Finanzas de COCEMFE; Javier
Imagen del BBV A; Pedro Serrano, presidente de FEAPS; Paulino

Ayuso, director de Comunicacién e
AzUla, gerente de FEAPS;

Alberto Duran, vicepresidente primero ejecutivo de la Fundaciéon ONCE, y Julian Palomo,

director técnico del area de Formacion y Empleo de COCEMFE. Delante,

secretario general de FEACEM.

Ballabriga indicé que para su banco
es “un orgullo y una satisfaccion tra-
bajar junto a las organizaciones del
mundo de la discapacidad en este

Antonio Millan, el

tema, y elaborar esta iniciativa, que
al final reportara un beneficio para
todos los grupos y para la sociedad
en general”.

Bajo la idea “Trabajamos por un futuro mejor para las per-
sonas”, la entidad financiera, a través de este Plan y este
Premio, busca, segun expuso Ballabriga, mejorar la situa-
cion econdmica de las personas con discapacidad median-
te la valoracion y remuneracion de un trabajo que, en el
caso del colectivo con discapacidad, cuesta méas conse-
guir.

Con el Premio INTEGRA, BBVA apoya “unos proyectos
donde podamos aportar innovacion para un empleo de
calidad”, resumi6 Ballabriga, quien afirmé también que
este Plan INTEGRA es “una primera realidad que espe-
ramos que en los proximos meses vaya siendo acom-
pafiada de mas iniciativas y mas proyectos, siempre con
el acentro puesto en qué puede hacer una entidad de las
dimensiones de BBVA en Espafia para apoyar la plena
integracion de las personas con discapacidad”.

“Es decir —explico Ballabriga-, se trata de premiar a la rea-
lidad, a una realidad que pueda ser trasladable, pueda
ser un buen ejemplo que motive y que haga que otras ini-
ciativas puedan de alguna manera avanzar en el mis-
mo sentido”.

Segun Antoni Ballabriga, BBVA quiere trabajar para lograr
la inclusién de las personas con discapacidad desde

distintos aspectos, como empleados, proveedores, clien-
tes y ciudadanos, “como les afecta en cada uno de nues-
tros grupos de interés”. Por eso, para el desarrollo de
este proyecto, la entidad ha involucrado a distintas are-
as de trabajo como compras, negocio, recursos huma-
nos o comunicacion, y ha incluido a la discapacidad en
la agenda diaria de las reuniones de la entidad.
Asimismo, para el director de Responsabilidad y Repu-
tacion Corporativas de BBVA “la RSC es contextual: no
podria disefiarse una politica global sin tener en cuen-
ta cada singularidad de cada colectivo”. Por eso, en el
Plan INTEGRA en el que se enmarca el premio, “hay una
politica global, pero un enfoque local” adaptado al ambi-
to del empleo de las personas con discapacidad.

En lo que a RSC se refiere, Ballabriga especificé que
“el entorno es muy dificil”, pero “cada vez somos mas
las compafiias que estamos haciendo un esfuerzo por
integrar estos temas en nuestro experimento de nego-
cio”. “Pensamos que la RSC va a seguir avanzando a
pesar del entorno y que, efectivamente, habra procesos
de criba, de seleccién de aquellos proyectos que cre-
en un retorno” que sea un motivo para seguir hacia
delante.
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JOSE ANTONIO JORDANA DE POZAS

“Auan hoy desconocemos el potencial que
estas personas tienen”

DOWN ESPANA firmé el p asado 20
de febrero de 2007 un convenio con
el Colegio de Registradores de
Espafia por el que se comprometi -
an a colaborar en la insercién labo -
ral de personas con sindrome de

Down en Registros de la Propiedad.

Hoy, cuando se van a cumplir casi dos
afos de esta firma, los resultados no
han cubierto las expectativas.
Entrevistamos a Jose Antonio Jordana
de Pozas Gonzéalbez, censor jurado en
el Colegio y Registrador en Salamanca,
gue ha sido el gran artifice de este acuer-
do y hacemos balance de la situacion.
¢ Como valora usted los primeros
result ados de est a iniciativa?

A nivel individual, y refiriéndome a los
resultados obtenidos en los Registros
gue han contratado a personas con sin-
drome de Down, la experiencia no ha
podido ser méas positiva y ha servido,
sobre todo, para demostrar que también
en esta Institucion, dichas personas
estan perfectamente capacitadas para
realizar el trabajo asignado.

Anivel general, sin embargo, y segura-
mente por las causas que citaré mas
adelante, el Convenio no ha tenido el
desarrollo que muchos deseabamos.

Las contrat aciones de una persona
con sindrome de Down en el registro
N° 6 de Murciay el N° 9 de Malaga han
result ado muy satisfactorias p ara
todo el personal...

Recientemente se ha contratado por
un compariero de Barcelona a otra per-

sona con sindrome de Down, y en todos
ellos, efectivamente, las relaciones con
la totalidad del personal y con el propio
Registrador sélo pueden ser calificadas
como maghnificas. Y ello no sélo, con ser
importante, por la propia actitud perso-
nal de los nuevos contratados -que como
sabemos generan una gran sensacion
de bienestar y union entre las personas
que los rodean-, sino sobre todo porque
trabajan con una gran eficiencia y una
extraordinaria responsabilidad, toméan-
dose muy en serio su trabajo, con
extraordinaria lealtad, y, ¢por qué no
decirlo? con un sentimiento de alegria
y solidaridad que muchas veces echa-

mos de menos en otros trabajadores.

Eficiencia, utilidad, satisfaccion...
asi definen los registradores de
Murcia y Mélaga su experiencia, sin
embargo, est a realidad contrast a
con la poca implant acién que ha
tenido el convenio a nivel nacio -
nal...

Efectivamente, cuando el Colegio de
Registradores de la Propiedad y Mer-
catiles de Espafia y DOWN ESPANA
firmaron el pasado afio el Convenio
gue comentamos, pensamos que su
éxito seria mayor.

Los factores que, a mijuicio, han podi-
do influir en la escasa implantacién del
convenio a nivel nacional son varios:
En primer lugar, no cabe duda, el des-
conocimiento que sigue existiendo
hacia las personas con sindrome de
Down y sus posibilidades laborales.

Precisamente, siendo conscientes de

José Antonio Jordana de Pozas ha sido el
gran impulsor y artifice del Convenio con el
Colegio de Registradores de Espafia

este problema y para conseguir que
la contratacion fuera un éxito, se arbi-
tr6 en el convenio que los futuros con-
tratados fueran seleccionados por las
distintas entidades provinciales, lo que
supondria unas mayores garantias en
la seleccién de los mismos y que
durante un periodo de aproximada-
mente dos meses fueran tutelados in
situ, en el propio Registro, por espe-
cialistas de la propia Federacion, que
les ensefiarian el trabajo a realizar.

