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Mutualdis ha recogido las necesidades
de las familias y las personas con discapacidad




a mas importante cita de nuestro inmediato futuro

como Federacion esta en Granada, a finales del mes
de abril de 2010. Alli celebraremos el Il Congreso Ibe-
roamericano del Sindrome de Down y alli tendremos
ocasion de exponer, al mundo entero, lo que queremos
para las personas con sindrome de Down. Es una enorme
responsabilidad pero también una gran ocasién que no

podemos desperdiciar.

Y tenemos que decidir qué queremos decir. A veces, es
mas facil hacer que explicar lo gue nos parece adecuado
hacer -con nuestros hijos- pero estamos decididos a hacer-
lo. Y, por supuesto, estén decididos a contarlo ellos mis-
mos, nuestros hijos, que también van a tener ocasion
sobrada de explicar alli sus experiencias y sus aspiracio-

nes y esperanzas para el futuro.

Y, como todo lo que hacemos en DOVWWN ESPANA, estamos
empefiados en que sea un Congreso nuestro, de las fami-
lias. No queremas un Congreso en el que otros vengan a
explicarnos lo que se hace en otras partes. Queremos y
asi se lo hemos pedido a esos grandes cientificos que nos
acompafiaran, que nos digan si lo que venimos hacien-
do con nuestros hijos y lo que ellos mismos estan hacien-
do y quieren hacer con sus vidas es lo correcto; ...y por
qué; ...y si nos estamos equivocando, queremos que Nos
lo digan también; pero para aprender y volver a decidir, por

nosotros mismos, lo que se debe hacer.

Por eso, hemos empezado por establecer, desde aqui,
los fines del Congreso y la forma en que entendemos
que debe ser la vida de las personas con sindrome de
Down, y lo hemos puesto asi en el que podriamos llamar
el tablon de anuncios del Congreso, la pagina WEB que
hemos editado para informar de él a todo el mundo.

Hemos querido expresar nuestro convencimiento de que
el seno de la familia es el lugar adecuado y suficiente para
gue una persona con sindrome de Down deje de estar
apartada de la sociedad, para ser, de una vez por todas,

uno mas. Simplemente, uno mas; con la misma cultura,

EDITORIAL

con los mismos habitos, con las mismas preocupaciones
y las mismas alegrias, con las mismas maodas, con los
mismos aciertos y los mismos errores, y con la misma
capacidad para ganarse la vida y formar una familia pro-
pia que tuvieran sus padres y tendran sus hermanos. Y que,
para eso, tendran toda nuestra ayuda y toda la ayuda de
la sociedad, porque ya nos ocuparemas nosotras de con-
seguir que nadie les dé de lado.

Queremos demostrar que los padres somos capaces de
aprender, aunque a veces nos cueste mucho trabajo per-
der todo el miedo, que nuestros hijos merecen y les debe-
mos todas las oportunidades para poder vivir una vida
plena. Y, por supuesto, nuestros hijos son perfectamente
capaces, sin miedo ninguno, a vivir tanto como los demas,

como nos demuestran cada dia.

Por eso, en el Congreso, queremos hablar de todos los
aspectos de su vida, desde que nacen hasta que mueran;
de su infancia, de su educacion, de su adolescencia, de
su trabajo, de su salida del hogar paterno para vivir inde-
pendientes, de su vida adulta y de su vejez.

Y no para llevarles de la mano todo el camino, al contra-
rio. Para ensefarles a andarlo ellos, sabiendo que siem-
pre estaremos a su lado. Y por eso no queremos ningu-
na educacién especial, ni ocupacional, ni autobuses espe-
ciales para llevarlos cada dia de su casa a donde sea y
de donde sea a su casa, y desde luego no queremos Ins-
tituciones donde encerrarlos de por vida.

Y de todo eso queremos que nas hablen quienes mas saben,
para que nos ensefien la mejor manera de hacerlo.

Y tenemos que estar alli.
Para escuchar lo que nos tengan que decir, y para contar
nosotros lo que venimos haciendo, aunque, a veces, no

nos salga del todo bien. Para hacerlo mejor la siguiente vez.

Tenemos que acudir a la cita y hacer que el Congreso
sea nuestro Congreso.
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Aportaciones del

para el envejecimiento
activo de las personas
con discapacidad intelectual

as lineas que vienen a continuacion,

representan una sintesis del tra-
bajo desarrollado junto a las familias
por los Coordinadores de la Escuela
de Vida de entidades pertenecientes
ala RNEV, el cual fue presentado en
el marco de un curso dirigido por la
Dra. Nuria lllan dentro en la Universi-
dad Internacional del Mar (Aguilas.
Murcia), del que ya informamos en el
namero 40 de esta revista.

En primer lugar, hemos podido cons-
tatar que el Modelo formativo de
Escuela de Vida se ha revelado como
un Modelo actual y en linea con las
tltimas tendencias cientificas y con
los resultados que arrojan las investi-
gaciones psicolégicas, pedagdégicas
y sociales actuales sobre un enveje-
cimiento de calidad y activo en per-
sonas con discapacidad intelectual.
Los datos preliminares derivados de la
puesta en marca del programa de
Viviendas Compartidas y Proyecto
Amigo apuntan hacia las siguientes
tendencias:

AMBITO FiSICO

Desde el &mbito fisico, el aprendi-
zaje de habitos saludables (alimenta-
cién, ejercicio fisico, ocio, higiene, etc);

la puesta en marcha de los mismos y
preparacion para ser responsables en
el mantenimiento de dichos hébitos;
la promocion de toma de decisiones
para llevar a cabo, por si mismos, el
mantenimiento y cuidado de la salud;
el conocimiento de su cuerpo y de su
mente y deteccién de cambios signi-
ficativos; la promocidn y aprendizaje
de estrategias para la peticion y bus-
queda de ayuda ante sintomas de pér-
dida de salud o deterioro etc. Todo
esto lleva a la persona con discapaci-
dad intelectual a mejorar su estado de
salud y, por tanto, a mejorar su cali-
dad de vida y a retrasar su deterioro
orgénico.

AMBITO SOCIAL

Desde el &mbito social los mencio-
nados Programas aportan un mayor
contacto social con el entorno y con
iguales (con y sin discapacidad); la
puesta en marcha de actividades de
ocio compartidas y elegidas liboremente
y desde la informacidn; la practica de
habilidades de comunicacion, la prac-
tica de habilidades sociales y un
mayor contacto con la realidad social.
De este modo, se produce una per-
cepcion y sentimiento del envejeci-
miento dentro de una red social que

apoya y una comprension de la vejez
como un proceso evolutivo y social
normalizado, una etapa vital mas, que
se vive desde la igualdad con perso-
nas sin discapacidad intelectual con
las que conviven y han convivido en su
entorno y a lo largo de sus vidas.

AMBITO EMOCIONAL

Y COGNITIVO

Desde el ambito emocional y cog -
nitivo , hemos constatado que se pro-
duce una mejoray aumento de la
autoestima; una mejora en las estra-
tegias de afrontamiento al estrés y
resolucion de problemas, asi como a
un mejor manejo de la ansiedad.
Suponen también una estimulacién
constante de habilidades cognitivas.
Aportan el conocimiento de si mismo,
fuera de la entidad familiar, y una per-
cepcion del “YO” como una entidad
propia; se experimenta un fortaleci-
miento del autoconcepto, apareciendo
la aceptacion personal; hay, por tanto,
una mayor aceptacion de su deterio-
ro dentro de una vida activa e inde-
pendiente. Existe una mayor red social
para afrontar los sucesos y procesos
vitales de cambio, lo que genera segu-
ridad y mejores expectativas de futu-
ro. Estos Programas, a su vez aportan
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psicoeducacién, acompafiamiento y
soporte afectivo para la adaptacion
ante cambios en etapas vitales y acep-
tacion de los mismos: adolescencia,
adultez, vejez, pérdida de empleo,
separaciones, etc. Se aporta percep-
cion y sentimiento de apoyo social en
etapas de deterioro: disminucién de
la capacidad fisica, posible pérdida
econdmica y de empleo, muerte de
amigos y familiares, acortamiento del
tiempo subjetivo, etc.

En definitiva, los Programas Proyecto
Amigo y Viviendas Comp artidas
promueven y facilitan: el mantenimiento
de las relaciones sociales y personales
(amistad, pareja:..); generan la practi-
ca de habilidades afectivas, la toma de
decisiones, lo que repercute en que se
mantengan activas sus capacidades
afectivas y cognitivas. Las personas
usuarias de estos Programas preser-
van y guardan una imagen activa de
si mismos; muestran una capacidad

para gozar de la experiencia vivida. La
Escuela de Vida, con el Proyecto Ami-
go y el Programa de V iviendas Com -
partidas , proporciona vivencias y expe-
riencias, a personas con y sin disca-
pacidad, que emocionan y promueven
el deseo de vivir cony de lo aprendido.
La actividad evita el “abandono” y favo-
rece la motivacion por la vida. Existe
en las personas un mayor sentimiento
de competencia, de ser necesitado por
otros y, por tanto, un mayor sentimien-
to de FELICIDAD.

Es unarealidad que las personas con
discapacidad intelectual presentan
una mayor calidad de vida, que su lon-
gevidad ha aumentado y que, tanto
profesionales como familia, asi como
las mismas personas con discapaci-
dad intelectual tenemos la responsa-
bilidad de que este proceso vital se
dé dentro de una cobertura de exce-
lencia y basada en la evidencia. Es

por tanto nuestro deber como técni-
cos, familiares y usuarios, poner en
conocimiento de la sociedad cientifica
a nivel nacional y mundial, nuestra
experienciay las bondades, que a tal
efecto, tiene la Filosofia de Escuela
de Vida y los Programas V iviendas
Compartidas y Proyecto Amigo .

Iniciativas como la de La Universidad
de Murcia, a través de su curso de la
Universidad Internacional del Mar
Aport aciones del Modelo Formativo

de la Escuela de V ida para el Enve -
jecimiento activo de las Personas

con Discap acidad Intelectual , favo-
recen y promueven nuestro objetivo de

divulgacion de nuestra experiencia.

Inmaculada Martinez y Nuria Illan

de FUNDOWN
Carmen Salado de DOWN MALAGA
Mercedes Cano de DOWN GRANADA
Antonio Ramirez de DOWN LLEIDA

LA VIDA SIEMPRE ES UN APRENDIZAJE

Mi nombre es Antonio Lopez, soy de
Murcia y hace poco més de un afio,
recién cumplidos los 35 afios, decidi
estudiar Magisterio de Educacion Pri-
maria. Este es mi segundo afio, y me
encuentro en el ecuador de la carrera.
Uno, a ciertas edades, cree que la vida
no puede ofrecerle grandes cambios o
novedades, que hay cosas que no pue-
den sorprenderle. Esta es una historia
que demuestra lo contrario, la confir-
macién de que hay sucesos que nos
conmueven y hacen que veamos la vida
desde otra perspectiva, mas humana,
mas esperanzadora quiza.

Hace cuatro meses entré a formar par-

te del Proyecto Amigo y de las Vivien -
das Comp artidas de Fundown . Entré
de puntillas, casi sin hacer ruido, por-
gue algo me decia que alli iba a encon-
trar un camino. Durante los primeros
dias visité algunas de las viviendas y
conoci a gente estupenda, gente que
me hizo cambiar el concepto que tenia
sobre la discapacidad. En una de las
viviendas me encontré especialmente
a gusto, en ella vivian Paloma, José
Antonio, Ménica y Juanjo

Fui varias veces a cenar, a conocer como
desarrollaban su dia a dia, cémo se sen-
tian compartiendo sus experiencias. Un

dia, sin saber como, Ménica me confia
un secreto: “habia escrito varias can-
ciones en forma de poema, dedicadas a
sus compafieros”. Realmente me sor-
prendié lo que me estaba contando y
quede con ella para vernos otro dia 'y
asi poder leer sus canciones.

Resaltar que Monica es una chica extre-
madamente timida y con una sensibili-
dad especial. Le cuesta expresar sus
sentimientos abiertamente y suele tener
dificultad en sus relaciones interperso-
nales.

Lo curioso de esta historia es como una
persona con estas dificultades de expre-
sién, de manifestacién de los senti-
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mientos, es capaz de planear toda una
estrategia creativa para, delante de toda
una sala llena de gente, abrir su corazén
y cantar la cancion dedicada a las per-

sonas que ella mas quiere.

Me ha parecido interesante poder com-
partir con todos vosotros, lectores de
esta seccion de la revista dedicada a la
Escuela de Vida, parte de la conversa-
cion que hace unos dias pude mantener
con Mbdnica, Paloma y Juanjo.

Antonio: En la letra de tu primera can-
cion dices: “yono sé” . ¢ Qué significa?
Monica: Esa letra significa la primera
vez que entras en el piso, no sabes
absolutamente nada, tienes temores y
dices: “si yo no sé hacer absolutamen-
te nada”, tus compafieros de piso te
dicen: “tranquilizate que yo te ayudaré
a hacer todo lo que tl no sepas”, por
eso al final de la cancion dice “vete ala
Escuela de Vida”, eso significa yo no sé
a lo mejor hacer la cama, “tranquilo que
yo te ayudaré”, yo no sé a lo mejor fre-
gar los platos, “tranquilo que yo te ense-
fiaré”.
Antonio: Me han dicho que la cantas-
teis al final de una asamblea de
padres/madres de la Escuela de Vida.
Paloma: Ami se me ocurri6 el sitioy la
hora. Y la inspiracién nos vino después
de que un dia Juanjo nos pusiera una
cancioén de Paco Ibafiez “Nos queda la
palabra”.

Antonio: ¢ Qué crees que penso la gen-
te cuando cantaste la cancién?
Monica: Pues, la verdad, que con tanto
nervio, no me paré ni a pensar en lo que
pensaria la gente. Bueno, en la primera
cancion hay dos frases, una dice “yo no
sé tocar la guitarra, ¢,qué mas da? silo
importante es que estas aqui?” Esa fra-
se quiere decir que estas aqui sabiendo
la verglienza que te da, y luego hay otra

que dice: “yo no sé tocar la guitarra,
¢ Qué maés da, silo importante es la letra
del alma?” Da igual que t no sepas can-
tar, lo importante es lo que dices, no
como lo dices, si lo cantas bien o mal.
Son dos frases para mi muy importantes.
Antonio: ¢Y crees que desde que hicis-
te la cancion, hasta ahora, has aprendi-
do mas cosas?

Monica: Que la gente esta ahi para ayu-
darte, aparte de los compafieros de piso,
la familia y la demés gente que esté apo-
yandote y que aparte de que ellos te
ensefian a ti, ti también puedes ensefiar
aellos.

Antonio: ¢Qué te hace pensar o escri-
bir una segunda letra? ¢, Te gusté mucho
la primera?

Monica: Pues yo, cuando hice la can-
cion, al principio, pensé en mi, pero lue-
go, cuando hice la segunda, que no era
solamente cosa mia, es cosa de mucha
gente que lo sentia igual que yo. En la
primera cancion, lo pensé en mi piel, en
lo que yo sentia, pero luego pensé que
esto era de mas gente, que lo sentia
mas gente.

Juanjo: ¢Digamos que has tratado de
recoger los sentimientos de tus compa-
fieros del Proyecto Amigo y las Vivien-
das compartidas?

Moénica: Si, la Escuela de Vida.

Antonio: ¢ Por qué expresas tus sen-
timientos, emociones, ideas, a través
de canciones?

Monica: No sé, parece que c0jo mas
confianza, mas autoestima.

Antonio: ¢ Te sientes mas segura?
Méonica: Creo que si. Porque no se lo
explico a una sola persona, se lo expli-
co a mas de una. Como no concreto a
quién se lo expresas, parece que
coges mas confianza.

Antonio: ¢Y tU crees que después de
escribir las canciones, esto te ayuda-
rd a enfrentarte mas a las personas,
cara a cara, como tu dices?

Ménica: Yo creo que si, para mi es
un desafio.

Antonio: ¢Crees que la gente, o los
jovenes del Proyecto Amigo, las
Viviendas, pueden aprender cosas a
través de las palabras que dice la can-
cion?

Monica: Pueden aprender, pero antes
tienen que saber escuchar y entender
las cosas. Yo puedo ver un teatro y no
entender nada, no entender el men-
saje, 0 no querer escuchar, hay que
aprender a escuchar para entender.
Yo creo que si, si lo entiende le llega-
ra...al alma.
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CANCIONES

CANCION 1

YO NO SE

Yo no se tocar la guitarra
- gue mas da, lo importante es que estas aqui

Yo no se tocar la guitarra
-que mas da, lo importante es el esfuerzo que das

por estar

Yo no se tocar la guitarra
-que mas da, lo importante es la letra del alma

CANCION 2

Yo no se tocar la guitarra
- que mas da, lo importante es que tocas sin impor-
tarte lo que piense los demas

Yo no se tocar la guitarra
-que mas da, lo importante es el esfuerzo por apren-

der un poco mas

(Vete al piso de vida independiente)

GRACIAS A LOS AMIGOS POR VERNOS DE OTRA FORMA

Gracias a los amigos, aquellos amigos
gue realmente aceptan como somos

Gracias a los amigos a los verdaderos

cuando les necesitamos estan a nuestro lado

Gracias muchas gracias

gracias por ensefiarnos
gracias por dejar que os ensefien

gracias muchas gracias

gracias por vuestra confianza

gracias por que confien en nosotros

gracias muchas gracias

gracias por expresar vuestro sentimientos
gracias por dejar que liberemos nuestr

0 pensamientos

gracias muchas gracias

gracias aquellos que luchan por nosotros
gracias aquellos que nos deja luchar

Gracias muchas gracias.
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ENTREVISTAA LUIS CAYO

Presidente del CERMI, Comité Esp afiol de Represent antes de Personas

con Discap acidad

¢, Qué lineas de trabajo han cambia -
do con su llegada al CERMI?, ¢cud -
les son los objetivos priorit  arios de
su gestion?

El CERMI, por suerte, es una entidad
gue actlia corporativamente, es decir
gue tiene una cultura corporativa asen-
tada, decantada. Los estilos de direc-
cion o de gestion personales de sus
directivos no deben tener un efecto
demasiado perceptible, seria malo, a
mi juicio. Ademas yo soy una persona
que lleva en el CERMI diez afios, en
distintos puestos, y he participado de
algun modo en la gestacion de esa cul-
tura corporativa, por lo que no va a
haber un antes y un después. Pero tra-
bajaré poniendo el énfasis en que el
CERMI sea la entidad de referencia
“politica” de la discapacidad en Espa-
fia, que inspire y forje las politicas publi-
cas de discapacidad que se desplie-

decisiones”

“La discapacidad no desea
dispositivos de dependencia,
entendida en sentido pasivo,
SiNO recursos y apoyos para la
autonomia y la toma propia de

guen en el futuro. En esto radica el
valor de lo que ha supuesto el CERMI,
el ser unintangible de la discapacidad
que aporta un valor eficaz para la tras-
formacion que necesita la realidad,
todavia muy ingrata, de las personas
con discapacidad y sus familias.

¢ Conseguira la autonomia personal
no ser la “hermanit afea” de una Ley
gue, p araddjicamente, se denomina
de Promocién de la Autonomia?
Tenemos que conseguirlo, la presion
constante, la capacidad de propuesta,
la persuasion y la critica, han de ayu-
darnos en este objetivo irrenunciable. La
discapacidad no desea dispositivos de
dependencia, entendida en sentido
pasivo, Sino recursos y apoyos para la
autonomiay la toma propia de decisio-
nes. Es cierto, tristemente cierto, que
el Sistema para la Autonomia y Aten-

cion a la Dependencia esta basculando
en estos afos iniciales hacia la depen-
dencia pasiva; y eso es un peligro vy,
digo mas, un fraude, porque la Ley, con
todos sus omisiones y defectos, es tam-
bién y tanto de dependencia como de
autonomia personal. Los responsa -
bles publicos que estan encargados

de desplegar la Leyy el Sistema tie -
nen generalizadamente horizontes

estrechos , visiones a veces burdas de
lo que es la Ley, que hemos de trans-
formar. Hemos de someterlos a cur -
sos acelerados sobre lo que es la

autonomia personal y lo que signi -
No
podemos actuar con marcos concep-

fica p ara las politicas publicas.

tuales y con dispositivos e intervencio-
nes de hace 30 6 40 afios. Esos res-
ponsables politicos, y la tecnocracia
que les da soporte, no se parecen a la
ciudadania a la que dirigen sus politicas.
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¢En qué situacion se encuentra
Espafia con respecto a Est ados Uni -
dos y el resto de Europ a en cuanto
a legislacion y servicios sociales en
materia de discap acidad intelectual?
Las comparaciones son odiosas, dice
la frase hecha; quiza la acufi6 alguien
que tenia miedo a perder en la com-
paracion, y asi la evitaba. Fuera de bro-
mas, no es facil responder. Primero por
las diferencias tan acusadas entre
modelos de sociedad y de sus corres-
pondientes politicas publicas; por una
parte las europeas, y por otra la esta-
dounidense. Esto se manifiesta parti-
cularmente en los llamados servicios
sociales. Por una parte, esta el mode-
lo europeo, con sus notables diferen-
cias, y el americano, que obedece a
otra vision, a otro concepto. Pero res-
pondiendo a la pregunta, diria que
legislativamente la posicion de
Espafia seria de ciert a vanguardia,
de ciert a actividad intensa, pero una
cosa es lo que dice la Ley y otra lo
que de verdad sucede; existen dife -
renciales entre lo legislado y lo
actuado . En otros p aises, laLeyyla
realidad se p arecen mas; aqui hace -
mos lo més facil, dict ar leyes, que
no son todo lo transformadoras que

se necesit aria.

Cada vez las personas con disca -
pacidad intelectual tienen més dere -
chos y estan mas integrados en la
sociedad, pero por el contrario, y
debido a las pruebas prenat ales, las
estadisticas p arecen indicar que
cada vez nacen menos nifos de este
colectivo. ¢ CoOmo evalla usted la
situacion?

Si, es un hecho que llama a la refle-
xién. Las pruebas prenatales en si mis-
mas no son la causa, son la decision a

la que llevan, la interrupcién del emba-
razo, el aborto. Desde el movimiento
social de la discapacidad proclamamos
el valor intrinseco de la diversidad
humana, la dignidad de todas las per-
sonas, con o sin discapacidad. Eso,
gue es un valor superior de una socie-
dad decente, ha de presidir la legisla-
cién y la accidn politica, y se tiene que
revisar, y ya mismo, leyes y préacticas
gue van contra esos principios. Eso
significa, por ejemplo, y asi lo ha recla-
mado el CERMI que el aborto, llama -
do eugenésico, no es admisible, por
constituir un trato discriminatorio
intolerable.

Se habla mucho dltimamente de la
educacioén inclusiva de las perso -
nas con discap acidad en general e
intelectual en p articular , pero ¢qué
haria falt a para que se alcanzara de
una vez por todas?

De algin modo vivimos todos en la fic-
cion, o mejor, en la convencion, de que
la educacion en Espafia es inclusiva. Y
lo es en el plano legislativo, en nuestro
marco legal, y en los discursos y en las
mentalidades. Pero no sé si la realidad
practica se corresponde con ese plano
legal y verbal. Creo que no, y de ahi la
necesidad de actuar. No hay materias
definitivamente resultas para la disca-
pacidad, hay que mantener la vigilan-
cia permanente, porque lo que parece
conquistado corre el riesgo de disol-
verse. En materia educativa, nos pasa
esto; hay que estar continuamente
planteando la calidad de nuestra caca-
reada “integracion”.

¢ Coémo ha evolucionado en los ulti -
mos afios la visién que la sociedad
tiene de la discap acidad intelectual

y de su integracién normalizada

como ciudadanos de pleno dere -
cho?

En esta cuestion soy optimista. Las
sociedades complejas, como la espa-
fiola, son mas propensas a gestionar y
aceptar la diversidad; eso es un punto
a favor de la presencia normalizada de
las personas con discapacidad, inclui-
das las personas con discapacidades
intelectuales. Esto se ve reforzado por
una mayor visibilidad, una més notoria
presencia: en la escuela, en la calle, en
los trabajos, etc. Todo esto ayuda, des-
ata espirales de dificil retorno. No obs-
tante, siempre estaremos en una situa-
€ion un tanto precaria, quebradiza, por lo
que la accion ha de ser constante, “indes-
mayable”.

El Gobierno acaba de aprobar la
reserva del 2% de los puestos de la
Administracion Publica del Est  ado
para la discap acidad intelectual, sin
embargo, est a medida no afect aré a
las Administraciones Autonémicas
ni a las Universidades. ¢ Cual es la
postura del Comité al respecto?

El CERMI no tiene el poder legislativo,
por desgracia, para la discapacidad. Es
una propuesta que hemos planteado
nada mas comenzar esta legislatura al
Gobierno y a los Grupos Parlamenta-
rios. Est4 en nuestra agenda politica
para este periodo y la defenderemos
donde sea preciso. Estimo que hemos
formulado una propuesta factible y jus-
tificada. Por de pronto, el Gobierno, a
través del Ministerio de  Administra -
ciones Publicas, se ha manifest ado
contrario , por lo que tenemos trabajo
por delante, e intenso. Nunca nada es
facil para la discapacidad, por mas car-
gados de razones que estemos. Nos
gueda la presion, la constancia y la per-

suasion activa.
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IX ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS
EN LLEIDA

ALLOS
PHERMANOS

reivindican
Su espacio
en la vida de las
personas con SD

Un encuentro cargado de emociones
y experiencias

RISAS, EMOCION, NERVIOS, APRENDIZAJE, ENCUENTRO CON VIE -
JOS AMIGOS Y TAMBIEN NUEVAS CARAS... LA NaVENA EDICION
DEL ENCUENTRO DE FAMILIAS BRINDO DE NUEVO A LAS FAMI-
LIAS SONAS CON SINDROME DE DOWN LA POSIBILIDAD
DE COHIR EXPERIENCIAS, FORMACION Y RATOS DE OCIO.
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a ciudad de Lleida dio una bienve-
Lnida poco usual a los asistentes,
pues durante los cuatro dias que dur6 el
Encuentro, lucié un sol espléndido y las
familias disfrutaron de una célida tem-
peratura, toda una rareza en el invierno
lleidatano.
El viernes hasta pasada la media tarde
estuvo dedicado a recibir a los asisten-
tes: multitud de autobuses llegados de
toda Espafia, equipajes, carritos de
bebés, caras de cansancio por el viaje
nocturno, pero sobre todo, familias ente-
ras dispuestas a vivir intensamente los
dias que tenian por delante.

Inauguracion en la Fira de Lleida

Llegada la tarde, el Encuentro se inau-
guro oficialmente en las instalaciones
de la Fira de Lleida en un acto carga-
do de momentos emotivos.

Lleno a rebosar, el propio alcalde reco-
nocié no haberlo visto nunca asi, el
Salén de Congresos de la Fira, se enga-
lan6 para una inauguracién que conté
con una presentadora de excepcion, la
periodista de Tv3, Marivi Chacén.

En la mesa presidencial, estuvieron
presentes numerosas personalidades
del mundo politico y social: Angel
Ros, Alcalde de la ciudad a quien
acompafiaron Natividad Enjuto, Sub-
directora General de Ordenacion y
Planificacion de Politicas Sectoriales
sobre la Discapacidad, Pedro Otén,
Presidente de DOWN ESPARNA, Pilar
Sanjuén, Presidenta de DOWN LLEI-
DA, Luis Cayo, Presidente del CER-
MI, Luis Crespo, Director General de
Fundaciéon ONCE, asi como Jaume
Gilabert, Presidente de la Diputacion
de Lleida, Ricard Pons, Presidente
del Consejo Comarcal del Segria, y
Miquel Pueyo, Delegado de la Gene-
ralitat en Lleida.

En primera fila, Pilar Sanjuan, presidenta de DOWN LLEIDA, acompafiada por numerosas
personalidades, se prepara para dirigirse al publico asistente instantes antes de comenzar

el acto inaugural

En la mesa presidencial estaba presente una amplia representacion del mundo social y
politico

La Presidenta de DOWN LLEIDA, pro-
nuncié un emotivo discurso salpicado
de anécdotas personales y una refe-
rencia a su hijo con sindrome de Down,
Guillem. Sanjuan, dedic6 un saludo
especial a un grupo importante de abue-
los y abuelas que también nos acom-
pafian en este encuentro y agradecerles
el saber estar siempre a nuestro lado,
al lado de nosotros como padres, de sus
nietos, de ayudarnos, de acompafiar-
nos, de animarnos..., asi como a un gru-
po numeroso de jévenes que se estan
implicando hasta el fondo con sus her-
manos y hermanas, que también se pre-
guntan cémo ha de ser su futuro, como
pueden colaborar, cual ha de ser su

papel... (..) y las personas con sindrome
de Down que estan hoy aqui con nos-
otros, que llegaron a nuestra vida sin
avisar y que nos embarcaron en esta
magnifica aventura de ser su familia, de
aprender cada dia cosas nuevas junto a
ellos, de plantearnos las cosas de otra
manera. Hoy, sin ellos, no estariamos
aqui.

Por su parte, el Presidente de DOWN
ESPARNA, Pedro Otén, quiso destacar
en su discurso las desigualdades que
existen dentro de la Ley de Dependen-
cia en funcién de la ciudad o regién del
pais en el que residimos, y denuncio la

seria inaccién respecto a la promocion
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de la autonomia personal de las per-
sonas con sindrome de Down de la
citada Ley.

Creemos que esta oportunidad abierta
por la reciente Ley puede abrir un antes
y un después en la forma de plantear las
posibilidades y realidades de las perso-
nas con discapacidad intelectual. Pasar
de un concepto asistencial, de un enfo-
que pasivo de los servicios y sistemas
de atencion a las personas con disca-
pacidad, no debe ser facil y seguramen-
te conllevara esfuerzos y muchos cam-
bios de mentalidad en todos los ambi-
tos. Desde DOWN ESPANA abogamos
firmemente porque la promocion de la
autonomia personal sea el eje central
en las politicas de la discapacidad en los
préximos afios, afirmé Otén.

El Alcalde de Lleida expres6 que espe-
raba que estos cuatro dias en Lleida-
ayuden a los asistentes a reflexionar con-
juntamente sobre como mejorar los
mecanismos de inclusion social para
hacer posible la igualdad efectiva de
todos los ciudadanos y ciudadanas entre
ellos las personas con sindrome de
Down.

Luis Cayo, elogi6 el caudal de ideas,
sugerencias y orientaciones que DOWN
ESPANA aporta al CERMI y agradeci6
el énfasis constructivo en lo relativo a la

El alcalde es recibido a su entrada en el restaurante

Alari

!I.ﬂ =14 § &

La fundacion Map fre recibi6 el Premio T rébol a la

Solidaridad 2008

autonomia de la persona con discapaci-
dad intelectual que pone la Federacion en
su trabajo a la vez que sefiald el esfuer-
zo por alumbrar nuevos modelos de
entender la discapacidad aportados por
DOWN ESPANA, una deuda contraida
(por la sociedad) con todos vosotros,
apunto.

Por su parte, el Director General de Fun-
dacion ONCE, sostuvo que la mejora de
la calidad de vida de las personas con
discapacidad pasa por la incorporacion
normalizada en la sociedad, que no pue-
de renunciar al talento de casi un 9% de
la poblacién Espafiola.

En este sentido afiadié que se ha con-
seguido demostrar al tejido empresarial
y ala sociedad que una persona con dis-
capacidad puede realizar su trabajo nor-
malmente. Pero record6 que falta mucho
por hacer en este campo y hay que seguir
trabajando duro.