En segundo lugar, la propia crisis eco-
némica que estamos padeciendo y que,
l6gicamente también afecta a los Regis-
tradores. Si a ello afiadimos la reciente
creacion de unos 300 nuevos Registros
y una préxima reduccion arancelaria
anunciada por el Gobierno es légico pen-
sar que la nueva contratacion de perso-



CONVENIO REGISTRADORES

ALGUNAS VENTAJAS DE CONTRATAR
UN TRABAJADOR CON SINDROME DE DOWN:

£ AYUDAS FISCALES O BONIFICACIONES A LA SEGURIDAD SOCIAL.
Existen tres modalidades de contratos bonificados para trabajadores con

una discapacidad con un grado igual o superior al 33%: el contrato indefi-

nido, el temporal de fomento de empleo y el contrato de formacion. Los

dos primeros son los recomendados.

MEJORA DEL CLIMA LABORAL. Las personas con sindrome de Down
contribuyen a elevar entre los empleados la identificaciéon con la empresa

y mejoran el clima humano de trabajo. Son fieles compafieros y eficientes

trabajadores.

Son personas que aseguran un ALTO NIVEL DE EFICACIA Y RENDI-
MIENTO en su puesto de trabajo siempre que este se adapte a sus capa-

cidades.

nal de cualquier categoria y clase se ha
paralizado por ahora.

En tercer lugar, y con ello contesto a la
siguiente cuestion, porque no todas las
entidades provinciales se han adherido
al Convenio, no pudiendo, por tanto, el
Registrador dirigirse a ellas a los efectos
de seleccion y aprendizaje de un posible
nuevo contratado

Entonces las reticencias a la hora de

contrat ar a una persona con sindrome

de Down se debenen p arte aundes

conocimiento de lo que es la disca

pacidad intelectual y las posibilida

des y potencialidades de este colec
tivo...

Sin lugar a dudas y asi lo manifesté ante-
riormente, es evidente que aun hoy des-
conocemos el potencial que estas per-
sonas tienen. Bastaria con hablar con
alguno de los Registradores que han
realizado contratos de este tipo para disi-
par cualquier duda. Puedo afirmar que
alguno de ellos no estaba en absoluto
convencido del éxito de la contratacion

y hoy es un entusiasta de haberla reali-
zado.

Usted mismo se ha mostrado intere -
sado en contrat ar a una persona con
sindrome de Down en Salamanca y
también lo haintent ado un Registra -
dor de Leén, pero en ambos casos
no ha sido posible. ¢ Cual ha sido el
problema?

Lo he apuntado anteriormente. Siendo
Registrador de Castro Urdiales (Canta-
bria) donde estuve destinado 18 afios,
me result6 absolutamente imposible con-
tratar a ninguna persona con sindrome
de Down. Tampoco en Salamanca , don-
de actualmente estoy destinado, me ha
resultado posible realizar la contratacion
al no haberse adherido su Fundacién al
Convenio

Pero es que, ademas, existe otra difi-
cultad. Los Registros de la Propiedad y
Mercantiles estan localizados en todo el
territorio nacional y, por tanto, muchos
de ellos, en realidad la mayoria, tienen su
sede, no en capitales de provincia don-

de seguramente es mas facil encontrar
a posibles nuevos contratados, sino en
pequefias localidades. En éstas resulta
mas complicado, salvo que el trabajador
recorra diariamente muchos kilémetros
con el riesgo que esto supone.

¢Cree gque los ejemplos de estos dos
Registros en los que la contrat  acién
ha dado excelentes result ados ani -
maran a otros Registradores a con -
tratar a un trabajador con sindrome
de Down?

Por supuesto. Bastaria con hablar cinco
minutos con los comparieros de Murcia,
Mélaga y Barcelona o con cualquiera de
sus empleados, para constatar la efi-
ciencia, responsabilidad y lealtad con
que trabajan.

“Alguno de ellos
no estaba

en absoluto
convencido

del éxito

de la contratacion
y hoy es un
entusiasta

de haberla
realizado”

¢ Qué supone p ara una persona con
sindrome de Down incorporarse a un
puesto de trabajo?

Pues supongo que lo mismo que para
cualquier otra persona que encuentra
trabajo: alegria, seguridad, indepen-
dencia y confianza en si mismo.

Por lo demas, estoy absolutamente con-
vencido que, aunque sea lentamente, el
Convenio ira teniendo una aplicacién
cada vez mayor. En ello confio porque
es de Justicia.
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KRED INTHGRA

La Red cumple 2 anos

trabajando en el empleo
de las personas
con sindrome de Down

EN EL ANO 2007, COMO CONSE-
CUENCIA DE LA DEMANDA DE
INFORMACION Y ASESORAMIEN -
TO QUE LAS ENTIDADES SOLICI -
TABAN EN MATERIA DE EMPLEO A
DOWN ESPANA EN LOS ENCUEN-
TROS DE TECNICOS (FOROS DE
GERENTES, PROGRAMAS DE
FORMACION...), SE TOMO LA
ACERTADA DECISION DE CREAR
UNA RED DE ENTIDADES QUE
TRABAJARA EN ESTOS TEMAS

- :;Hay diferencias

entre tay Y& °

Ty O

CIAMRERT

=
—

El IV Seminario de Formacion 2008 de la red DOWN INTEGRA

OWN INTEGRA, nace hace aho-
Dra dos afios, con el objetivo de
mantener un canal de comunica -
cion permanente entre las areas de
empleo de las entidades y de esta for-
ma posibilitar el intercambio de cono -
cimientos, experiencias e informa -
cion de una manera fluida.

Un seminario de formacion, realizado
gracias a la financiacién de la Funda-
cion Luis Vives, sirvi6 como punto de

partida de la Red. Fue entonces cuan-
do se establecieron las bases, el fun-
cionamiento y la filosofia de DOWN
INTEGRA, un proceso gue conté con
la participacion y coordinacion de todas
las entidades integradas en la Red.

Desde entonces hemos realizado 3
seminarios en Madrid, en donde
hemos trabajado temas de interés
comun. Destaca la creacion de herra -

mient as de trabajo para las areas de

se tom6 como ocasion para abrir el foro de empleo en la web de DOWN

ESPANA



DowN INTEGRA

empleo, comunes y validas para todas
las entidades. Estas herramientas,
son sin ninguna duda la muestra mas
clara de que la Red DOWN INTEGRA
esvaliday productivay que los pro -
fesionales que la conforman son
capaces de generar sinergias que
tienen como result ado la cap acidad
de trabajar en equipo de una mane -
ra eficaz y eficiente . Dichas herra-
mientas, se encuentran ya en soporte
informatico al servicio de todas las enti-
dades que conforman la Red, para que
puedan disponer de ellas en la medi-
da que lo consideren oportuno.

Otros temas que se han tratado en los
encuentros de los técnicos de la red
son especificos de empleo. Se han
abierto debates, se han hecho con-
sultas y se ha solicitado informacién

sobre Legislacion, metodologias,
informacion de empresas, conve-
nios...todo con el objetivo de mejorar
la formacion de los integrantes de
DOWN INTEGRA.