Jaume Gilabert, Presidente de la Dipu-
tacion de Lleida, agradecié que DOWN
LLEIDA persiguiera e insistiera a las auto-
ridades politicas para que se impliquen en
el trabajo de los colectivos que luchan a
favor de las personas con discapacidad,
porgue el motivo realmente lo vale.
Miquel Pueyo, Delegado del Gobierno
de la Generalitat, se comprometi6 a hacer
que las politicas sobre discapacidad no
se vean reducidas por la actual con-

traccién de la economia, por su parte, el
Presidente del Consejo Comarcal del
Segria, Ricard Pons se mostrd impre-
sionado al ver la sala de congresos
llenay puso el acento de su interven-
cion en conceptos como trabajo, con-
vivencia, independencia.

En un momento que ya es todo un cla-
sico en los encuentros de familias,
Juana Zarzuela, vicepresidenta 12 de
DOWN ESPANA, hizo entrega del
Premio T rébol a la Solidaridad 2008.
A lo largo de estos afios, han sido
muchos los galardonados, a todos
ellos queremos hoy volver a darles
las gracias por su humanidad y com-
promiso con nuestro colectivo, expre-
s6 Zarzuela. El galardon fue a parar
este afio a Fundacion MAPFRE por
su colaboracion con varias entidades
de DOWN ESPANA y por el apoyo
prestado a las familias de personas
con sindrome de Down de nuestro
pais y fue recogido por el gerente de
la entidad en Catalufia, Francisco
Guerrero.

El broche de oro del acto, lo puso el
compositor y pianista lleidatano Tony Tol-
mos, que quiso regalarnos una pieza
compuesta especialmente para la oca-
sion, “Soy como TU”. Su interpretacion



EsPECIAL ENCUENTRO DE FAMILIAS

cosecho un enorme aplauso del publi-
co.

A continuacion, todos se desplazaron a
las instalaciones exteriores de la Fira,
donde pudieron disfrutar de un espec-
taculo de Diablos tipico de la ciudad.
Tras el acto inaugural, se ofrecio una
cena en el Restaurante Alari, servida
por alumnos de la Escuela de Hostele-
ria de Lleida (usuarios de DOWN LLEI-
DA) que fue amenizada por el grupo
musical ‘Los Crac de Andi'.

Sabado: un intenso dia

de actividades de ocio y formativas

El sdbado comenzd con una visita guia-
da en grupos a la ciudad. Alli, las fami-
lias pudieron admirar la “Seu Vella”, cate-
dral construida en el SXIIl'y monumen-
to nacional desde 1918, formidable
combinacion del romanico final y el goti-
co. El recorrido tuvo una parada obli-
gatoria en el majestuoso castillo tem-
plario de Gardeny, apreciable desde
cualquier punto de la ciudad, conocido
entre otras cosas por haber recibido la
visita de brillantes estrategas como Julio
César. La visita sirvio para ir calentando
motores para unos dias de encuentro
repletos de actividades para pequefios
y mayores.

Tras la comida, el Rectorado, se con-
virtié en el escenario de unas originales
actividades de cultura popular. Danza-
ron gigantes y cabezudos, un grupo de
jovenes bailaron al son de una sarda-
nay se irguieron los siempre impresio-
nantes castillos humanos o «castellers»,
que una vez formados, desplegaron dos
pancartas con referencias al sindrome
de Down.

Tras esta bienvenida tuvo lugar la con-
ferencia inaugural “Educar con buen
humor”, del periodista catalan Carles
Capdevila. Su intervencién, muy aplau-

3

Alumnos de la Escuela de Hosteleria de
Lleida se encargaron de servir la cena

Alari

Los chicos se divierten en el

dida, estuvo cuajada de anécdotas per-
sonales y aporté una mirada llena de
humor y sagacidad al hecho de ser
padre. Fue uno de los momentos del
encuentro mas valorado por las familias.
Los talleres de la tarde constaron de
una ponencia a cargo de un especia-
lista en la materia y un turno de pre-
guntas de los asistentes para favore-
cer el intercambio de ideas.

Se habl6 de como estimular el desarro-

al encuentro su pieza “Soy como ti”

llo cognitivo de los hijos con sindrome
de Down, de como continuar el traba-
jo de los especialistas de atencion tem-
prana en la familia y de la manera de
favorecer la autonomia y el envejeci-
miento activo de las personas con sin-
drome de Down. El conocido oftalmé-
logo Gabriel Simén, impartié junto al
experto en temas de salud de DOWN
ESPARNA, Pepe Borrel, un taller en el
que se traté la salud de las personas

El compositor T ony Tolmos regalé a los asistentes
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La visita a la Seu V ella reuni6 a las
familias en la mafiana del sabado

con sindrome de Down. Por ultimo se
hablé también de los otros hijos sin sin-
drome de Down, una cuestién que pre-
ocupa intensamente a los padres.
Finalizados éstos, las familias disfruta-
ron de una cena en la Fonda del Nastasi,
donde pudieron conversar animada-
mente y disfrutar de la velada.

Domingo: visit a a cooperativas de
aceite y gran cena de gala

La mafiana del domingo tuvo como eje
central el aceite, y como protagonistas
a dos de las cooperativas mas impor-

Los mas pequefios disfrutaron con el desfile de gigantes y
cabezudos

tantes de la region: Les Garrigues y el
Segria.

La ‘Ruta del aceite’ era obligada, pues la
tradicion que existe en Lleida en la ela-
boracion de este alimento milenario es
conocida en todo el pais. Esto explica el
orgullo que los lleidatanos vy las lleida-
tanas sienten por esta labor, tanto que en
la inauguracion del encuentro lo descri-
bieron como “el mejor aceite del pais”,
levantando las suspicacias, siempre afa-
bles, de extremefios y andaluces. Pero
en el Encuentro de Familias, somos
todos una gran familia, y la mediacion
del compositor Toni Tolmos que comen-
té el mejor aceite se hace en Espafia
zanjo el asunto con las risas y aplausos
que provoco.

La comida tipica lleidatana ofrecida en
el restaurante Masia Salat, relajaday
familiar, dio a las familias el impulso

producto tipico de la comarca

Los castellers lleidatanos no quisieron faltar a un encuentro tan especial para la ciudad

necesario para continuar con el ritmo
de actividades previstas para la jornada
y fue un buen preludio y preparativo para
la gala nocturna que aguardaba al caer
el sol.

Los talleres de la tarde abordaron —al
igual que los del dia anterior- cuestio-
nes de alto interés para las familias, la
educacion para una vida auténoma para
las personas con sindrome de Down,
la estimulacion del lenguaje, el papel de
las emociones en la educacion, la forma
de atender a las personas con sindrome
de Down cuando tienen otras dificulta-
des especificas asi como cuestiones
mas practicas, como la tratada por el
propio presidente de Down Espaifia,
Pedro Oton, que explicé a los padres la
forma de organizar el testamento y el
patrimonio de sus hijos con sindrome
de Down.

La visita a las cooperativas de aceite, permitié a las familias conocer este




El grupo de DOWN ESP ANA junto a Agustin Huete de Intersocial, Luis Javier T
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rillo de

DOWN CORDOBA e Isabel Barroso junto a su hija Idaira

La Fonda del Nastasi acogi¢ de nuevo
la cena de gala, actividad ya consagrada
del Encuentro de Familias que este afio,
tuvo un toque nostalgico y mégico, pues
se proyectaron imégenes de los dias vivi-
dos... risas, emocion y orgullo a partes
iguales, por ver las actividades que habi-
an desarrollado nifios y jovenes, y que
los padres, contemplaban por primera
vez....Emocion también de ver como sus
hijos se desenvuelven de forma inde-
pendiente y conquistan cada vez mayo-
res cotas de autonomia. Las imagenes
acompafiadas por la musica, se sucedi-
an entre suspiros, aplausos y alguna que
otra lagrima de emociény a la vez triste-
za, porque todos sentian que, con la cena
de gala, el encuentro llegaba a su finy
habria que esperar todo un afio para vol-
ver a vivirlo.

Ala cena sigui6 el baile y con él, Mara
Dierssen y su grupo de musicos se
subieron al escenario para interpretar
canciones que habian compuesto chicos
y chicas con sindrome de Down. Las
letras llamaban la atencién por su sen-
sibilidad, la musica era muy buenay los
chicos comenzaron a saltar... lo que
comenzé como un baile acabé conver-
tido en un auténtico concierto.

Nifios y mayores exprimieron lo Ultimos
momentos del encuentro, fue simple-
mente jfantastico!

Ellunes, la clausura trasladé la sede del
Encuentro de nuevo a las instalaciones
de la Fira de Lleida.

Ademds de la lectura de conclusiones
por parte del presidente de DOWN ESPA-
NA, tres personas con sindrome de Down
subieron al estrado para ofrecer a los
asistentes su vision del articulo 5 de la
recientemente aprobada Convencion
Internacional de los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad. Denunciaron
la necesidad de reconocer su derecho a
ayudar a toda persona que lo necesite, a
tener pareja, relaciones sexuales y expre-
sar sus sentimientos, ademas de que se
les respete y se les trate como personas
adultas, y no como a nifios. Entre sus
reclamos, también mencionaron su dere-
cho a tener un empleo, a hacer las cosas
solos y de forma auténoma, sin que nadie
decida por ellos, acudir a un colegio “nor-
mal”y que se les permita cuidar de sus
familiares en caso de que estuviesen
enfermos.

Asi, con las personas con sindrome de
Down como protagonistas, se clausuré el
IX Encuentro Nacional de Familias. Des-
de aqui, queremos felicit ar a DOWN
LLEIDA y a su President a, Pilar San -
juén, asi como al equipo de su aso -
ciaciony volunt arios por la excelente
organizacion del evento, pues sin ellos

no hubiera sido posible.

iNos vemos este afio en Logrofio!

i
En el Massia Salat las familias pudieron reponer fuerzas y
conversar animadamente

Nuria Illan, coordinadora de la RNEV
Rosell y Jests Garcia

, posa junto a Cristina

e e |
o - P || e
Las familias comparten confidencias horas antes de que se
clausurase el encuentro

Guillem Agustin (segundo por la izquierda), hijo de la presi
denta de DOWN LLEIDA, ejercié de feliz anfitrion durante la
cena de gala
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LOS TALLERES OFRECIERON
INFORMACION DE GRAN
INTERES PARA LAS FAMILIAS

-

El taller de hermanos permitié a éstos compartir sus experiencias y reivindicar su espacio en la

vida de las personas con sindrome de Down

TALLER 1. ; Como podemos estimulary poten-
ciar el desarrollo cognitivo de nuestros hijos
con sindrome de Down?

Luz F. Pérez. Universidad Complutense de
Madrid

La estimulacién cognitiva constituye un apoyo
imprescindible para mejorar la calidad de vida
de los nifios con sindrome de Down, por ello,
educar sus capacidades y potenciar su apren-
dizaje facilitard, sin duda, la adquisicién de conoc-
cimientos y la integracién social y educativa de
la persona con trisomia 21.

El taller mostré cémo ejercitar los distintos
aspectos del pensamiento de nifos y jovenes con
sindrome de Down para ayudarles a expandir
el potencial de sumente y recomendao la reali-
zacion de tareas diarias para alimentar la inte-
ligencia, como ejercicios de comprension,
memaoria y atencion.

TALLER 2 ¢ Coémo continuar el trabajo de los
especialistas de atencion tempranaen la fami
lia?

M2 Angels Massot Felis. Psicéloga y logope-
da.Terapeuta y coordinadora CDIAP del CAD
de Lleida

Es imprescindible la estimulacion de los nifios
desde su nacimiento. Esto depende en gran
medida de la implicacién de los padres. No se
trata, como mostro el taller, de que las familias
se conviertan en profesionales especializados,
ni el hogar en un centro de Atencion Temprana,
sino de que los padres ayuden a sus hijos e hijas
a conseguir un desarrollo armanico. Esto se
puede conseguir desarrollando su capacidad
de autonomia y de independencia, fomentan-
do interacciones con personas gue le rodean
para enriquecer su entorno, permitiendole reac-
cionar de forma auténoma, sin adelantarse a su
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respuesta y garantizando un progresivo avan-
ce sin forzarle. Es vital aprovechar las rutinas dis-
rias, ofreciendo siempre materiales y expe-
riencias adecuadas a su edad y concentrarse
en estimular sus aspectos menos desarrollados.

TALLER 3. ;Como podemos favorecer un enve-
jecimiento activo y la maxima autonomia posi
ble en las personas con sindrome de Down?
Ramona Ribes. Universidad de Lleida

El optimismo constituye una actitud fundamental
para resolver satisfactoriamente los praoble-
mas que surgen en el dia a dia, asi como para
afrontar de forma saludable el periodo de la
vejez. Partiendo de la base de que estas acti-
tudes optimistas y positivas pueden trabajar-
se, aprenderse e inculcarse, la ponente ofre-
cio en su taller ejemplos practicos y ejercicios
para transmitir estos valores a nuestras hijos
y dotarles asi de una mayor autonomia:

Y para este cambio de actitud, tal y como se
demostré con sencillos ejemplos, es suficien-
te, en ocasiones, con variar nuestras expre-
siones, reflexionar sobre las posibilidades exis-
tentes cuando surge un problema e intentar
repetir todas aquellas situaciones que nos hacen
sentirnos bien.

TALLER 4. ;Cémo cuidamos de la salud de
nuestros hijos desde la familia?. El programa
espaiiol de salud de las personas con sindro-
me de Down.

Joseé Maria Borrel Martinez, Asesor méedico
DOWN ESPANA

Gabriel Siman, Oftalmélogo

Orientado tanto a padres y madres como a pro-
fesionales de la salud, el taller realizé una intro-
duccién al “Programa Espafiol de Salud para
Personas con Sindrome de Down ”como herra-

mienta exitosa para guiar a los padres en la
salud de las personas con sindrome de Down
através de cinco lineas de actuacion: medicina
preventiva, deteccion precoz, seguimiento de
procesos crénicos, higiene y educacion sani-
taria.

Respecto al ambito especifico de la oftalmolo-
gia, el sindrome de Down se asocia a todos
aquellos problemas oculares que habitualmente
afectan al resto de la poblacion, pero con mas
precocidad, mas intensidad y mas frecuencia.
Es como si en ellos se representara la vida, no
de uno, sino de todos nosotros, pero a gran
velocidad.

TALLER 5. ;Qué pasa con nuestros otros
hijos sin sindrome de Down?

Milagro Garcia Romeral. Psicéloga clinica.
Los chicos con sindrome de Down sirven de
estimulo para la maduracion del resto de
hermanos y enriquecen afectivamente a toda
la familia.

Algunos hermanos desarrollan sentimien-
tos de sobreproteccion hacia su hermano
con sindrome de Down, llegando incluso a
pensar en renunciar a su proyecto personal
de vida, como formar una pareja, si ésta no
le aceptase. En otros casos, se pueden mos-
trar distantes con sus hermanaos con sin-
drome de Down en presencia de terceraos,
aunque a solas, la relacién cambia y se acer-
guen a él. El taller traté las distintas reac-
ciones que pueden tener los hermanaos de
personas con sindrome de Down.

TALLER 6. ¢{Cuando y como debemos ini-
ciar la educacion de nuestros hijos para
una vida auténoma e independiente?
Nuria lllan Romeu. Profesora de Facultad de
Educacion. Universidad de Murcia

La ponente destaco que la promaocion de la
independencia de las personas con sindrome
de Down debe hacerse desde el momento
de su nacimiento. Esto se consigue tratando
a los hijos con total normalidad, permitien-
do que se equivoquen y aprendan de sus
errores, asi como ensefnandoles a gestionar
su tiempo. Se destacé que la esencia de la
independencia es el control de la vida de uno
mismo. El taller se centré en el proyecto de
investigacion que se ha llevado a cabo en
FUNDQOWVN, vinculado a la Red Nacional de
Escuelas de Vida de DOWN ESPANA, que
ha tenido como resultado la elaboracion de
12 principios de actuacion para fomentar la
independencia y la autonomia de las personas
con trisomia 21 y resalto la importancia que
tiene que la persona con sindrome de Down
se sienta querida, Util y respetada, ya que



A la izquierda, Nuria Illan durante un momento del taller de hermanos y
Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad

esto retrasa su deterioro cognitivo y mejora
su autonomia personal.

TALLER 7. ; Cémo estimular la comunicacion
y el lenguaje en los nifios y nifias con sindrome
de Down?

Cristina Boronat Olivart. Maestra

Para poder conseguir una buena estimulacién
y comunicacion en el lenguaje de los nifios con
sindrome de Down es importante realizar una
estimulacion temprana, saber observar escu-
char y esperar su respuesta. Pero tan impor-
tante como lo anterior es potenciar sus iniciati-
vas, realizar rutinas de lenguaje diarias, adap-
tar la estimulacion al nivel del nifio, evitar siem-
pre la repeticion que genera aburrimiento, dar
experiencias con lenguaje y potenciar los orga-
nos bucofonatorios.

Dentro de todo esto resulta fundamental “obli-
gar” a nuestros hijos a que se comuniguen, pero
sin llegar a frustrarles para que no “tiren la toa-
lla” y abandonen sus esfuerzos comunicativos.
Los nifios deben aprender a comunicarse y no
a repetir sistematicamente lo que escuchen.

TALLER 8. ; Como atender a nuestros hijos con
sindrome de Down y que tengan otras dificul-
tades especificas?

Almudena Martorell Cafranga. Psicéloga de la
Universidad Autonoma de Madrid

En el caso de las personas con discapacidad
intelectual, cuando aparecen los primeros sin-

tomas de una enfermedad mental, se atribu-
yen a la discapacidad y no se tratan adecuada-
mente (es el conocido como ‘efecto eclipsa-
dor’).

El taller resalto la falta de cohesién entre los
diferentes servicios de atencién (sanitarios y
sociales), a lo que se une la falta de formaciony
desconocimiento de los profesionales en los
casos de discapacidad intelectual unida a enfer-
medad mental. Algunos factores que incre-
mentan la posibilidad de padecer enfermeda-
des mentales: sentirse inferior a los demas,
sufrir abusos, cambios que no es posible con-
trolar, tener dificultades para procesar lo que
sucede alrededor. Factores que los previenen:
sentirse integrado en la comunidad, tener pare-
ja, compartir una casa con gente de tu eleccion,
tener actividades lGdicas y tener amigos.

TALLER 9. ; Qué papel tienen las emociones en
la educacion de nuestros hijos e hijas?
Gemma Filella Guiu. Profesora de la Facultad de
Educacion. Universidad de Lleida

Nunca le podemos decir a una persona “que
no es normal lo que siente’. .as emaociones vie-
nen “de fabrica” y cada uno siente a su manera,
porgue la emaocién es anterior a la cognicion.
Hay que legitimar las emociones dado que todas
nuestras conductas obedecen a una emacion.
El taller reconocio la importancia de poner limi-
tes a nuestros hijos como forma de ayudarles a
ser persona. La educacién debe fundamentar-

, a la derecha, los jévenes debatieron intensamente sobre la Convencion

se en el amor, pero entendiendo éste como
compatible con el establecimiento de limites y nor-
mas de referencia.

Se destaco que las emociones son la unién de
la biologia, la vida y la situacion de cada persona.

TALLER 10. ; Cémo podemos organizar nues-
tro testamento y el patrimonio de nuestros
hijos?

Pedro Oton. Presidente DOVVN ESPANA

El ponente resaltd que “hay un porcentaje muy
importante de padres que no han compren-
dido la importancia de hacer testamento en
vida® cuando se tiene un hijo con sindrome de
Down. Tradicionalmente se han venido legando
propiedades a nuestros hijos con discapacidad
intelectual, sin tener en cuenta que esto generara
problemas burocraticos y legales muy impor-
tantes, porque ni podran, ni sabran niles dejaran
administrar esos bienes. La nueva vision que
propuso el taller consiste en legarles rentas en
lugar de propiedades y bienes raices. En este
sentido, el contrato de alimentos, fijado por el
cadigo civil, constituye la herramienta que per-
mitiria a los padres asegurar el futuro de sus
hijos pues permite condicionar la herencia de
los hermanos, de tal forma que si el hijo con dis-
capacidad intelectual no tuviera suficiente para
vivir como los padres dicen que debe vivir, el her-
mano que disfruta del resto de la herencia tiene
la abligacion de aportar la parte que le falte al pri-
mero.

TALLER DE JOVENES: el debate sobre la Convencion Internacional de los Derechos de las
Personas con Discapacidad

Sobre el Articulo 5, de Igualdad y no discriminacién,los jévenes reu-
nidos en el Taller expresaron las siguientes ideas:

[ Todos somos iguales: no queremaos que se hagan distinciones.

[0 Tenemos derecho a que nos respeten.

0 Tenemos derecho a que nos traten como adultos y no como a

nifnos pequefos.

[0 Tenemos derecho a tener libertad, a hacer las cosas solos y a

gue no siempre decidan por nosotros.

0 Tenemos derecho a ser auténomos y a hacer una vida inde-

pendiente,

[ Tenemos derecho a ayudar a las personas que lo necesitan.
O Tenemos derecho a tener pareja, a tener relaciones sexuales y

a poder expresar nuestros sentimientos.

mos.

[0 Tenemos derecho a cuidar a nuestros familiares si estan enfer-

0 Tenemos derecho a ir a un colegio normal.

[0 Tenemos derecho a tener un empleo.

Los jévenes consideraron un derecho algunos deberes morales

como el cuidar a la propia familia o0 ayudar a quien lo necesita, lo que

adecuadamente.

significa que, probablemente, no se les deja ejercer esas acciones
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DANIEL PIRLA, hermano de una persona con sindrome de Down
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ANTONIO SAIZ Y ANGELES FRANCISCO,
abuelos de una persona con sindrome de Down
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EsPEcCIAL ENCUENTRO DE FAMILIAS

ellos, we solo e trataba de hacer anas actividades concretas, dine de nela-

“El Encuentro ha siguificado pana wé ol final de un lango froceso de fre-
paracidn g de tabajs en eguigo, g fon otre, ana ofortunidad de estar cenca
de lae famdlias con perconas con sindrome de Down. A pesar de que cola -
bono liabitualmente con ellos, es buens ver que no domod una gota en el océa -
e 4 que liay muchas mds perconas gue se mueven for lo misme”

ISABEL BARROSO,
madre de una persona con sindrome de Down

“El Encaentro de Familias es una experiencia muy bouita, ne me lo
pierde wingdin aite. We beneficia a mi casi mde que a mi bija. Cada
ane voy con mds emocion, dispuesia a aprender tode lo posille para

ellos liabnd ana necompenca al final del camino. EL intercambio de evpe-

“La nelacidn con wii liija lia mejorado. Hhora la puedo ayadar mejor.
Podrnd Uegar a liacer tantas cosas. .. Lo hard tode en la uida”

“Los tallence me gustanon mucho. EL ao pasado, el de
logopedia me nesalts muy dtd e interesante for todse (oo

“El moments mds emotive fue la tarde en que se realizanon loo actos de cultura foputar.

e sorprendic ver la cara de asombno de an chico en ver como los castellens
foco a poco dan sabiende fidos ¢ como, despucs, todos hallaban de

“UWe lo lic pacade genial, he wuelto a ver amigos de otras ciudades de Eopa-
aa. especialmente a Guille. que vive en Lleida. ¢ he lhecho nuenos amégos”
“Del Encuentro de Famdlias, lo que mds gusts fueron las actividades para
Jovenes, especialmente el baile de capoeina y la sesisn de discoteca del dltimo
déa en el gue me lo pasé muy bien y badlé mucho”.

“Eote aio en Lognoie, me gustania volver a encontrarume con los ami-

fara que podamos diventirncs, come badle o deporte, y excansio-
wes para conocer la ciudad. En Lleida me gusts mucho ver
come se hace el aceite .
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LA RED DE EDUCACION DE DOWN ESPANA SE HA PUESTO EN MARCHA RECIENTEMENTE Y ESTE

REPORTAJE QUE OS OFRECEMOS ES UNA MUESTRA DE SUS PRIMEROS TRABAJOS

* Ana Belén Rodriguez Plaza

Psic6loga. Coordinadora del programa de recursos educativos de DOWN MALAGA

Coordinadora de la Red de Educacion de DOWN ESPANA

LA ADOLESCENCIA ES UNA DE LAS ETAPAS MAS COMPLEJAS EN LA VIDA DE TODO SER HUMANO, NO SOLO
PARA LOS ADOLESCENTES, SINO TAMBIEN PARA LOS PADRES. DURANTE ESTOS ANOS NUESTROS HIJOS
APRENDEN A TOMAR DECISIONES, A CONVIVIR CON LOS COMPANEROS, A VIVIR SITUACIONES DE AMOR

CORRESPONDIDO O NO CORRESPONDIDOY, EN DEFINITIVA, A ENCONTRAR SU PROPIA IDENTIDAD.

n el desarrollo natural de nuestras
Evidas, todos pasamos de la depen-
dencia pasiva, cuando somos bebés y
nifios, a la independencia activa de la
fase adulta. En medio de ese camino
nos encontramos con la adolescencia.

Es un periodo de transicion entre la nifiez
y la etapa adulta en la cual se producen
cambios importantes a nivel fisico, psi-
colégicos y conductuales. En el caso de
las personas con sindrome de Down,
muchos padres se preguntan cOmo sera

la adolescencia de sus hijos e incluso
algunos piensan que sélo presentaran un
crecimiento corporal, pero esto no es
asi. La adolescencia de las personas
con sindrome de Down es semejante a
la de los demas jovenes.



RED DE EDUCACION: ADOLESCENCIA Y SINDROME DE DOWN, CRECIENDO HACIA LA MADUREZ

Para comprender la adolescencia de
nuestros hijos, los padres debemos rea-
lizar un ejercicio de memoria y recordar
esta compleja etapa.

Los adolescentes con sindrome de
Down tienen los mismos problems que
cualquier otro adolescente: la percep-
cién de los cambios, una cierta confu-
sion, el deseo de reforzar su propia iden-
tidad, la necesidad de autoestima, la
rebeldia frente a la imposicion, el deseo
de pertenencia al grupo, la necesidad
de expresar su afecto y de sentirse que-
rido, el afan de independencia y de alcan-
zar su plena autonomia, el sentimiento
de competencia y el suefio de sus pro-
yectos. ¢ Creemos realmente que son
totalmente diferentes a los adolescen-
tes que fuimos nosotros?

En innumerables ocasiones se justifica
el comportamiento de los hijos alu-
diendo tanto a la adolescencia como
ala pubertad, pero aunque ambas
etapas se encuentran relacionadas, no
son lo mismo.

La pubert ad: lainformaciéneslacla -
ve para atravesar est a etapa de for -
ma adecuada

La pubertad es el periodo de la vida en
el que se producen una serie de cam-
bios fisicos a través de los cuales el cuer-
po de un nifio se convierte en adulto con
capacidad reproductora. Cuando habla-
mos de pubertad lo hacemos desde un
punto de vista biologico determinado por
una serie de cambios fisicos:

O Aumento de estatura y peso.

O Desarrollo de la musculatura

O Los 6rganos sexuales primarios (vul-
vay pene) inician su madurez.

O Aparecen los caracteres sexuales
secundarios: crecimiento del vello
pubico y de las axilas, el aumento de
las mamas...

O Inicio de la menstruacion y la eyacu-
lacion.
O El cambio en el olor corporal.
O Se inicia la capacidad reproductora.
El momento del comienzo de la puber-
tad es muy variable, son muchos los
factores que influyen en la edad del
inicio puberal: la alimentacion, el
patrén familiar de inicio, la region, ect.
Podemos hablar a titulo orientativo de
unos margenes de edad entre los 10
y 14 afios en las nifias y entre los 11
y los 15 en los nifios.
Como padres seria un error preocu-
parnos de la edad en que empezara
la pubertad. Si queremos que estos
cambios fisiolégicos se vivan con nor-
malidad, nuestros hijos tienen que
estar informados de ellos antes de que
éstos aparezcan.
Es muy importante que se les expli-
que a los hijos los cambios que su
cuerpo va experimentar. En las muje-
res, el primer signo de que la pubertad
se pone en marcha suele ser el desarrollo
mamario que va acompaifado de la
aparicion del vello pubico. El inicio del
desarrollo mamario se percibe como
un endurecimiento por debajo de la
aureola, que puede ser ligeramente
molesto. En los varones, el inicio de la
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“La adolescencia
de las personas
con sindrome de
Down es
semejante a la de
los demas
jovenes”

pubertad se confirma por el aumento
de tamafio de los testiculos, peney la
aparicion el vello pubico. Muchos de
estos cambios son vividos por vues-
tros hijos con confusién, angustia y
poca normalidad debido a la falta de
informacion que se les ha proporcio-
nado. Y es aqui donde los padres jugais
un papel esencial, tenéis que informar
a vuestros hijos cuantas veces lo nece-
siten.

Atodos los padres les resulta compli-
cado hablar de sexualidad con sus hijos.
Existen multitud de perjuicios, tables y
falta de informacién acerca de cémo
explicar a una persona con S.D. todos los
temas relacionados con su sexualidad.
Planteémos una solucion sencilla a este
problema: Cuando queremos mejorar la
comunicacién de nuestros hijos acudi-
mos al logopeda, cuando necesitamos
pautas para instaurar una conducta en
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nuestro hijo se las solicitamos al psico-
logo. Pero ¢ por qué cuando necesita-
mos asesoramiento y orientacion para
afrontar la sexualidad de nuestro hijo
con sindrome de Down, no vamos a un
sexo6logo? ¢ Por qué olvidamos una de
las parcelas mas importantes de nues-
tros adolescentes?

La educacion sexual se inicia desde eda-
des tempranasy todos hemos de tener
claro que la educacion sexual no es solo
hablar de sexo.

¢, Como podéis explicar a vuestros hijos
todos los cambios fisiolégicos que van a
Vivir en su cuerpo si no conocen sus
6rganos sexuales, sus partes y sus fun-
ciones? De manera similar a la que ense-
filamos desde pequefio las distintas par-
tes del cuerpo, no se nos pude olvidar
ensefiarles sus 6rganos sexuales y lo
que es igual de importante, a llamarlos
por sus nombres correctamente.

Cuando nuestros hijos se convierten
en adultos: La adolescencia

Etimologicamente la palabra adoles-
cencia proviene del latin adolecere, que
significa crecer.

Hace apenas unas décadas la adoles-
cencia se asociaba como una etapa de

transito de la irresponsabilidad a la res-
ponsabilidad, hoy més bien se la consi-
dera una etapa de transicion de la
nifiez a la edad adult a.

Es dificil precisar en qué momento
comienza o cuando termina esta intere-
sante etapa de la vida, pues la adoles-
cencia esta relacionada no solamente
con la maduracion fisica sino que depen-
de de factores psico-sociales mas
amplios y complejos, originados princi-
palmente en el seno familiar.

La adolescencia no solo afecta a los pro-
pios hijos sino que esta considerada una
de las etapas de mayor estrés para los
padres. Los hijos atraviesan un momen-
to dificil, en el que tienen que aceptar
muchas de sus limitaciones, desean rea-
lizar actividades que ven en otros ado-
lescentes, quieren tener pareja, cumplir
deseos... y de manera paralela en los
padres comienzan las preocupaciones
por el futuro de su hijos.

Los miedos de los p adres no pue -

den ser las limit aciones de los hijos

La adolescencia genera intranquilidad
a los padres, pero debemos pensar que
es una etapa necesaria para que nues-
tro hijo se convierta en adulto. Los padres

deben estar informados, preparados y
relajados para hacer frente a la adoles-
cencia.

La mayoria de las dificult adesenla
adolescencia, no son ni graves ni
duraderas. Los cambios mas impor-
tantes ocurren a nivel psicologico y
de comportamiento social.