Desde DOWN ESPANA se ha apost a-
do firmemente por el sostenimiento

y apoyo a redes teméticas de trabajo

gue ocupan y preocupan a las entida-
des, siendo éstas las encargadas de
dinamizarlas y llenarlas de contenido.
Como prueba de ello, este mes de Octu-
bre se ha puesto en marcha dentro de
la pagina Web de DOWN ESPANA, una
Intranet al servicio de la Red DOWN
INTEGRA gracias a la cual, podemos
mantener la comunicacion entre los téc-
nicos y técnicas de las entidades y enviar
informacién relativa a temas de empleo
a todos los miembros de la red en tiem-

ASOCIACIONES QUE FORMAN DOWN INTEGRA

m ANDALUCIA

00 DOWN ALMERIA
ASALSIDO

0 DOWN DE CORDOBA

00 DOWN JAEN

0 DOWN DE MALAGA

0 DOWN DE SEVILLA
ASPANRI

0 DOWN GRANADA

0 DOWN CADIZ Y BAHIA
“LEJEUNE”

00 DOWN HUELVA
AONES

m ARAGON
J DOWN HUESCA

m ASTURIAS
0 DOWN PRINCIPADO
DE ASTURIAS

m CASTILLA Y LEON
0 FUNDABEM
0 DOWN LEON
0 DOWN VALLADOLID
0 DOWN AVILA
0 DOWN SEGOVIA

m CASTILLA-LA MANCHA
J DOWN CIUDAD REAL
CAMINAR
J DOWN GUADALAJARA
J DOWN DE TOLEDO

m CATALUNA
00 DOWN LLEIDA

m EXTREMADURA
1 DOWN DE
EXTREMADURA

po real, en un formato fécil para ser utili-
zado.

Desde aqui, hago un llamamiento a las
entidades que aun no son miembros de
la Red para que se animen a participar,
pues estamos seguros que pertenecer
a ella les puede aportar conocimientos
y experiencias que sin duda les enri-
gueceran.

Por ultimo quiero felicitar a los miem-
bros de la Red que hasta ahora han
trabajado de una manera muy eficaz'y
agradecer el apoyo de la Junta Direc-
tiva de DOWN ESPANA a esta Red,
que aporta un valor afiadido a las enti-
dades que la conforman.

*Pedro Martinez es asesor en materia
de empleo de DOWN ESPANA Yy gerente
de FUNDOWN

GALICIA
J DOWN DE LUGO
[J DOWN DE PONTEVEDRA
J DOWN VIGO
J DOWN COMPOSTELA
J DOWN GALICIA
[0 DOWN OURENSE

MADRID
0 FUNDACION APROCOR

m MURCIA
O FUNDOWN.

COMUNIDAD
VALENCIANA
0 DOWN VALENCIA
ASINDOWN FUNDACION
0 DOWN CASTELLON
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COLABORADORES

Caja Madrid colabora con DOWN ESPANA
en el 2° Diagnostico de Entidades

DOWN ESPANA, gracias al Convenio
de colaboracion con la OBRA SOCIAL
CAJAMADRID para el desarrollo de
programas de ambito nacional, ha rea-
lizado el 2° Diagnostico de Entidades
DOWN ESPANA- base fundamental
para la elaboracion del Il Plan de Accion

para personas con sindrome de Down.
La actualizacion de datos que supone
este 2° diagndstico va a permitir a nues-
tra Federacion avanzar en la investi-
gacion, vertebracion asociativa y mejo-
ra de la calidad de los servicios de nues-
tras 79 entidades.

Una encuesta de clima a beneficio de las personas
con sindrome de Down

El Banco Gallego inicio el pasado vera-
no una curiosa actividad que report6 un
importante beneficio a nuestra Federa-
cion.

La entidad bancaria distribuy6 entre
sus mas de 1.100 empleados una
encuesta voluntaria para conocer cudl
era el clima laboral en sus oficinas.
Para incentivar a sus trabajadores,
decidi6 donar a DOWN ESPARNA 10

Banco Gallego

euros por cada cuestionario que fue-
se completado, a la vez que se infor-
maba de nuestra labor.

Pedro Otén, Presidente de la Fede-
racion y José Luis Losada, Director
General del Banco Gallego se felici-

taron mutuamente por el éxito de la
iniciativa, ya que el 74% de los tra-
bajadores respondio positivamente a
la encuesta, lo que supuso una ayu-
da de 10.000 euros para DOWN
ESPANA.

DOWN ESPANA y BIOTECA firman un convenio de

colaboracion

DOWN ESPANA firm6 recientemen-
te un acuerdo de colaboracién con la
empresa BIOTECA, dedicada a la
criopreservacion preventiva de san-

gre del cordén umbilical de bebés
recién nacidos para su posterior uso
médico. La empresa se comprome-
tié asi a donar 121 euros por cada

bio

la Vida en sus manos

21 preservaciones realizadas.

Este acuerdo es consecuencia de
una iniciativa similar puesta en mar-
cha en Portugal (sede de sus labo-
ratorios) con la Asociacién Portu-
guesa de Trisomia 21. La empresa
se ha comprometido también a apo-
yar una campafa de envio y entrega
del Programa Espafiol de Salud a
mas de 2.500 ginecélogos de todo el
pais, a través de su propia red comer-
cial.

Para mas informacion:

www.bioteca.es
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Con un descuento
de hasta un Telefemicir
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En el afio 2004 una serie de entidades sin animo de
lucro, entre las que se encontraba DOWN ESPANA,
lideradas por la Mutualidad de Prevision Social pro
Personas con Discapacidad, pusieron de mani-
fiesto las dificultades reales para contratar pro-
ductos aseguradores que se ajustaran a las necesi-
dades de las personas con discapacidad. Ese es el
comienzo del proyecto PREVIGALIA.

Ahora, cuando estamos a punto de cerrar el afno
2008, ese proyecto se ha convertido en una real-
idad. Durante estos cuatro afos hemos consegui-
do importantes avances en materia de seguros, se
han creado productos especificos para el colecti-
vo, pero quizas el mayor logro conseguido, es haber
demostrado a las entidades del movimiento aso-
ciativo, que cuentan con una organizacion espe-
cializada en seguros que conoce sus necesidades,
que las traslada al mercado asegurador de manera
6ptima y que vela por los intereses tanto de las
organizaciones como de las personas que forman
parte de ellas.

Cuando a alguien del entorno de una persona con
discapacidad se plantea pertenecer a la Junta
Directiva de la asociacion a la que pertenece, prob-
ablemente no es consciente de lo que esto impli-
ca, y de que a las asociaciones y fundaciones tam-
bién se las aplica la Ley Concursal, por lo que lle-
gado un momento, se le puede hacer responder
de las deudas de esa entidad con su patrimonio
presente y futuro. Esta paradoja motivo que PRE-
VIGALIA creara un producto especifico para cubrir
a los miembros de las Juntas Directivas y

previgalia

Patronatos frente a posibles reclamaciones que
con caracter individual, se les planteen por razén
de un error u omision en sus funciones como
miembro de las mismas.