Etapa de confusion

La mayoria de los adolescentes con
S.D. con los que trabajo han pasado
0 estan pasando la etapa de confu-
sion. Se produce muchas veces por
falta de informacion de su discapaci-
dad. Nuestros jovenes, que saben
que tienen el S.D., no son conoce-
dores de sus limitaciones ni capaci-
dades.

Sianalizamos la realidad de los hijos
adolescentes, la inmensa mayoria se
encuentran en institutos, donde ven
jovenes que tienen pareja, motos,
salen los fines de semana, hablan de
a qué se quieren dedicar... y vuestros
hijos también desean lo mismo que
sus compafieros. Es en esta etapa
donde nuestros jovenes comienzan
a percibir mas sus diferencias y deben
madurar asumiendo sus deseos con

sus limitaciones.
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Todos tenemos limit aciones que
nos han cost ado acept arlas y que
una vez asumidas nos han per -

mitido buscar recursos p ara

superarlas o simplemente reco -
nocerlas

Para ayudar a vuestros hijos a supe-
rar esta fase de confusion, aconse-
jamos:

O Hablarles con naturalidad del S.D.

O Hacerles ver tanto sus limitaciones
como sus capacidades.

O Frente a una limitacion proponerles
un recurso, no hay problema sin solu-
cion.

O Que vuestro hijo vea que es acepta-
do tal y como es y no como nos gus-
taria que fuera.

O No mentir, la realidad se puede con-
tar de muchas formas y maneras.

Etapa de negacion o rechazo
Tenemos que entender la negacion
como una defensa inconsciente de la
realidad y constituye una reaccion muy
comun ante situaciones consideradas
dificiles.

Nuestros jovenes en esta fase mani-
fiestan rechazo hacia otras personas
con S.D. o con otra discapacidad. Vivi-

mos situaciones en las que muchos de
nuestros alumnos no quieren ir al aula
de apoyoy no quieren trabajar con otro
material que no sea el de su clase. Todo
aquello que marque la diferencia con su
grupo es rechazado. En ocasiones inclu-
so llegan a rechazan su condiciéon de
tener el S.D.

En esta etapa es muy importante con-
tar con un grupo de referencia y fomen-
tar las relaciones con otras personas
con discapacidad intelectual.

Imaginacion desbordada

Todos los adolescentes suefian, y esto
no es mas que un mecanismo de
defensa ante un mundo para el que
no estan preparados. Laimaginacion
es un medio de transformar la reali-
dad, pueden imaginar que tienen un
novio famoso, que van a ser futbolis-
tas de elite, actores o cantantes...
En esta etapa aconsejamos el ajuste
a la realidad . Analicemos un ejem-
plo: el novio famoso se ha llamado
amor platénico y todas las adoles-
centes han cubierto las paredes de su
cuarto con fotografias de los chicos
mas guapos, pero hay una gran dife-
rencia entre el amor platénico y el
novio. Es aqui donde la familia jue-

ga una pieza clave, debe ayudar a sus
hijos a ese ajuste a la realidad. Debéis
explicar la diferencia entre novio y
amor platénico, no manteniendo ese
suefio que puede llegar a convertirse
en objeto de burla para sus compa-
fieros de clase.

Etapa de inconformismo

Vivimos en una sociedad donde exis-
te el culto al cuerpo, a la belleza 'y
como no, a la moda. Vuestros hijos,
como cualquier otro adolescente,
manifiestan un inconformismo total
con su fisico, les gustaria ser mas
altos, delgados, fuertes, las chicas
quieren cambiar de look, la que es
morena quisiera ser rubia, las de ojos
oscuros le gustaria tenerlos azules....
En una sociedad donde priman los
valores estéticos es muy importante
que las familias ayuden a sus hijos a
encontrarse a gusto con su apariencia
personal. ¢Qué chica no se siente
mas segura, mas guapa y atractiva
vistiendo un traje a la Ultima moda con
unos zapatos de tacon? Vuestros hijos
deben gustarse y verse guapos. Hoy
no ir ala moda puede ser una barre-
ra para la inclusion social en su grupo
de iguales.
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Por ello, es aconsejable:

O Propiciar que nuestro hijo se sienta a
gusto con su apariencia fisica y que
sea acorde con su edad.

O Trabajemos con nuestros hijos valo-
res que van mas alla de lo estético, la
importancia de su constancia, de su
esfuerzo, de su superacion...

Es muy import ante decirles lo
orgullosos que est amos de que
sean nuestros hijos, sefialarles

sus innumerables virtudes y

capacidades

Desarreglo emotivo

A veces observamos en los adoles-
centes una sensibilidad a flor de piel,
incluso lloran sin motivo aparente. En
otras ocasiones parecen carecer de
sentimientos, como si nada les impor-
tara. Esto es justificado en la inmensa
mayoria de las ocasiones por las hor-
monas, hasta que no se adquiere una
madurez fisica, estas juegan malas
pasadas. Debemos tener mucha
paciencia con estos cambios de humor.

Sentimientos

Como consecuencia directa de la cri-

sis que estan atravesando, nuestros

adolescentes viven una serie de senti-
mientos:

O Sentimiento de inseguridad: a
causa de sus propios cambios fisicos
gue no siempre van parejos con su
crecimiento emocional. Su madurez
fisica, siempre precede a la psiqui-
ca, con lo que a veces se encuentran
en un cuerpo de adulto, que no
corresponde a su mente, y por lo
tanto no se reconocen, y desarro-
llan una fuerte falta de confianza en
si mismo.

O Sentimientos de angustia:  en nues-

tros adolescentes existe en muchas

ocasiones una frustracion continua.

Desean ser reconocidos como adul-

tos y se les trata como nifios, se les

prohibe vestir de una u otra forma,

no se les permite desplazarse de

manera autbnoma, tener pareja...
O Sentimientos de depresion:  aqui
se produce una captacion subjetiva
de la realidad, con tendencia hacia
la negatividad y al pesimismo. Es
fundamental el apoyo de la familia.
Hay que estar muy pendientes de
otros cambios como: pérdida de
apetito, insomnio, sentimientos de
no valer nada, sentimientos de cul-
pa... En estos casos podriamos
estar hablando de depresiéony
necesitariamos ayuda psicolégica
para superarla.

Cambios conductuales

Los adolescentes y sus padres suelen
guejarse cada uno de la conducta del
otro. Los padres con frecuencia tienen
miedo de perder el control o influencia

sobre sus hijos y los adolescentes

luchan por forjar una identidad inde-

pendiente, donde ellos tomen sus pro-
pias decisiones.

Entre los cambios que observamos a

nivel conductual estan:

O Cambios en el comportamiento:
mayor terquedad, malas contesta-
ciones desobediencia, episodios de
inactividad...

O Baja el rendimiento académico.

O Toman mas fuerza todos los rituales
y estereotipias.

O Se acenttan los soliloquios o con-
versaciones consigo mismo. Esta
practica les capacita para afrontar
determinadas situaciones. El solilo-
quio es utilizado para estructurar su
pensamiento, para entretenerse
cuando estan solos y en otras oca-
siones por que su mundo interno es
mas completo que el mundo exterior.
Hay que empezar a preocuparse por
estas charlas a solas cuando el con-
tenido de las mismas, su frecuencia,

eltonoy el contexto en que se realizan
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resultan extrafias por alguna cir-
cunstancia o con respecto al com-
portamiento habitual, especialmen-
te, cuando se trata de soliloquios en
los que predominan los comentarios
negativos hacia si mismos. A pesar
de ser un comportamiento normal en
los adolescentes con sindrome de
Down, socialmente no esta bien vis-
to, y puede ser motivo de rechazo y
etiqguetamiento por parte de sus com-
pafieros.

Despert ar sexual

Todos los nifios y jévenes necesitan de
una educacioén sexual. La educacion
sexual no es sélo hablar de sexo, la
sexualidad forma parte de cada per-
sonay comprende una serie de temas:
distinguir lo que es privado y publico, el
contacto y sus limites, las habilidades
sociales, las relaciones, las partes del
cuerpo, la toma de decisiones, las acti-
vidades sexuales...

Los padres son los primeros educado-
res de la sexualidad de sus hijos. En el
modo de abrazar, besar a nuestros
hijos les estamos ensefiando lo que
sentimos por ellos.

Los padres muchas veces preguntan
a los profesionales ¢,por donde empie-
z0? y ¢cuando debo comenzar? Las
sugerencias que se exponen a conti-

nuacioén son simples orientaciones.

2-9 afos

O Diferencia entre nifios y nifias

O Las partes del cuerpo

O Lugares y conductas publicas y pri-
vadas

O Modos de reconocer y decir no ante
contactos incorrectos.

O Cbémo nacen los nifios.

O La masturbacion.

La ensefianza del cuerpo

Todos los nifios pequefios muestran
una curiosidad natural sobre sus cuer-
pos y sobre como funcionan. Los nifios
con sindrome de Down no son diferen-
tes. Un aspecto fundamental de la ense-
flanza es ayudar al hijo a utilizar las
palabras correctas para los genitales.
La ensefianza de las partes que son
intimas ha de hacerse en un contexto
adecuado (el salén no seré el lugar ido-
neo sino durante el bafio). Cuando

ensefiemos las partes del cuerpo, debe-

mos incluir las reglas sociales que les
conciernen. (Por ejemplo, las partes
intimas siempre han de estar cubiertas
en los lugares publicos).

Cuando el nifio empieza a usar apro-
piadamente la terminologia y a aplicar
las reglas sociales relacionadas con
las partes del cuerpo, es el momento de
incorporar frases que eviten el abuso.
Por ejemplo ensefie a su hijo que par-
tes del cuerpo quedan fuera de los limi-
tes para los demas.
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10-15 afios

O La menstruacion y la eyaculacion
O Sentimientos sexuales

O Orientacion sexual

O Elaborar y mantener las relaciones.

16 afos en adelante

O Diferencias entre sexo y amor

O Responsabilidades de las relaciones
sexuales

O Responsabilidades de la paternidad

O Consecuencias de los contactos inco-
rrectos con otros.

Todos sabemos que la adolescencia

es la etapa del despertar sexual. Los

adolescentes comienzan a tener la

necesidad de expresar su afecto y de

sentirse queridos.

En mi trabajo con alumnos de secun-

daria, compruebo que nuestros ado-

lescentes se enamoran de sus com-

pafieros de clase, de las amistades

de sus hermanos, de sus vecinosy lo

manifiestan diciéndolo directamente
0 a través de mensajes por escrito
(cartas de amor). Frente a estas situa-
ciones ¢Qué debemos hacer? Por
supuesto no “seguirles la corriente”
para no ilusionarlos con relaciones
gue no se realizaran, ni tampoco pedir-
les que hablen del tema y se olviden
del asunto. Lo méas conveniente sera
escucharlos para que expresen sus
sentimientos y explicarles con clari-
dad la situacién.

Muchos padres no toman en serio los
enamoramientos y noviazgos de sus
hijos con sindrome de Down, pero
para ellos significa una valiosa expe-
riencia que les posibilita demostrar su
interés por otra persona, disfrutar de
su compaiiia y sobre todo, tener a
alguien con quien compartir sus sen-
timientos.

Nuestro trato continuo con adoles-
centes con sindrome de Down nos

permite observar que ellos no evi-

dencian una conciencia plena acerca
de las relaciones coitales, sino que
prefieren manifestar su sexualidad a
través de abrazos, besos, caricias y
la autoestimulacion.

La sociedad espera que la persona con
sindrome de Down adopte comporta-
mientos sexuales socialmente acepta-
dos, pero no les ofrecemos una educa-
cion eficiente que los capacite para con-
ducirse de manera responsable.

Cuando algun joven con sindro -
me de Down present a una con -

duct a inadecuada o no propia de

su edad, se tiende a juzgarlo mas
severamente que sila hubierarea -
lizado cualquier otro muchacho

Recordar que la adolescencia es una
etapa de transito para convertirnos en
personas adultas. Si queremos que
nuestros hijos sean adultos, responsa-
bles y maduros potenciemos su auto-
nomia e independencia.
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Durante la adolescencia las personas
comienzan a aprender sobre el mundo
que les rodea y a encontrar su papel
en él. Necesitan tener expectativas de
futuro, suefios, deseos... ese es el
motor que nos impulsa para convertir-
nos en personas adultas.

Sin suefios como trabajar, ganar dine-
ro, tener una pareja, hacer las cosas
por si mismo, tomar sus propias deci-
siones en definitiva, ser autbnomo e
independiente, puede ser que nuestro
hijo permanezca eternamente en la
compleja adolescencia.
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RECOMENDACIONES

Una de las tareas més importantes de los padres de adolescentes con sin-
drome de Down es mantener abiertas las vias de comunicacion, dejando
espacio para fomentar la toma de decisiones de los hijos.

Algunos consejos sobre cémo comunicar con hijos adolescentes:

Dar mensajes claros : es un error decir a la misma cosa “no” un diay “si”
otro dia. Dar mensajes claros ayuda a crear una base de confianza.
Aprender a escuchar

Trata a tu hijo con el mismo grado de respeto  con el que esperas que te
trate a ti.

Dar mensajes positivos. Cada vez que se presente la ocasion, recuér-
dale que le quieres. Cuando se haya arreglado, dile que estd muy guapo.
Cuando ordena su habitacion sin que se lo hayas pedido, coméntaselo de
tal forma que se sienta orgulloso.
Implica a tu hijo en las conversaciones,  no hagas como si no estuviera,
termina tus frases con otra que invite a la comunicacion.

Lograr una coherencia entre lo que predicas y lo que practicas.

Escucha a tu hijo con atencion cuando te habla. No hagas otra actividad
mientras el habla, y si estas haciendo algo cuando empiece, para. Miraa tu

hijo, escucha y ofrécele un comentario cuando termine.
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1. ¢Hay alguna diferencia entre los adoles-
centes con sindrome de Down y los demas ado-
lescentes?

El adolescente con sindrome de Down compar-
te los problemas de cualquier otro adolescente.
Es una etapa, en la que se quieren dejar atras los
valores y/ 0 creencias de la infancia. En base a las
relaciones sociales, los estudios demuestran la
necesidad de todas las personas a establecer
relaciones con las personas de su entorno, por
ello, la adolescencia, puede ser el puente entre
las expectativas en cuanto a la etapa adoles-
cente y la realidad a la que se exponen. Gene-
rando sentimiento de frustracion en los casos de
no poder cumplir con las expectativas planteadas.
Teniendo que desarrollar una inteligencia emo-
cional, habilidad necesaria para saber cambiar
y diferenciar los sentimientos propios y de ter-
ceros. La salvedad radica en la lentitud en el pro-
ceso de aprendizaje de los chicos con sindro-
me de Down.

2. ¢Cual es el papel de los padres y por exten-
sion de la familia en esta etapa crucial de la
vida de una persona?

Teniendo en cuenta que los padres son el mode-
lo a elegir por los hijos, es aconsejable poten-
ciar los siguientes parametros: facilitar el afec-
to en las peticiones y/ o solicitudes realizadas,
reforzar positivamente los logros cometidos,
empatizar con ellos, generar momentos de con-
vivencia familiar, potenciar el sentido de la res-
ponsabilidad y favorecer la autonomia e inde-
pendencia.

3. Sentirse comodo y satisfecho con uno mis-
mo dentro de un grupo de adolescentes, se con-
sigue...

La baja tolerancia a la frustracion hay que mejoraria
exponiendo al adolescente a situaciones que estan
por encima de sus posibilidades, transmitiendo la
imposibilidad de conseguir algunos deseos y/o el
esfuerzo gque en ocasiones se necesita para con-
seguirlos. El grupo social instaura la necesidad
de entender las criticas de las personas que les
rodean, de acuerdo a la posibilidad de darse cuen-
ta de que no todo lo hacen bien y que se equivocan
en ocasiones.

a familias de DOWN MALAGA.