Si hablamos del seguro de responsabilidad civil de
nuestras asociaciones, [JCuantas poélizas estan cor-
rectamente contratadas?, [JCuantas recogen por
escrito las actividades que se llevan a cabo?, [JCuan-
tas especifican que los usuarios son personas con
discapacidad y que éstos son considerados terceros
entre si, cubriendo de esta manera los dafnos per-
sonales que se causen entre si? y [JCuantas incluyen
las actividades realizadas fuera de las instalaciones
de la entidad?

Desde PREVIGALIA gestionamos los seguros de mas
de 220 entidades sin animo de lucro, asegurando a
mas de 15.000 personas con discapacidad, 1.700
voluntarios, 6.200 profesionales, 375 centros de
dia, atencion temprana, oficinas, centros de edu-
cacion especial, talleres ocupacionales, centros
especiales de empleo y residencias y 106 juntas
directivas y patronatos.

PREVIGALIA fue creada por entidades del movimien-
to asociativo para dar servicio a todos los que for-
man parte de éste, asociaciones, fundaciones y per-
sonas con discapacidad y sus familias.

Para realizar cualquier consulta o solicitar un pre-
supuesto sin compromiso, se puede contactar a través
del teléfono 91 524 16 28 o en correduria@previ-
galia.com.

Correduria de Seguros
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DOWN CORDOBA

Protagonistas de la final de la Eurocopa en Antena 3

A laizquierda, Chelo anima a la seleccién y

Los espectadores de Antena 3 vibraron
durante la tarde del 30 junio gracias a la
emocion y el entusiasmo que demos-
traron los chicos de DOVWN CORDOBA
durante la retransmision de la final del
campeonato de Europa de futbol 2008,
que disputaron los equipos de Espafiay

Alemania.

, ala derecha, Manolo Romera en su puesto de reponedor

El programa GPS Testigo Directo acom-
pana a los chicos de la asociacion y a sus
familias en la vibrante final. Ademas, la
cadena tuvo la suerte de poder presen-
ciar como ‘Manolo el de Santacruz’ se
marcaba a capella uno de sus temas.

Manolo Romero, pues ése es el verdade-

ro nombre del cantaor, tenia hasta hace

DOWN CATALUNA

‘Mejores amigos’: potenciar la
amistad para aumentanr

la autoestima

poco otro suefio, ademas de sus aspira-
ciones artisticas. Dicho desea no era sino
poder incorporarse al mundo laboral, cues-
tién ésta que ha podido ver satisfecha des-
de el pasado verano. Desde entonces, cui
da de que las mercancias y productos del
Carrefour La Sierra estén siempre en

orden y disponibles.

Con la llegada del nuevo afio 2009
comenzara también el programa
‘Mejores Amigos’, desarrollado por la
Fundacién Best Buddies Espafia, que
cuenta con el apoyo de Down Catalu-
fia. La dindmica de trabajo consistira
en que diversas parejas, compuestas

de un voluntario y una persona con

sindrome de Down, estrechen lazos
de amistad, encontrandose cada dos
semanas y manteniendo el contacto a
través del teléfono y el correo elec-
tronico. Ademas, se realizaran encuen-
tros grupales entre todas las parejas
para que puedan apoyarse los unos

a los otros.

La cara de la felicidad de los jovenes lo dicen todo
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FUNDACION SINDROME DE DOWWN
DE CASTELLON

Los VI Juegos Nacionales Specials Olympics, todo
un éxito deportivo y social

Mas de 1.500 deportistas compitieron
durante cuatro dias en los VI Juegos
Nacionales Specials Olympics para dis-
capacitados intelectuales, que tuvieron
lugar en la ciudad de Castellén y que con-
taron con la participacion de 182 depor-
tistas de 18 nacionalidades diferentes.
La sorpresa extradeportiva de los Juegos
vino de la mano del actor Miguel Angel
Silvestre, [‘Sin tetas no hay paraiso’),
quien aparecio de improviso para ins-
cribirse como uno mas de los 500 volun-
tarios que colaboraron para que todo el
evento deportivo se desarrollara sobre

ruedas.

Algunos de los deportistas de los Specials Olynpics

DOWN CADIZ LEJEUNE

La seleccion esparfola entrena junto a la asociacion

La ineludible fotografia de grupo

La seleccion espafiola de baloncesto

hizo realidad el suefio de los aficio-
nados al deporte de DOWN CADIZ
LEJEUNE al compartir toda una jor-

nada de canastas, juegos y tiros to con discapacidad intelectual del
libres. programa de deportes, pues tuvieron
Especial satisfaccion sintieronlos 13  delante, como maestros y contrin-

integrantes del equipo de balonces- cantes, a sus idolos.
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DOWN LLEIDA

¢, Prefieres radio o fotografia®?

Los chicos y chicas de DOVWN Lleida dis-
frutaron durante toda una jornada de safa-
ri fotografico urbano gracias a la colabo-
racion de los profesionales de la Asociacion
Faotografica de la ciudad. Lo caracteristico
del encuentro fue que los improvisados
fotégrafos tomaron sus imagenes con
cadmaras lomogréficas, unas peculiares
magquinas de plastico muy codiciadas en

el mundo fotogréfico y originarias de la

antigua Unién Soviética. Ademas, sus ima&-
genes pudieron verse durante la primera
edicion de la muestra de creacion audio-
visual Emergent, que se desarrallé duran-
te los dias 18y 19 de noviembre.

Y para aquéllos que se inclinan mas por el
mundo del sonido que por el de laimagen,
tienen a su disposicion el programa de
radio mensual 'La nostra tarda' ([Nuestra

tarde), desarrollado por personas con sin-

DOWN SALAMANCA

Una jornada musical para celebrar el 10° Aniversario

Dos nifios se divierten durante el encuentro

de la ciudad

drome de Down gracias a la colaboracion
de COPE Lleida. Si os animéis a escuchario
lo podéis encontrar en 99,7 FM (Provincia
de Lleida) 0 1224 Onda Media, y desde la

web www.copelleida.com.

La asociacion celebro su décimo ani-
versario con una jornada musical en el
Palacio de Congresos y Exposiciones de
la ciudad, donde los asistentes pudie-
ron participar de un taller dirigido por
el profesor de musica de DOVWN SALA-
MANCA.

La Banda Municipal de Villamayor delei-
to a los presentes con un concierto vy,
al terminar la jornada, se interpreto la
version en castellano del oratorio Elias,
de Félix Mendelssohn, para recaudar

fondos.

Los chicos y sus camaras lomogréficas en las calles
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DOWVN PRINCIPADO DE ASTURIAS
Cajastur renueva su compromiso con la

asociacion

La entidad bancaria se mantiene fiel,
afo tras afo, a su compromiso de
colaborar con el colectivo de perso-

ASOCIACION SINDROME DE

DOWN DE NAVARRA

El sindrome de Down en el | Salén

Navarra de Salud

nas con sindrome de Down del Prin-
cipado de Asturias, quienes, a su vez,
agradecen el gesto de apoyo.

Cajastur renueva su compromiso con
DOWN Asturias

FUNDACIO
PROJECTE AURA
Caja Madrid
reconoce el trabajo

La asociacidn participé con su
propio mostrador en el | Salén
Navarro de Salud, desde el que
realizé su labor informativa y
de divulgacion, ademas de

impartir la conferencia titula-
da ‘El sindrome de Down: pers-
pectivas educativas y sociola-
borales desde la normaliza-
cion’.

DOWN FERROL TEIMA
Premian su programa Empleo

con Apoyo

La asociacion resulté ganadora
de la primera edicion del Premio
Solidario Ciudad de Ferrol, dotado
con 5.000 euros, gracias a su

‘Emprego con apoio’ (Empleo con
Apoyo). La entrega del galardén
tuvo lugar el 31 de agosto, coin-
cidiendo con el Dia Mundial de la

de AURA

Los chicos y chicas de la aso-
ciacién pasaron un dia inolvida-
ble gracias a la visita de varios
jugadores de la Sociedad Depor-
tiva Huesca que jugaron con
ellos y les regalaron un balén de
fatbol y una camiseta firmada
por todos los miembros del Club.
Una jornada que sin duda que-
dara grabada en la memoria de
todos.

proyecto de integracién laboral  Solidaridad.

DOWN JEREZ ASFPANIDO
El taller ‘Trébol’ dara
formacion para el empleo a
30 j6venes

Préximamente dara inicio el Taller ‘Trébol’, un pro-
yecto mixto de formacién y empleo (especialidad en
tapiceria) en el que participaran 30 jovenes mayores
de 25 afos, con sindrome de Down y otras personas
en situacion de desempleo.

Diez alumnos con sindrome de Down del programa
Garantia Social de la especialidad de tapiceria ya
han recibido formacién laboral y Educacién Com-
pensatoria en materias como Matematicas, Lengua
y Conocimiento del Medio. Dicho programa, cuenta
con la subvencion de la Consejeria de Educacién de
la Junta de Andalucia.

DOWN VALLADOLID
Juegos y aprendizajes
veraniego en un taller para
niflos

“:‘_'I'

Fotomonteje del taller de verano

El verano resultd de lo mas provechoso y divertido para
los nifios de entre 4 y 9 afios de DOWN VALLADOLID,
pues pudieron participar de un taller para desarrollar sus
habilidades sociales a través de juegos y actividades de
expresion artistica.



La igualdad de
y el Convenio Internacional sobre los

con Discapacidad

* Una reflexion de Paloma Garcia-Sicilia, autora del libro “En el Nombre del Sindrome de Down”

uando terminé de leer ambas
Cleyes, fue cuando me di cuenta
de lo mal que estéa organizado el mun-
do y saque varias conclusiones, pero
s6lo me quede con una. Légicamente
era en relacion a la persona con dis-
capacidad, el mundo acoge a estas
personas como un miembro mas; esta
manifestacion supone tener una igual-
dad, una participacion tanto en la vida
politica, cultural y social, derechos y
deberes fundamentales, vivir indepen-
dientemente, tener un trabajo remu-
nerado, un disfrute dentro de un entor-
no amigable. Pero sin embargo, la rea-
lidad es mucho mas dificil cuando esto
no se aplica adecuadamente.

En realidad es poco viable o convin-
cente ya sea por falta de medios, eco-
némicos, politicos, aunque puede exis-
tir dentro de una pequefia minoria, pero
écuanto dura?, dicho de otro modo,
habria que mejorarlo buscando formas

T —

y que éstas se cumplan, ya que con ello
se ganaria que las personas con disca-
pacidad consigan su autonomia, dig -
nidad, y autoestima . Estas tres pala-
bras son claves porque en el fondo es la
vida de todas las personas con disca-
pacidad.

Si realmente nosotros queremos mejo-
rarlo debemos saber buscar la forma
sabiendo:

[0 Reconocer la igualdad ante la ley y
gue ésta sea efectiva.

[ Libertad e igualdad de las personas
gue sean reales y efectivas, quitando
obstaculos que impidan su plenitud
facilitando su participacion en la vida
politica, cultural y social.

00 Tener derechos y deberes funda-
mentales, establecer la dignidad de
la persona como una persona mas.

[0 Tener un trabajo remunerado y res-
petar el principio de igualdad y trato
en empleo y la ocupacion.

HISTORIAS DE VIDA

de la Persona

O Poder disfrutar de un entorno amiga-
ble y poder tener un poco mas de
amor propio entre todos, sin amena-
zas ni diferencias entre quien es mejor
0 peor.

[0 No aladiscriminacion, ni a etiquetar a
las personas aunque seamos “dife-
rentes.”

Lo Unico que une las ideas sobre ambas
leyes, son estos derechos hacia la per-
sona con discapacidad. No existe razén
alguna para que a estas alturas nos pre-
guntemos qué es lo que estd mal, es
decir, si pertenecemos a una sociedad
en la que disfrutamos de unos derechos.
Alguien alguna vez se ha preguntado:
“¢ queé sera de ellos/as después, si sobre-
viven a sus padres?”, sin embargo pen-
séndolo con el corazon...¢porqué no
comenzamos ayudandoles en vez de
agobiarles, autoprotegiéndoles?, esto no
es beneficioso para nadie, y si lo hace-
mos les estamos perjudicando.
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genda

Eventos previstos en relacion con el tema de la discapacidad intelectual y el sindrome de Down.

SINDROME DE DOWN: UNA VISION MULTIDISCIPLINARIA
Organizada por los doctores Mara Dierssen, Cristina Fillat y Jests Flérez, esta conferencia internacional se enmarca
dentro del contexto de las Conferencias Terapéuticas del CIBER de Enfermedades Raras del Instituto Carlos |ll.
El evento, de caracter gratuito, esta dirigido a profesionales de la salud y la ensefianza, cientificos, padres y madres de
personas con sindrome de Down y miembros de las asociaciones. Tendra lugar en la ciudad de Barcelona durante los dias
11 y 12 de diciembre.

V CONGRESO ANDALUZ SINDROME DE DOWN
Los dias 30 de enero y 1 de febrero de 2009 han sido los elegidos para celebrar este encuentro en el Auditorio Municipal
Maestro Padilla, en Almeria. Se puede solicitar mas informacién en congresoandaluz@downandalucia.org.