4. Herramientas para trabajar la autoestima
de un adolescente con sindrome de Down
Patenciar la autonomia en el trabajo y actividades
de vida cotidiana, informar en el drea de educa-
cién afectivo-sexual, fomentar habilidades basa-
das en la comunicacion, mejorar las habilidades
sociales, promover actividades Itdicas de ocio y
tiempo libre, impulsar la toma de decisiones, for-
talecer las relaciones interpersonales, ofrecer la
posibilidad de integracion y reforzar los logros.

5. Pautas de comunicacion con los adolescentes
Una de las labores més importantes en la vida
adolescente es la de mantener abiertas las vias de
comunicacion, teniendo que: usar un tono de voz
tranquilizador, aprender a escuchar, antes de con-
testar, dar mensajes positivos, claros, reforzan-
do logros, no gritar para instaurar la normativa,
dejar de forma explicita las normas que ha de
seguir, involucrarle en la comunicacién, evitar fra-
ses negativas, planificar actividades de forma con-
junta y ayudarle a buscar actividades que le hagan
sentir bien

6. ¢ Cémo saber cuando ha llegado el momento
de hablar de sexualidad?

Es aconsejable que se vayan distribuyendo los
temas de interés en las diferentes evolutivas. En eda-
des mas tempranas (2 a 9 afos) los temas rela-
cionados con el conocimiento del propio cuerpo,
la diferencia entre nifios y nifias y el como nacen los
nifos, como temas mas relevantes; en la preado-
lescencia (9 a 15 afios), iniciar los temas de la
menstruacion, masturbacion, inclinaciones sexua-
les y diferencias en los sentimientos entre las per-
sonas; y, por Ultimo, la etapa de la adolescencia ha
de incluir temas relacionados con la distincién entre
personas con las que has de compartir situaciones
intimas de las que no, e informar de las respon-
sabilidades en lo relacionado a mantener relacio-
nes sexuales con y sin consentimiento.

7. Potenciamos la autonomia de un adolescen-
te con sindrome de Down si...

Es conveniente fomentar la autonomia desde las
familias, generalizandolo a su entorno, ayudando
a desarrollar una sociedad basada en la inclusion.
No obstante, ayudaria a tener en cuenta: tratar-

le como uno mas, fomentar la relacién entre her-
manos como modelo a seguir, el deseo de cono-
cer (prerrequisito para el aprendizaje en general),
fomentar la toma de decisiones, manejar el euro
y hablarle como un adulto.

8. ¢Como debemos explicarles los cambios
fisicos que conlleva esta etapa?

Para que una informacién se considere eficaz,
ha de ser comprensible, concreta y concisa,
centrada en el individuo, abordando cambios
fisicos y emocionales. Ahondando en los cambios
corporales, las emociones y sus relaciones
interpersonales, permitiendo la expresion de
las mismas, y sus inquietudes, todo ello de mane-
ra realista, transmitiendo el sentimiento de res-
ponsabilidad ante sus actuaciones y mostrando
un papel de asesoramiento continuo en sus
expresiones.

9. Durante la adolescencia, los cambios psi-
colégicos mas importantes que vive una per-
sona con sindrome de Down son...

Los principales cambios en la adolescencia se
cifien en primera instancia a los corporales,
cambios de la personalidad, lo que provoca un
desconcierto en los valores, pensamientos y
emociones de la propia persona, al no estar
configurada en su totalidad. Los cambios psi-
colégicos emergen por tener que modificar su
identidad, tener que relacionarse con la familia
y su medio social mas cercano de forma ade-
cuada, ayudando a la toma de decisiones rela-
cionado a su futuro mas inmediato.

10. Los factores que influyen en que un joven
con sindrome de Down afronte la adolescen-
cia de manera positiva son...

Las circunstancias que rodean la compaosicion
de la personalidad adolescente influyen en el
desarrollo de las estrategias de afrontamiento
utilizadas, generando los recursos mas ade-
cuados, aumentando la autoestima, forjando
sentimientos de frustracion, cuando las deman-
das se alejan de las expectativas planteadas,
reforzando la comunicacién con las personas
del entorno, siendo necesario fomentarla desde
el entorno familiar.
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1. ¢Hay alguna diferencia entre los ado-
lescentes con sindrome de Down y los
demas adolescentes?

La adolescencia es una etapa esencial-
mente de cambios entre los que destaca-
riamos los de naturaleza fisiolégica, los psi-
colégicos y los de indole social. No pare-
cen existir diferencias significativas impor-
tantes en lo que respecta al desarrollo
puberal entre los chicos y chicas con sin-
drome de Down y los que no, aunque pue-
den observarse diferencias individuales de
cierta relevancia(talla, algunas caracteris-
ticas sexuales secundarias, edad a la que
se produce..) . Si hay diferencias psicologi-
cas y sociales destacadas pero, segura-
mente, condicionadas en parte por la his-
toria de las actitudes y la atencion a estas
personas.

2. ¢Cudl es el papel de los padres y por
extension de la familia en esta etapa cru-
cial de la vida de una persona?

La familia ocupa un papel extraordinaria-
mente importante en toda la vida de las
personas con SD. Probablemente la etapa
adolescente sea una de las que mayor exi-
gencias plantea a los progenitores y her-
manos ya que lo que ocurra en este
momento puede tener repercusiones
importantes en etapas posteriores.

3. Sentirse comodo y satisfecho con uno
mismo dentro de un grupo de adolescen-
tes, se consigue...

No es féacil por la presion del grupo. Pro-
mover activamente en ellos una buena auto-
estima, una razonable asertividad y com-
petencia social, puede contribuir a que el
joven con SD defienda lo que considera ade-
cuado. En esta cuestién debemos hacer
un esfuerzo importante por capacitarles
para hacer frente a numerosas situacio-

nes en las que pueden sentirse presionados
en la sociedad actual.

4. Herramientas para trabajar la auto-
estima de un adolescente con sindrome de
Down

Quererle incondicionalmente independien-
temente de sus logros, hacérselo ver y sen-
tir, aprobaciones y refuerzos ante actitu-
des y comportamientos adecuados, toda
Vez que se promueven expectativas positi-
vas acerca de sus capacidades para enfren-
tarse a los problemas y potenciar incondi-
cionalmente su autonomia.

5. Pautas de comunicacion con los ado-
lescentes

Estar a su lado y que lo sepan, que esta-
mos a su disposicién para lo que quieran.
Ofrecerle un modelo de pareja donde haya
una comunicacién adecuada

6. ;Como saber cuando ha llegado el
momento de hablar de sexualidad?
Esperar a la adolescencia para hablar de
sexualidad es ya tarde. En algunas ocasio-
nes dificil de recuperar. La comunicacion
sexual tiene que establecerse mucho antes,
no solo con las primeras preguntas (que
habra que provocar en algunas circunstan-
cias) sino ofreciendo modelos de relacién
familiar y de pareja adecuados. El adoles-
cente tiene que saber que podemos hablar
Yy qUEe N0 vamaos a juzgar ni censurar siste-
maticamente sus comportamientos. Consi-
derar que los padres no son amigos, son a
menudo la autoridad antipatica que, a estas
edades, inspira poca confianza.

7. Potenciamos la autonomia de un ado-
lescente con sindrome de Down si...

Creyendo en sus posibilidades y confiando
en sus capacidades. Dejandoles la cuerda

\

suelta...aunque sea con la congoja de pen-
sar gue les va a pasar algo. Animandole a
gue tomen decisiones, se arriesguen y asu-
man sus responsabilidades. No a la sobre-
proteccion.

8. ¢Como debemos explicarles los cam-
bios fisicos que conlleva esta etapa?
Antes de que se produzcan, anticipandose
a ellos, haciéndolo de una manera senci-
lla, con un lenguaje bésico, repitiendo has-
ta la saciedad los contenidos fundamenta-
les que les permitan estar a gusto con su
cuerpo, con su identidad sexual, aceptando
positivamente los cambios y las sensacio-
nes corporales, toda vez que expresen ade-
cuadamente sus emociones.

9. Durante la adolescencia, los cambios
psicolégicos mas importantes que vive
una persona con sindrome de Down son....
De pronto el nifio que dice si a todo, se
rebela y critica muchas normas que le con-
trolan en exceso. Quiere ser mas auténomo,
independiente y tener mas libertad, aun-
gue en no pocas ocasiones sin la contra-
partida de la responsabilidad . No es facil
manejar esta situacién y se requieren enor-
mes dosis de paciencia, convencidos de
gue se saldra felizmente, siempre que la
abordemos desde una perspectiva positiva
y no solo como una etapa de tensiones que
en nada ayuda al propio adolescente.

10. Los factores que influyen en que un
joven con sindrome de Down afronte la
adolescencia de manera positiva son...
Apoyo afectivo incondicional. Que les que-
remos, que se sientan valiosos, que esta-
mos a su lado, acompanandoles, que con-
fiamos en ellos y en sus capacidades, ofre-
ciéndoles un modelo de pareja afectuoso,
dialogante y con habilidad para solucionar
los problemas cotidianos.
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El Il CONGRESO
IBEROAMERICANO
SOBRE EL SINDROME DE

DOWN

Ya esta abierto el tramite de ins-
cripcion para asegurar la partici-
pacion en el Il Congreso Iberoameri-
cana sabre el Sindrome de Down, que
se celebrara durante los dias 30 al
2 de mayo del proximo afio 2010.
Este Congreso continda el camino lan-
zado por la primera iniciativa en Bue-
nos Aires en el ano 2007y pretende
ser un hito mas, en una trayectoria
que consolide la cooperacidn entre
organizaciones y familias de perso-
nas con sindrome de Down de todo
el ambito iberoamericano y, en esa
misma intencion, de consolidar una
estructura estable de coordinacion y
colaboracién conjunta: la Federacién
Iberoamericana del sindrome de
Down.

El Congreso se ha trazado en torno
a tres grandes ejes tematicos: edu-
cacion para la vida y acceso a la Cul-
tura de su comunidad en el colectivo
de personas con SD, el futuro de las
personas con SO, y el movimiento
asociativo a favor de las personas con
SD. Estos ejes se concretan en vein-
ticuatro temas de debate y reflexion,
en los que estan previsto distintos for-
matos (ponencias, mesas redondas y
conferencias), ademas de una pre-
sentacion de comunicaciones, expe-
riencias audivisuales y paneles de
exposicion. Los temas a abordar seran
los siguientes:

[J Desarrollo bioldgico en sindrome de
Down y otras discapacidades aso-
ciadas.

[1 Educacién inclusiva (Educacién
Infantil y Primaria).

[l Educacion inclusiva (Educacién
Secundaria).

[ Educacion Inclusiva. Formacién del
Profesorado.

[l Formacién profesional y empleo
con apoyo.

I Deporte, ocio, arte.

UJ Autonomia, independencia y Escue-
la de Vida.

[l El papel de la familia, liderazgo y
compafierismo.

[1 Atencién Temprana.
U Nuevas Tecnologias

[J El derecho a formar una familia:
Afectividad, relacion de pareja 'y
sexualidad.

[] Desinstitucionalizacién y modelos
de atencion [residencias, mini-resi-
dencias, viviendas compartidas,
viviendas tuteladas, vivienda inde-
pendiente, centros de dia, centros
ocupacionales y otros).

[J Calidad de Vida.

[] Previsién econémica y disponibilidad
de medios.

[J Trastornos mentales asociados al
sindrome de Down.

Ll Investigacion en torno al envejeci-
miento (Investigacion bioldgica y
geénica y otras lineas).

[l Prevencion de la dependencia (pro-
gramas, actividades etc.).

[J Abortoy derecho a la vida.

[ La Ley de Promaocion de la Auto-
nomia Personal. Los Servicios de
Promaocién de la Autonomia Per-
sonal.

[1 Programa espafiol de Salud para
personas con Sindrome de Down.

] La Convencion de los derechos de
las personas con discapacidad y
sus desarrollos legales y sociales.

] Exposicion trabajos sabre el “Pro-
yecto Amigo”.

[J La Federacion Iberoamericana de
sindrome de Down y la coopera-
cién continua entre instituciones
de su dmbito.

[J Programas de accion educativo-
sanitaria-social-laboral comunes
en el &mbito de la federacion lbe-
roamericana.

Podéis ampliar la informacion en la pagk-
na web: ww.granada2010down.org



PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
TRABAJAN EN LA ADMINISTRACION
PUBLICA CODO CON CODO JUNTO A COM-
PANEROS SIN DISCAPACIDAD. UN LOGRO
FRUTO DE LOS ESFUERZOS DENODADOS
DE LAS ASOCIACIONES CON LOS GOBIER-
NOS LOCALES PARA SUPERAR LA DIS-
CRIMINACION QUE SUFRIA EL COLECTIVO
AL TENER QUE COMPETIR EN LAS PRUE-
BAS DE ACCESO JUNTO A PERSONAS CON
DISCAPACIDAD FiSICA Y SENSORIAL. ESTE
TRABAJO SE HA VISTO RECOMPENSADO
CON LA RESERVA PARA EL COLECTIVO DE
LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL DEL 2%
DE LOS PUESTOS PUBLICOS DEL ESTADO,
MEDIDA QUE, SIN EMBARGO, NO AFEC-
TARA A LAS ADMINISTRACIONES LOCA-
LES NI A LAS UNIVERSIDADES.

a costado afios de esfuerzo. Una labor
H constante de ir aleccionando con ejem-
plos, de mostrar que son ciudadanos como
cualquier otro. Pero finalmente han dejado
en claro que sus vidas son como las nuestras
en todo, incluido en el trabajo: necesitan un
sueldo, han pasado por contratos en prac-
ticas, por el desempleo, han sufrido los ner-
vios del primer dia y desean la estabilidad
laboral que todos ansiamos. La sociedad,
por fin, ha comprendido que estan a la altu-
ra de las expectativas, que las empresas,
publicas o privadas, pueden depositar en
ellos la confianza necesaria para los pues-
tos que reclaman para si las personas con
sindrome de Down.
Pero sin embargo, ellos siempre han recla-
mado ir un poco mas lejos: la oportunidad de
tener un empleo publico. Pero, ¢cuél era el
panorama al respecto? Si atendemos al pro-
pio texto que regulaba hasta ahora el acce-
so de personas con discapacidad a la admi-
nistracion publica (Ley 53,2003, de 10 de
diciembre] la situacion era “desalentadora”
y “lamentable”, pues aseguraba esta Ley,
“con cifras de los afios 2000 y 2001, que

s6lo un 0,2% de los funcionarios que logra-

ENLA e =
ADMINISTRACION

ban una plaza de funcionario era discapaci-
tado”.

Pero es mas, de ese exiguo porcentaje, el
tanto por ciento que correspondia a persoc-
nas con discapacidad intelectual era pau-
pérrimo.

Gracias al citado ejercicio de autocritica, la
Ley citada subié del 3% al 5% el cupo de
reserva de plazas para personas con dis-
capacidad dentro de los procesos selecti-
vos para funcionarios de carrera. Pero, y he
aqui el prablema, se olvidd de discriminar
entre la discapacidad intelectual y la disca-
pacidad fisica o sensorial. Esto convertia en
practicamente infranqueables las pruebas
de acceso a las personas con sindrome de
Down, que no podian competir en condicio-
nes de igualdad con el resto de personas
discapacitadas.

Y sin embargo....

“Hago un poco de todo, reparto documentas,
franqueo el correo...” dice Pablo Yague, mien-
tras, Marimar Chueca sefiala que coge el
teléfono, hace fotocopias y lleva el resumen
de prensa a diario. Ambos tienen sindrome
de Down (pertenecen a DOWN ZARAGCO-

ZA)y ambos llevan ya nueve afios trabajan-

do en el Palacio de Aljaferia, es decir, en las
Cortes de Aragon.

“Hay millones de personas como nosaotros
gue quieren trabajar, pero no lo consiguen”,
dice José Sanchez ([DOVWN EXTREMADU-
RA), que a sus 30 arios lleva ya siete de ujier
en el Parlamento de esta Comunidad Auté-
noma. No es el Unico, pues Amador Lade-
ra, 28 afos, es compafiero suyo, aungue no
por mucho tiempo: ha conseguido aprobar
las oposiciones a la Junta y en breve tendra
gue dejar su empleo. ¢Que cémo se sien-
te?, pues “contento desde el punto de vista
de no viajar, pero a la vez triste por dejar el
Parlamento, donde he hecho muchos ami-
gos”.