CAMPEONATO DE ESPANA DE NATACION 2009 PARA DEPORTISTAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
La Federacion Espariola de Deportes para Personas con Discapacidad Intelectual, FEDDI, organiza del 12 al 15 de febrero
de 2009 el Campeonato de Espafia de Natacion 20089 en la piscina municipal de Dos Hermanas (Sevilla). La fecha limite
para inscribirse sera el viernes 2 de enero a las 12.00 horas, que tendra un coste de 12 euros.

VIl JORNADAS CIENTIFICAS DE INVESTIGACION SOBRE PERSONAS CON DISCAPACIDAD
Bajo el lema ‘Mejorando resultados personales para una vida de calidad’, el Instituto Universitario de Integracién en la
Comunidad (INICO) organiza este encuentro entre los dias 18 y 20 de marzo de 2009 en la ciudad de Salamanca. Para
mas informacién, dirjjase a la pagina de la Universidad de Salamanca (www.usal.es).

‘LA TIA JUANA’, TEATRO SOLIDARIO EN IRUN
La compania teatral Ezezagunok-Los desconocidos presentd, dentro de la XXIV ediciéon de Teatro Joven de Irun, ‘La tia Jua-
na’, una obra dirigida a personas con discapacidad intelectual por su especial tratamiento de la psicomotricidad, la diccion,
la creatividad y el fomento de la memoria. Argumento: Durante la posguerra, una familia vive con tristeza durante largos dias de
frio y hambre. Una rutina gris que se ve rota gracias a las cartas y paquetes que la tia Juana envia desde Argentina, si bien,
no todo es lo que parece en esta historia. La compania, que cuenta con 13 actores con discapacidad intelectual, tiene la obra
a disposicion de aquellos locales interesados en su representacion. A partir de diciembre de 2008. (www.ezezagunok.org).

ara lee

UNA IMAGEN MEJOR QUE MIL PALABRAS

Autora: Carmen Llorens Pujos.

Edita: Fundacién Adapta (www.fundacionadapta.org), 2008
Formato: DVD+ Manual (121 paginas)

ISBN: 978-84-612-5985-4.

Precio: 59 euros

Muchos de los problemas que surgen
en el momento en el que un trabaja-
dor con discapacidad intelectual se
incorpora a su puesto de trabajo nacen
a causa de que se enfrenta a situacio-
nes absolutamente desconocidas con
las que nunca antes se habia enfren-

tado. Estas dificultades devienen de su
inexperiencia, y no de su incapacidad.
El novedoso y muy util DVD que aqui
nos ocupa esta dirigido a solventar
estas carencias a traves de 50 vide-
os gue plantean situaciones reales que
cualquier trabajador encuentra en su

dia a dia. Cada una de estas recrea-
ciones lleva consigo tres posibles res-
puestas por parte de la persona con
sindrome de Down. Una nueva secuen-
cia de video ilustrara las consecuen-
cias de cada una de las actitudes acer-
tadas o desacertadas.



ANDALUCIA

DOWN ANDALUCIA

FEDERACION ANDALUZA

DE ASOCIACIONES SINDROME DE DOWN
C/ Perete, 36. 18014 Granada

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

Web: www.andadown.com

DOWN ALMERIA. ASALSIDO

C/ José Morales Abad, 10

04007 Almeria

TIfno.: 950 26 87 77 - Fax: 950 26 28 07
E-mail: almeria@asalsido.org

Web: www.asalsido.org

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
Web: www.uca.es/huesped,/ down

BESANA. ASOCIACION SINDROME
DE DOWN CAMPO DE GIBRALTAR
Ed. Mar, 1, bajo

11207 Algeciras (Céadiz)

TIfno.: 95 660 53 41 / 658 816 812
Fax: 95 660 53 41

E-mail: besana@hotmail.com

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
VIRGEN DE LAS NIEVES

C/ Picasso, s/n

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

A.SLQAUILPU.

ASOCIACION S| QUIERES PUEDO

Avda. Generalisimo, s/n

(Edificio Ayuntamiento).

11180 Barbate (Céadiz)

Tifno.: 956 43 45 53 - Fax: 956 43 35 46
E-mail: down@asiquipu.org

ASODOWN

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

Ctra. La Barrosa. Parque Publico El Campito
11130 Chiclana de la Frontera [Cadiz)
Tifno.: 956 56 78 71

Fax: 956 53 78 71

E-mail: asodown@wanadoo.es

ASOCIACION CENTRO DOWN. CEDOWN
Plaza de los Angeles, parcela 9, local 5
11403 Jerez de la Frontera (Cadiz)

Tifno.: 856 33 69 69

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

Web: www.cedown.org

ASOCIACION DOWN JEREZ. ASPANIDO
C/ Pedro Alonso, 11

11402 Jerez de la Frontera (Cadiz)
Tifno.: 956 34 46 50

Fax: 956 34 73 01

E-mail: abuzarzuela@hotmail.com

ASOCIACIONES INTEGRADAS EN DOWN ESPANA

FUNDACION DOWN JEREZ. ASPANIDO
C/ Zaragoza, 9

11402 Jerez de la Frontera (Cadiz)
Tifno. : 956 34 46 50

Fax: 956 34 73 01

E-mail: abuzarzuela@hotmail.com

DOWN CORDOBA

C/ Maria la Judia, s/n

14011 Cérdoba

Tifno.: 857 48 86 10 / 676 98 61 85
Fax: 957 40 15 16

E-mail: gestion@downcordoba.org/
administracion@downcordoba.org
Web: www.downcordoba.org

DOWN GRANADA

C/ Perete, 36

18014 Granada

TIfno.: 858 15 16 16

Fax: 958 15 66 59

E-mail: asociacion@downgranada.org
Web: www.downgranada.org

DOWN HUELVA. AONES

Avda. Federico Molina, 10 12 Planta
21007 Huelva

Tifno.: 959 27 09 18

E-mail: aoneshuelva@hotmail.com

DOWN JAEN Y PROVINCIA

Avda. de Andalucia, 92, Bajo

23006 Jaén

Tifno.: 953 26 04 13

Fax: 953 26 04 13

E-mail: downjaen@downjaen.e.telefonica.net

DOWN MALAGA

C/ Godino, 9

29008 Malaga

Tifno.: 85227 4040 / 9521046 12
Fax: 85 227 40 50

E-mail: downmalaga@downmalaga.com
Web: www.downmalaga.com

DOWN RONDA Y COMARCA. ASIDOSER
C/ José M2 Castellé6 Madrid s/n

29400 Ronda (Mélaga)

Tlifno.: 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 Expiracién, s/n bajos local 4.
41001 Sevilla

Tifno.: 854 90 20 96

Fax: 954 37 18 04

E-mail: coordinacion@asedown.org

Web: asedown@asedown.org

ASPANRI-DOWN. ASOCIACION SINDROME
DE DOWN DE SEVILLA

C/ Enrigue Marco Dorta, 2 acceso A
41018 - Sevilla

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

E-mail: aspanri@aspanri.org

Web: www.aspanri.org

ARAGON

DOWN HUESCA

Avda. de los Danzantes, 24. Bajo

22005 Huesca

Tifno.: 974 22 28 05 - Fax: 974 22 28 05
E-mail: adminis@downhuesca.com

DOWN ZARAGOZA

C/ Lagos de Coronas, 30-34

50011 Zaragoza

TIfno.: 876 38 88 55 - Fax: 876 38 88 55
E-mail: administracion@downzaragoza.org
Web: www.downzaragoza.org

ASTURIAS

DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS

C/ Historiador Juan Uria, 11

33011 Oviedo

TIfno.: 985 11 33 55 - Fax: 985 11 69 26
E-mail: downasturias@downasturias.org
Web: www.downasturias.org

BALEARES

ASNIMO. ASOCIACION SINDROME

DE DOWN BALEARES

Ctra. Palma - Alcudia, Km. 7,5, desv. Cami
Son Ametler

07141 Marratxi (Mallorca)

Tifno.: 971 60 49 14 - Fax: 971 60 49 98
E-mail: asnimo@telefonica.net

DOWN MENORCA

Plaza Biosfera n°2

07703 Mab (Menorca)

TIfno.: 871 36 B2 64 - Fax: 871 36 62 64
E-mail: info@downmenorca.org

CANARIAS

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

DE LAS PALMAS

C/ Eusebio Navarro, 69, 3¢

350083 Las Palmas de Gran Canaria

Tifno.. 928 36 80 36 / 928 36 39 82
Fax: 928 36 39 82

E-mail: correo@asdlp.org

DOWN TENERIFE. TRISGMICOS 21

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

TIfno.: 822 26 11 28 - Fax: 822 26 11 28
E-mail.: asociacion21@eresmas.com

CANTABRIA

FUNDACION SINDROME DE

DOWN DE CANTABRIA

P¢ General Davila, 24 A, 1°C

39005 Santander

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

Web: www.downcantabria.com
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CASTILLA Y LEON

DOWN CASTILLA Y LEON

C/ Tres amigos, 1, 12 C

47006 Valladolid

Tifno.: 883 22 78 06 - Fax: 983 22 78 06
E-mail: downcyl@telefonica.net

DOWN AVILA

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

05001 Avila

Tifno.: 920 25 B2 57 - Fax: 920 25 34 48
E-mail: administracion@downavila.com
Web: www.downavila.es

FUNDAVILA

C/ San Juan de la Cruz, 36, bajo.
05001 Avila

Tifno.: 920 25 62 57

E-mail: administracion@downavila.com

FUNDABEM. FUNDACION ABULENSE
PARA EL EMPLEO

C/ Duque de Alba, n°6 portal 22 5
05001 Avila

Tifno.: 820 35 10 54 / 920 22 39 47
Fax: 920 22 50 50

Email: fundabem@yahoo.es/
secretaria@fundabem.com

Web: www.fundabem.com

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
DE BURGOS

P? de Pisones, 49

09001 Burgos

Tlfno.: 947 20 94 02

Fax: 947 27 88 97

E-mail: sdownburgos@hotmail.com
Web: www.sindromedownburgos.org

DOWN LEON. AMIDOWN

C/ San Antonio s/n.

Grupo Escolar Cervantes

24008 Ledn

Tlfno.: 887 08 49 48 - Fax: 887 80 79 48
E-mail.: amidown@downamidown.org

Web: www.amidown.org

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
DE PALENCIA

C/ Antonio Alamo Salazar, 10 bajo
34004 Palencia

Tifno.: 879 71 09 13

Fax: 97971 09 13

E-mail: asdopa@empresas.retecal.es

DOWN SALAMANCA

C/ Francisco Gil, 11-13

37003 Salamanca

Tlfno.: 923 18 79 03

E-mail: downsalamanca@terra.es

DOWN SEGOVIA. ASIDOS

C/ Andrés Reguera, s/n, CISS,
B® de la Albuera

40004 Segovia

Tlifno.: 921 44 33 95

E-mail: asi2@inicia.es

DOWN VALLADOLID

Pza. Uruguay, s/n (Arturo Eyries]
Apartado de Correos 5353

47014 Valladolid

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

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
DE ZAMORA

C/ San Lazaro, 6, 2°E

49025 Zamora

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

CASTILLA-LA MANCHA

DOWN CASTILLA-LA MANCHA

C/ Rio Marchés, parcela 44, nave 2
45007 Toledo

Tlfno.: 925 23 41 11- Fax: 925 24 50 09
E-mail: carmentejedorlopez@hotmail.com

DOWN CIUDAD REAL. CAMINAR

C/ Antonio Blazquez, 6 bajo

13002 Ciudad Real

Tifno.: 826 22 70 15 / 926 21 47 02
Fax: 926 22 70 15

E-mail: asociacioncaminar@gmail.com

DOWN CUENCA

Paseo del Pinar, chalet
16003 Cuenca

Tifno.: 969 21 13 29

E-mail: asindocu@hotmail.com

DOWN GUADALAJARA

C/ Tomas Camarillo N2 21

19005 Guadalajara

Tifno.: 949 22 27 44 / 607 61 22 39
Fax: 948 22 27 44

E-mail: asidgu@telefonica.net

DOWN TOLEDO

C/ Rio Marchés, parcela 44 nave 2
45007 Toledo

Tlfno.: 925 23 41 11 - Fax: 925 24 50 09
E-mail: administracion@asdownto.com

CATALUNA

DOWN CATALUNYA

C/ Pere Vergués n1, despatx 9-4
08020 Barcelona

Tifno.: 893 278 08 11 / 648 52 31 70
E-mail: info@sindromedown.cat

Web: www.sindromedown.cat

FUNDACIO PROJECTE AURA

Rda. General Mitre, 174

08006 Barcelona

Tifno.: 83 417 76 67 - Fax: 83418 43 17
E-mail: info@projecteaura.org

Web: www.projecteaura.org

DOWN SABADELL. ASSOCIACIO ANDI
C/ Llla, 3

08202 Sabadell (Barcelona)

Tifno.: 83 725 07 99 - Fax: 83 418 43 17

E-mail: andisabadell@hotmail.com
\Web: www.andisabadell.org

DOWN GIRONA. ASTRID 21

C/ Riera de Mus, 1

17003 Girona

Tifno. : 972 23 40 19 / 620 857 637
Fax: 972 22 27 48

E-mail: fundacioastrid@fundacioastrid.org

DOWN LLEIDA

Placa Sant Pere, 3 baixos.