Sumay sigue, porque en el Congreso de los
Diputados trabaja Javier Dorronsoro [Fun-
dacion Prodis) desde hace ya un afio; Olalla
Garcia y Esther Diaz (ambos de DOVVN TOLE-
DO] trabajan en las Cortes de Castilla la Mar-
cha desde el aflo 2000. Maria Ctal y Maria
Angulo (BOWN LA RIOJA) son también ujie-
res, pero ellos para el Parlamento de su
autonomia.

Entonces, ¢cémo es que estas personas

trabajan para sus respectivos parlamentos
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si, como hemas dicho, es un hecho que las
personas con discapacidad intelectual no
pueden competir en condiciones de igual
dad con quienes tienen otro tipo de disca-
pacidad?

Es aqui cuando entra en juego el trabajo con-
tinuado de las asociaciones de DOVWN ESPA-
NA, que han conseguido que las adminis-
traciones publicas locales apuesten y cuen-
ten con personal con sindrome de Down.
El Ayuntamiento de Granada es todo un refe-
rente en nuestro pais con sus 39 funciona-
rios en plantilla con algun tipo de discapaci-
dad intelectual, de los que cinco son perso-
nas con sindrome de Down (3 funcionarios
con puesto fijo y dos interinos), ademas de
otros tres contratados de forma temporal.
En 2001, la constancia y el empefio que
DOWWN GRANADA puso en mostrar al Con-
sistorio de la ciudad que las personas con tri-
somia 21 podian desemperar perfecta-
mente determinados puestos en la admi-
nistracion dio sus frutos, materializandose en
un convenio de practicas laborales. El Ayun-
tamiento quedo tan satisfecho con el tra-
bajo de los dos nuevos ordenanzas que las
practicas se prolongaron durante un afioy
medio mas y, seguidamente, les contrata-
ron como personal externo durante otros
tres anos.

Fueron estos “pioneros”, Cristina Jiménez
y Casto Castillo, quienes abrieron los ojos al
Ayuntamiento, mostrandoles que estaban
capacitados para realizar la labor par la que
habian sido contratado, hasta el punto de
gue DOVWN GRANADA logré que para las
siguiente oposiciones (las de mayo de 2008),
se reservara el 1% de las plazas convocadas
para personas con discapacidad intelectual
(es decir, la quinta parte de la reserva por dis-

capacidad).

Ese es, precisamente, el gran logro de aso-
ciaciones como DOVWN GRANADA, que han
conseguido que las administraciones locales

convoguen pruebas de acceso al cuerpo de

funcionarios adaptadas para personas con

discapacidad intelectual.

“Y ese ha sido el objetivo de DOVWN ESPANA
en materia de empleo pablico en estos afios:
convertir en Ley del Estado lo que algunas
asociaciones ya habian alcanzado a nivel
local. Un logro que ha sido alcanzado al cie-
rre de esta revista, pues el pasado 4 de mar-
zo se publicé el Real Decreto 248,/20089, por
el que el Gobierno amplia del 5% al 7% las
puestos de la Administracion Publica reser-
vados para personas con discapacidad, des-
tinando ese aumento del 2% al colectivo de

la discapacidad intelectual.

Las asociaciones han hecho virtud durante
todos estos afaos en los que la reserva de pla-
zas para la discapacidad intelectual carecia
de regulacién, consiguiendo que personas
con sindrome de Down trabajen para las
administraciones publicas codo con codo
junto a personas sin discapacidad, contra-
tadas por la propia administracion o con-

tratadas por las asociaciones (a través de

convenios) para emplearse en puestos de la

administracion.

Este logro ha sido posible gracias a la efica-
cia de la metodologia del Empleo con Apoyo,
sobre la que se fundamente la Red DOWN
INTEGRA, que ha arrojado un balance espec-
tacular de 117 personas con sindrome de
Down contratadas en puestos publicos del
Estadoy en diferentes administraciones loca-
les (31 funcionarios, incluyendo a quienes

son interinos).

Esos 117 trabajadores (119 si contamos a
2 personas con discapacidad diferente a la
trisomia 21) proceden de 29 asociaciones
unidas por una comun metodologia de tra-
bajo, a saber, el Empleo con Apoyo, y la mayo-
ria de ellas (salvo DOWN ZARAGOZA,
DOWN BURGOS, DOWN ALAVA, DOWN
LA RIOJA, DOVWN GIRONA, BESANA, DOVWN
NAVARRA y DOWN JEREZ) hacen parte de
la Red DOWN INTEGRA, lo que ha permitido
compartir aquellas experiencias que se han
mostrado certeras a la hora de la integracion

laboral.

En el n? 40 de la revista Down, en la
entrevista a José Antonio Jordana de
Pozas se mencionaba que no habia sido
posible contratar a una persona con sin-
drome de Down por parte de un Regis-
trador de Ledn. DOWN LEON AMIDOWN
ha confirmado a nuestra revista que en
ningun caso se les ha solicitado la con-
tratacion de un trabajador con sindro-
me de Down, pues ellos han intentado
en varias ocasiones contactar con los
Registros de la Propiedad de la provincia,
pero les ha sido imposible pues no les
han podido recibir.



1 contratado en practicas en Hacienda Local de la
Diputacién de Cérdoba (auxiliar).

2 contratados en practicas en varios Centros Civi-
cos del Ayuntamiento de Cérdoba (ordenanzas).

3 funcionarios de carrera en el Ayuntamiento de Gra-
nada [ordenanzas).

2 funcionarios interinos en el Ayuntamiento de Gra-
nada [ordenanzas).

3 contratados temporales en el Ayuntamiento de
Granada (asistentes de servicios municipales).

1 contratado en practicas en el Ayuntamiento de la
Zubia (ordenanza)

2 contratados temporales en la Diputacion de Gra-
nada [ordenanzas).

2 contratados en el Ayuntamiento de Sevilla (auxilia-
res de oficina).

1 contratado en un Centro publico de Personas Mayo-
res (ordenanza)

1 funcionaria en el Ayuntamiento de Jerez

1 contratada temporal en el Ayuntamiento de Villa-
quilambre (auxiliar administrativo).

1 funcionario interino en el Ayuntamiento de Leén
[seccién de Tréfico).

1 contratada temporal en el Ayuntamiento de Leén
(conserje).

1 contratada en practicas en el Ayuntamiento de
Guadalajara [ordenanza).

1 contratada por obra y servicio en el Ayuntamiento
de Guadalajara (observadora urbana).

1 contratada en précticas en un colegio publico (con-
serje).

1 contratado en practicas en la Diputacion Provin-
cial de Guadalajara (subalterno).

2 funcionarias en las Cortes de Castilla la Mancha
(ayudantes de ujier).

1 funcionaria en la Consejeria de Presidencia (orde-
nanza).

1 contratado externo en el Parlamento de Extrema-
dura (ujier).

1 funcionario en la Asamblea de Extremadura (ujier).
1 contratada externa en la Ciudad Monumental de
Meérida (auxiliar de conserje).

1 funcionario en el Ayuntamiento de Pozuelo de Alar-
coén (operario polivalente en Educacién Ambiental).
1 contratado externo en el Congreso de los Diputa-
dos (ordenanza).

1 contratado temporal en la Diputacién de Burgos
(ordenanza).

1 contratado externo en el Ayuntamiento de Pam-
plona (ordenanza).

1 contratado externo en EITB, televisién publica vas-
ca (auxiliar administrativo).

1 contratada en una guarderia publica (auxiliar de
guarderia).

1 contratado externo en la Agencia Navarra para la
Dependencia (auxiliar administrativo).

1 contratada externa en la Universidad Publica de
Navarra (auxiliar administrativo).

2 contratados externos en el Parlamento de La Rio-
ja (ujieres).

2 contratados externos en el Ayuntamiento de Logro-
fio (ayudantes de ordenanzas).

2 contratados externos en Presidencia de Gobierno
(ayudantes de ordenanzas).

1 contratada por obra y servicio en la biblioteca publi-
ca de Rianxo (auxiliar de biblioteca).

1 contratado temporal en el Centro Cultural de la
Diputacién (ordenanza).

1 contratado temporal en Lehendakaritza (ujier).

2 contratados indefinidos en las Cortes de Aragén
(auxiliar de ujier).

1 funcionario en la Diputacién Provincial (ordenan-
za).
1 contratado externo en el Ayuntamiento de Huesca.

1 funcionaria en un colegio publico (auxiliar de con-
serje).

2 funcionarios en la Generalitat de Catalufia (auxilia-
res administrativos).

4 contratado temporales en la Generalitat de Cata-
lufia (auxiliar administrativo).

1 contratado indefinido en el Consell Comarcal del
Baix Emporda (subalterno).

1 contratado indefinido en la Biblioteca del Ayunta-
miento La Bisbal dEmporda (subalterno).

1 contratado indefinido en la Biblioteca del Ayunta-
miento Palafrugell (ayudante de biblioteca).

1 contratado indefinido en el Ayuntamiento de Pala-
mas (auxiliar de conserje).

1 contratado indefinido en el Ayuntamiento Sta. Cris-
tina d’Aro (subalterno).

1 contratado indefinido en el Ayuntamiento de Ban-
yotes (auxiliar de conserje).

1 interino en el Instituto de Asistencia Sanitaria (sub-
alterno).

1 contratado indefinido en el Consell Comarcal Giro-
nés (subalterno).

1 contratado indefinido en el Ayuntamiento de Anglés
(auxiliar administrativo).

1 contratado indefinido en la Diputacién de Girona
(subalterno).

1 contratado temporal en el Ayuntamiento de I'Es-
tartit (conserje).

1 contratado indefinido en el Ayuntamiento de Cas-
sa de la Selva (auxiliar).

1 contratado indefinido en el Ayuntamiento de Pala-
frugell (auxiliar de conserje).

1 contratado indefinido en el Ayuntamiento de St.
Feliu de Guixols (ordenanza).

1 contratado temporal en el Ayuntamiento de Cassa
de la Selva (ayudante de ordenanza).

1 contratado indefinido en el Ayuntamiento de St.
Feliu de Guixols (conserje).

1 contratado indefinido en el Ayuntamiento d’Olot
(auxiliar de administrativo).

1 contratado indefinido en el Consell Comarcal del
Ripollés (auxiliar administrativo).

2 funcionarios interinos en la Diputacién de Caste-
lI6n (conserje).

1 interina en el SERVEF, oficinas de empleo de Cas-
tellén [conserje).

1 interino en el Hospital Provincial (conserje].

7 contratados en formacion en el Vivero Municipal del
Ayuntamiento de Algeciras (operarios).

1 funcionario interino (en espera de contratacion)
en la Diputacion de Lleida (subalterno).

1 contratado en practicas en el Patronato de Pro-
mocién Econémica de la Diputacion de Lleida (auxiliar
de subalterno).

1 contratado temporal en el Ayuntamiento de Llei-
da (subalterno).

1 funcionaria interina (en espera de contratacion)
en la Universidad de Lleida (conserje).

1 contratado externo en el Servicio de Empleo del
Ayuntamiento de Avila (ordenanza).

1 ordenanza en las dependencias de Servicios Socia-
les de la Diputacion Provincial (ordenanza).

1 funcionaria en el Ayuntamiento de Jaen (conser-
ie).

1 contratado indefinido en el centro de salud del Ayun-
tamiento de Pegalajar (conserje].

1 contratado en practicas en la Gerencia de Urba-
nismo del Ayuntamiento de Vigo (ordenanza).

3 contratados en practicas en el Ayuntamiento de
Baiona (1 conserje, 1 auxiliar administrativo, 1 peén
de jardineria).

2 becarios en el Ayuntamiento de Almeria (adminis-
trativa

2 funcionarios en las Cortes de Valencia (ordenanzas).
2 funcionarios interinos en la Consejeria de Presiden-
cia (ordenanzas).

2 funcionarios interinos en la Consejeria de Bienestar
(ordenanzas).

2 contratados en la Diputacion (ordenanzas).

1 contratado en el Ayuntamiento de Xativa (ordenan-
za).

2 contratados en el Ayuntamiento de Torrente [auxi-
liares administrativos).

1 contratado en el Ayuntamiento de Enguera (orde-
nanza).

1 contratado en el Ayuntamiento de Ribarroja (orde-
nanza).

1 funcionaria en el Ayuntamiento de Alzira (ordenanza).
1 contratada en el Ayuntamiento de Picassent (orde-
nanza).

1 contratada en el Ayuntamiento de Alfafar (orde-
nanza).

1 contratado laboral en el Ayuntamiento de Ulea (Mur-
cia).



o/

federzeisn Espanels del Sindrone de Down

w
oo

DGWN

COLABORADORES

FUNDACION MAPFRE

Comprometidos con las familias de personas con
sindrome de Down

La Fundacion MAPFRE colaborara
este afio en varios proyectos pione-
ros de DOWN ESPANA relacionados
con las familias de personas con sin-
drome de Down.

ESCUELA DE FAMILIAS MAPFRE

Pretende apoyar a las familias en las
necesidades que van surgiendo en
su relacion diaria con sus hijos, a tra-
vés de la formacion presencial y con-
tinuada por parte de un equipo de
expertos. Este programa trabajara
las siguientes areas:

O Habilidades comunicativas: poten-
ciar el autodiagnéstico y las habi-
lidades de comunicacién y expre-
sion familiar aplicadas a las situa-
ciones de la vida diaria.

O Autocuidado personal: reforza-
miento, aprendizaje de herra-
mientas, conductas y actitudes
positivas para el manejo de la vida
diaria como familias de persona
con discapacidad (autoestima,
control de la propia salud, auto-
motivacion, delegacion...).

O Rol asociativo: la familia como
aportadora en el movimiento aso-
ciativo y no s6lo como sujeto
receptivo de servicios. La familia

como agente comunitario de salud

FUNDACION
MAPFRE

00 Asesoria legal y econémica: opcio-
nes y oportunidades legales y eco-
ndémicas que mejoren el bienestar

econdmico y social de las familias

ENCUENTRO DE HERMANO
A HERMANO

Este programa tiene entre sus objeti-
VoS!

O Apoyar y fomentar la incorporacion
de los Hermanos al movimiento aso-
ciativo como agentes comunitarios
de salud, hacia la inclusién y la inte-
gracion social y real de la personas
con SD

O Potenciar el debate, la vinculacion y
el intercambio entre hermanos exper-
tos que puedan aportar su expe-
riencia y otros hermanos afrontando
temas como: responsabilidad, impli-
cacion en los servicios, sobrecarga,
sexualidad, enriquecimiento en valo-
res, la descendencia, preocupacion
por el futuro... en un Encuentro
nacional anual de continuidad.

O Aprender a introducir el elemento
“respiro” en la dindmica familiar
como descarga de estrés emo-
cional.

APOYO A FAMILIAS CON HIJOS
TRABAJADORES

Pondra en marcha, en las entidades
de DOWN ESPANA que trabajan la
insercion laboral, un programa nacio-
nal de apoyo y formacion para fami-
lias dando respuesta a sus necesi-
dades e inquietudes para abordar
con éxito el empleo de sus hijos.

Comprende estas areas:

e Preparacion familiar ante la vida
laboral de sus hijos.

e Apoyo Psicoldgico a familias para
la gestidn de situaciones labora-
les.

e RED DOWN INTEGRA-Elaboracion de
Herramientas de trabajo Familia y
Empleo Down.

e Coordinacion, difusion y evalua-
cion.



oticias

El grupo de pop-rock formado hace cinco
arfos gracias al apoyo de la asociacion
ANDI, esta a punto de grabar su primer
disco. La banda estd compuesta por sie-
te musicos (dos chicos y cuatro chicas

con sindrome de Down) aungue cuando

NOTICIAS Y BREVES

se inicio el proyecto, en el afio 2004, sélo
eran tres jévenes con una gran ilusién:
tener su propio grupo de rock.