25005 Lleida

Tifno.: 873 22 50 40 - Fax: 973 22 50 40
E-mail: info@downlleida.org

Web: www.downlleida.org

DOWN TARRAGONA

Centro Civico Migjorn

C/ de El Escorial s/n

43205 Reus (Tarragona)
Tlfno.: 895 177 108,/09

Fax: 97 701 00 33

E-mail: info@downtarragona.org
Web: www.downtarragona.org

CEUTA

DOWN CEUTA

C/ Velarde, 25 Edificio Don Manuel, bajo
51001 Ceuta

Tlfno.: 956 51 03 85

Fax: 956 51 69 83

E-mail: downceuta@hotmail.com

EXTREMADURA

DOWN EXTREMADURA

C/ José Hierro, s/n

06800 Meérida (Badajoz)

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

E-mail: regional@downex.com

Web: www.downex.org

FUNDHEX. FUNDACION DE HERMANOS
PARA LA IGUALDAD Y LA INCLUSION SOCIAL
Paseo de las Artes y Oficios n®38, Portal A, 1°C
06800 Meérida (Badajoz)

Tlfno.: 639 46 00 55

E-mail: info@fundhex,org

IBERDOWN DE EXTREMADURA
C/ Cardero, 7. Bajo 06800
Meérida. Badajoz

Tifno.: 678 B1 19 52

E-mail: bnogues@abnconsultoria.com

GALICIA

DOWN GALICIA

Alejandro Novo Gonzélez, n®1

15708 Santiago de Compostela

(La Corufia)

Tifno.: 881 58 11 67 - Fax: 981 53 45 46
E-mail: downgalicia@downgalicia.org

Web: www.downgalicia.org



ASOCIACION DOWN CORUNA

C/ Jazmines Blog. 50, 134-137
15008 A Corufa

Tifno.: 981 26 33 88

E-mail: asociacion@down-coruna.com

DOWN FERROL. TEIMA

C/ Beogran 37 entresuelo izqda.

15401 El Ferrol (A Coruna)

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

Web: down-teima.iespana.es

ASOCIACION DOWN COMPOSTELA
Alejandro Novo Gonzélez, n®1

15706 Santiago de Compostela

(A Corufia)

Tlfno.: 981 56 34 34 - Fax: 981 53 45 45
E-mail: downcompostela@downcompostela.org
Web: www.downcompostela.org

FUNDACION DOWN COMPOSTELA
Alejandro Novo Gonzélez, n®1

157086 Santiago de Compostela

(A Corunia)

TIfno.: 981 56 34 34 - Fax: 981 53 45 45
E-mail: fundacién@downcompostela.org
Web: www.downcompostela.org

DOWN LUGO

Miguel de Cervantes 34, bajo

27003 Lugo

TIfno.: 982 24 09 21 - Fax: 982 24 08 21
E-mail: downlugo@lugonet.com

Web: www.lugonet.com/downlugo

DOWN OURENSE

Plaza Paz Névoa 6-1°2 izq

32003 Ourense

TIfno.: 988 37 03 13 / 877 49 41 05
Fax: 988 37 03 13

E-mail: downourense@yahoo.es

Web: www.mundourense/downourense.es

DOWN PONTEVEDRA. “XUNTOS”

C/ Cobian Roffignac, 9-2

36002 Pontevedra

TIfno.: 986 86 55 38 - Fax: 986 86 55 38
E-mail: xuntos@iponet.es

Web: www.iponet.es/ xuntos

DOWN VIGO

C/ Portela, 48 bajo

36214 Vigo (Pontevedra)

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

MADRID

APADEMA

C/ Moralzarzal, 73

28034 Madrid

Tlfno.: 91 736 41 69 - Fax: 81 735 03 43
E-mail: administracion@apadema.com
Web: www.apadema.com

CENTRO DE EDUCACION ESPECIAL
MARIA CORREDENTORA

C/ Luis de la Mata, 24

28042 Madrid

Tlfno.: 91 741 38 38 - Fax: 91 742 94 76
E-mail: mcorredentora@terra.es

FUNDACION APROCOR

C/ Esteban Palacios, 12

28043 Madrid

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

PRODIS

C/ Luis de la Mata, 24

28042 Madrid

TIfno.: 91 741 38 38 - Fax: 91 742 94 76
E-mail: info@fundacionprodis.org

MURCIA

DOWN MURCIA. AYNOR

Pza. Cruz Roja, 9 3° B.

30003 Murcia

TIfno.: 968 22 37 53 - Fax: 968 22 37 53
E-mail: aynorjoven@gmail.com

FUNDOWN

P2 Escultor Juan Gonzélez Moreno 2,
30002 Murcia

Tlfno.: 968 22 52 79

Fax: 968 22 53 66

E-mail: fundown@fundown.org

Web: www.fundown.org

ASSIDO MURCIA

Pza. Bohemia, 4.

30008 Murcia

Tifno.: 968 29 38 10 - Fax: 968 28 29 42
E-mail: info@assido.org

AGUILAS DOWN

C/ Marin Mend, 6 Bajo

30880 Aguilas [Murcia)

TIf.. 968 41 08 42 - Fax: 968 41 32 50
E-mail: aguilasdown@gmail.com

ASIDO CARTAGENA

Avda. de Génova n®8 Poligono Santa Ana
303189 Cartagena (Murcia)

Tifno.: 968 51 32 32 / 968 31 30 73
Fax: 968 51 63 07

E-mail: correo@asidocartagena.org

CENTRO PROMOCION DE LA AUTONOMIA
PERSONAL DE FUNDOWN

C/ Luis Vives, s/n

30110. Cabezo de Tormes. Murcia

Tifno.: 968 22 52 79

NAVARRA

DOWN NAVARRA

C/ Monasterio de Tulebras, 1, Bajo

31011 Pamplona

TIfno.: 848 26 32 80

Fax: 948 26 32 80

E-mail: administracion@sindromedown-nava-
rra.org

Web: www.sindromedownnavarra.org

PAIS VASCO

DOWN ALAVA. ISABEL ORBE

C/ Pintor Vicente Abreu 7, bajo, ofic. 11
01008 Vitoria-Gastei [Alava)

Tlfno.: 845 22 33 00

E-mail: contacto@downalava.org

Web: www.downalava.org

AGUIDOWN. ASOCIACION GUIPUZCOANA
PARA EL SINDROME DE DOWN

Paseo de Mons, N® 87

20015 San Sebastian (Guipuzcoa)

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

LA RIOJA

DOWN LA RIOJA. ARSIDO

C/ Francisco Muro de la Mata, 8, 32 B.
26001 Logrofio

Tlfno.: 941 27 25 95 / 941 23 53 45
Fax: 841 27 25 95

E-mail: gestion@arsido.org

VALENCIA

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

DE VALENCIA. ASINDOWN

C/ Pintor Maella, 5 local J.

46023 Valencia

Tifno.: 96 389 09 87 - Fax: 96 369 72 09
E-mail: asindown@ono.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

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

TIfno.: 964 25 14 27 - Fax: 964 25 11 14
E-mail: info@downcastellon.com

Web: www.downcastellon.com

FUNDACION SINDROME DE

DOWN DE CASTELLON

Avda. Alcora, 130, bajo. Edificio Bancaja
12006 Castellén

TIfno.: 964 25 14 27 - Fax: 964 25 11 14
E-mail: info@downcastellon.com

Web: www.downcastellon.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
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