Actualmente, el conjunto realiza entre
veinte y treinta conciertos al afio y ha

ampliado su repertorio a mas de trein-

DOWN LEON, AMIDOWN
Nueva sala de Estimulacion Multisensonrial

El dia 21 de Noviembre DOWN LEON,
AMIDOWN inauguré su nueva Sala de
Estimulacién Multisensorial, en cuyo
acto estuvieron presentes diversas
personalidades del Ayuntamiento, la
Universidad y las empresas colabora-
doras, como Obra Saocial Caja Espana,
gue financié el 50% de la sala.

La Sala de Estimulacién Multisenso-
rial esté concebida como un espacio de
atencion temprana a bebés y dispone
también de servicio de guarderia. La
estimulacion en los primeraos afios de
vida de los nifios y nifias con sindrome
de Down es fundamental para su des-
arrollo integral, razén por la cual se

puso en marcha este proyecto que

cuenta con los recursos mas avanza-

dos. Entre ellos, destaca la cama de

agua musical para estimulacion vesti-

ta canciones. El secreto de su éxito: cons-
tancia y trabajo, una receta clasica que
ya les ha proporcionado una gran recom-
pensa, la noticia de que gracias a una
subvencidn de la Fundacién La Caixa
para proyectos innovadores, podran gra-
bar su primer disco. El 4lbum conten-
dra unas 15 canciones de autores muy
diversos como Whitney Houston, The
Rolling Stones, Sau, Andy Lucas o Joa-
quin Sabina y algunas canciones popu-
lares. Cantaran en catalan, castellano,
inglés o portugués y algunos de los
temas seran instrumentales. jSuerte y

a por todas!

bular, los paneles de luz interactiva, la
columna de burbujas, el panel tactil, la

aromaterapia o la cromoterapia.
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DOWN TOLEDO
Expresarse a travées

de imagenes

Eva Sala, fotografa del Circulo de Bellas
Artes de Madrid y miembro del grupo
NOPHQTO, se encargdé de coordinar el
taller de fotografia que DOVWN TOLEDO
llevé a cabo en febrero. Ella misma nos

relata la experiencia.

“Algunos padres y Pedro Fernandez de
Down Toledo ya tienen todo preparado a
las 10 de la mariana del dia de los mora-
dos, como lo denominan algunos chicos:
el 14 de febrero de 2008. Todos dis-
puestos para salir. Nos numeramos para
no perdernos y distribuimos las camaras
entre los participantes: Javier, Clara, Vane-
sa, Nacho, Esther, Cristina, Lucia, Caralina,
Jorge, Pilar, Gema y Chechu. Antes de ter-
minar de explicar el funcionamiento de la
camara digital ya estan todos haciendo
fotografias con entusiasmo. El objetivo es
claro y conciso: pasarlo bien en este dia
soleado por Toledo mientras hacemos
fotos. No parece muy dificil de conseguir.
La actividad esté organizada a modo de
gymkana. Asi, repartimos una lista de fato-
grafias muy diversas que queremos rea-
lizar: un sefior con gorro o sombrero, un

animal, una planta, la catedral, una sonri-

sa, un abrazo, un amigo, un medio de

transporte, una nube, algo naranja... Sin
prisa y sin tener por qué terminarlo todo,

nos ponemoas a ello.

De camino a la catedral fotografiamos
palomas, carteles y un vendedor de loteria.
Lucia aclara: ‘le he hecho la foto porque
tenia la loteria encima’. Ya en el templo
entramos a ver la custodia y damos un
paseo alrededor del aftar. Salimos a la pla-
za del ayuntamiento y nos encontramas un
gran Cadillac blanco. Cristina comenta la
foto que acaba de tirar: ‘el coche estaba
bien aparcado y el novio y la novia estan fue-
ra’.Vanesa afiade: “con este coche... para
ir por Toledo, jtela! Pongo el coche asi por
una razon, para que lo vea la gente”. Des-
pués, Nacho fotografia a un sefior de ras-
gos orientales y sentencia: ‘le he hecho
una foto porque era chino’. Los novios del
grupo, Nacho y Vanesa, son fotografiados
déndose un abrazo por un compariero
(gque ademas quiere disefar las invitacio-
nes de su boda) con una cdmara Polaroid.
Esther fotografia un cartel en el que se
ven pizzas y pasta. Acto seguido explica:
la he hecho porque a mi me gusta todo de
comer, no tengo ningln problema’.

Nacho lleva todo el dia diciendo que él lo

NOPHOTO

gue quiere hacer son fotografias de con-

ciertos y que uno de sus grupos favaritos
son los Magjinos Escocios. Lliegamos a la pla-
za donde esta el restaurante y su deseo se
hace realidad. Nos encontramos casual-
mente a tres musicos con sus instru-
mentas: un acordedn, un banjo, un yembe
y una pandereta. Empezamos a hacer
fotos y ellos deciden darnos un pequerio
concierto espontaneo y exclusivo para
nuestro grupo. Bailamos y también toma-
mos los instrumentos de percusion pres-

tados para acompanarles.

Después de comer, volvemos al local de la
asociacién donde veremos el resultado
del trabajo, si se puede llamar asi, porque
hemos disfrutado mucho. Asi, disfrutan-
do con el arte de los chicos termina el
taller de foto de Down Toledo. Este taller
de fotografia era algo me hacia muchaiilu-
sion poder realizar... {Gracias chicos, he

aprendido mucho con vosotros!”.




Con ocasién del Dia de Andalucia, la
Delegacion del Gobierno de Cérdoba
premid la labor social que DOWN COR-
DOBA lleva realizando desde 1988 en
favor de las personas con trisomia 21
y sus familias.

La entrega de premios tuvo lugar en el
Palacio de Congresos, donde el Presi-
dente de DOWN CORDOBA, Luis J. Gua-
da Diez, arropado por un grupo de per-
sonas de la asociacién, agradecio el
galardén: “esta distincion significa un
estimulo y un acicate para continuar
con nuestra labor diaria en la convic-
cion de que estamos en el camino ade-
cuado”, declara.

Ademas de DOWN CORDOBA se pre-
mio la labor que otros colectivos, empre-
sas y particulares de la provincia de Cor-
doba realizan a favor de la sociedad,
como el cineasta Gerardo Olivares, la

institucidn Oleicola el Tejar, las Unidades

de Transplantes y Comunicacién del
Hospital Universitario Reina Sofia o el
Equipo motociclista “Cérdoba Patrimo-
nio de la Humanidad”, entre otros.

Ademas de los galardonados, en el acto

estuvieron presentes el Vicepresiden-

NOTICIAS Y BREVES

te Econdmico de la Junta de Andalucia

José Antonio Grifan, la Delegada del
Gobierno en Cérdoba, Isabel Ambrosio
y diferentes delegados Provinciales de
las distintas consejerias de la Junta de

Andalucia.
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La insercion normalizada en la socie-
dad de las personas con sindrome
de Down es un logro consolidado
por la asociacion y que se pone de
manifiesto en el Taller de Empleo
‘Trébal’, en el que personas con sin-
drome de Down y otras discapaci-
dades se forman en la especialidad
de tapicero de muebles junto a per-

sonas desempleadas sin discapa-
cidad.

La actividad, promovida por ASPA-
NIDQO, tiene un presupuesto de
620.000 euros aportados por la
Consejeria de Empleo. El taller
comenzo en diciembre del pasado
afo y desde entonces los alumnos
reciben orientacion laboral que les

servira para buscar empleo una vez
finalice la formacion. También reci-
birdn formacién complementaria en
informatica, medioambiente, igual-
dad de género y demas materias
geneéricas.

El mobiliario restaurado y tapizado
por los alumnos seréa donado a dife-
rentes ONG de la ciudad.

FUNDACIO PROJECTE AURA

Universitarios y personas con sindrome de Down compartiendo

independencia

La fundacién Invest for Children (i4c)
financiara durante un ario los gastos
de alquiler del piso que el proyecto
Aura-Habitat tiene en Barcelona, dedr
cado a ensefar a personas con sin-
drome de Down y otras discapacida-
des intelectuales a afrontar las res-

ponsabilidades cotidianas de la vida
independiente en una vivienda.

El aprendizaje de estas tareas domés-
ticas se realiza durante estancias de
tres meses en un piso compartido
con estudiantes universitarios, don-
de unos y otros comparten las obli-

gaciones del hogar conjuntamente,
supervisados por un especialista de la
fundacion.

Desde 2002, han sido capacitados
para la vida auténoma 30 jévenes con
sindrome de Down y otras discapaci-
dades.
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La Asociacién Sindrome de Down de
Navarra organizo el pasado 31 de octu-
bre la «V Jornada sobre el Sindrome
de Down en Navarra, Empleo con Apo-
yo I+D» en la Universidad Publica de la
ciudad. En esta jornada, la asaciacion

reconaocio a 14 empresas e institucio-
nes navarras por la valentia y sensibili-
dad mostrada al contratar a una per-
sona con sindrome de Down.

Fueron premiados la Universidad Publi-
cade Navarra, la Agencia Navarra para

FUNDACION DOWN ZARAGOZA
Europa, unida para formar con rigor sobre Trisomia 211

La Fundacion DOWN ZARAGOZA y
Master D desarrollan conjuntamente un
prayecto gue consiste en la elabora-
cion de un DVD para familiares de per-
sonas con sindrome de Down con el
objetivo de formarles en diversas dreas
relacionadas con la trisomia 21, como
sexualidad, salud, autonomia, afectivi-
dad o recursos socioeconémicos.

La primera fase del prayecto, ya fina-
lizada, consistid en evaluar el nivel de
informacién que tienen sobre el sin-
drome de Down las familias de los par
ses donde se desarrolla el proyecto
(Espana, Italia, Grecia y Rumania) y
cuales son, desde su punto de vista,
sus mayores necesidades. A finales
de febrero tuvo lugar en Zaragoza la

la Dependencia, los Ayuntamientos de
Pamplona y Villava, Carrefour, Centro
Comercial Irufia Eroski, Civican, EiTB,
Forum Short, Tele-Pizza, Lavanderia
Olimpia, McDonald’s, Residencia La
Vaguaday Zara.

tercera reunion entre profesionales,
familiares y personas con sindrome de
Down de los cuatro paises que inter-
vienen en el proyecto. En la actuali-
dad se esta procediendo a la graba-
cién y elaboracion de contenidos, espe-
randose que la difusién del DVD ten-
ga lugar en septiembre del presente
afo.
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“.Qué te parece si, ahora que estoy
€n paro, me saco

EL. CARNET DE CONDUCIR?”

Ctt.lando Byron Lozano terminé su con-
rato como ayudante de panaderia en
un supermercado de Ledn resolvié que era
hora de volver al pueblo, al lugar que tantas
satisfacciones le habia dado. Asi fue como se
traslado a Laguna de Negrillos, una peque-
fa localidad de unos 1.000 habitantes, dejan-
do atréas el piso de Ledn en el que vivia total-
mente independiente, y recorriendo los 45
kilometros que separan ambas geografias
cargado de enseres y de los recuerdos de los
dos afios transcurridos en la ciudad.

Ya en el calor del hogar, una manana espe-
t6 a sumadre: “Qué te parece si, ahora que
estoy en paro, me saco el carné de conducir”.
Sumadre, Maria Teresa, se asusto ante esa
inquietud de su hijo. Ahora, un afio despueés,
confiesa: “¢Qué iba a hacer?, preocuparme,
no lo veia normal”, pero va mas lejos: “no le

veia capacitado”.

n

Sin embargo, Byron lo tenia muy claro: “que-
ria independizarme, desplazarme libremente”,
asi que acudio a la autoescuela mas cerca-
na; alli “no me dijeron nada especial, que silo
sacaba bien y que si no, pues nada, pero que
habia posibilidades”. Por fin, su madre se
convencio y le apoyo diciéndole que probara
a ver qué pasaba.

Y lo que paso fue que, unos meses y tres
examenes después, Bayron tenia la licencia
de conducir en su poder. Ahora, a sus 24
afios, ha cumplido ya su primer aniversario
detras del volante, asi que el mes pasado
retiré orgulloso la “L” que le identificaba como
conductor novel.

“Nunca jamas habia cogido un coche” antes
de acudir a la academia, por lo que, confiesa,
sentia bastante “respeto, pero miedo no”.
Perao esta no es su primera experiencia en

el mundo del motor, pues antes de conducir

su actual Ford Fiesta, que compraé de segun-
da mano hace seis meses en un concesio-
nario, se desplazaba en un ciclomator que ya
tiene abandonado. La razon: “El coche tiene
mas seguridad, en la moto vas més al aire
libre”.

Ahora, conduce todas las mananas a razon
de 45 minutos por trayecto hasta su actual
puesto de trabajo como auxiliar de admi-
nistrativo en Carflor, una empresa que pres-
ta servicios sociales a personas dependien-
tes de Leodn.

Cuando algunos viernes Maria Teresa viaja
a Ledn en el asiento del copiloto, no puede
sino mirar a su izquierda, respirar hondo y
sentirse orgullosa por los dos, pues su hijo
Byron no ve nada de especial en su situa-
cion, considera que no ha tenido “ninguna
dificultad” afadida por su discapacidad y se

siente “normal, como cualquier otro chico”.
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Ecpaiz

agenda

Eventos previstos relacionados con la discapacidad intelectual y el sindrome de Down.

© IV TALLER DE LA RED NACIONAL DE ESCUELAS DE VIDA

Este taller esta dirigido a los coordinadores técnicos, coordinadores padres y madres de las entidades pertenecientes a la
RNEV. 24-25 de abril. Madrid.

© | ENCUENTRO NACIONAL DE HERMANOS

Mayo 2008.

© CURSO DE ACREDITACION COMO GESTOR DEL PROYECTO AMIGO

El curso servira para iniciar el proceso de acreditacién como gestor del Proyecto Amigo.

5y B de junio. Murcia.

© CURSO FASE DE INICIO DE LA RED NACIONAL DE ESCUELAS DE VIDA

Curso para aquellas entidades que quieran entrar a formar parte de la BNEV. 6 de junio. Murcia.

@ |l ENCUENTRO NACIONAL DEL PROYECTO AMIGO

Dirigido a todos los jévenes que forman parte de los distintos Proyectos Amigo de las entidades de la BNEV.
22-25 de julio. Lleida.

ara leer

E ENSENANDO A ESCRIBIR

oyt
Autora: VV.AA. [Coordina Gabriel Comes Nolla) At s d B |
Edita: Ediciones Aljibe, 2008 ) B
Formato: 16 paginas mthdl:lﬂﬂ
ISBN: 978-84-8700-443-5

Precio: 9 euros (www.edicionesaljibe.com)

Principios metodoldgicos para ensenar a escribir al alumnado con sindrome de Down es un
texto sencillo con actividades y herramientas dirigidas a estimular las habilidades motoras,

perceptivas, cognitivas y metalinglisticas de los nifios con sindrome de Down para fomen-

tar su capacidad lectora.

n ¢SON O SE HACEN?: EL CAMPO DE LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL
ESTUDIADO A TRAVES DE RECORRIDOS MULTIPLES

Autora: Andera Aznar y Diego Gonzalez
Edita: Novedades Educativas (www.noveduc.com), 2008

o S - . Formato: 298 paginas
ISBN: 978-987-538-212-1
£50n 0 se hacen? Precio: 37 euros (aproximadamente

Bl ey o d el i ad
intelectual poadiadn A ety
e rooen b wal iplan

= Pese al, quizas, desafortunado titulo de esta obra, el texto tiene la gran virtud de reflejar el
= ety e importante cambio conceptual que supone considerar a las personas con discapacidad inte-
e v o
I~ lectual como personas con capacidades particulares y no como individuos con carencias
u . . . . . . . e
= y limitaciones. El paso de esta perspectiva negativa y limitada a un enfoque positivo centrado
e

en capacidades constituye un hito social que esta obra retrata detalladamente en el &mbi-

to de las paliticas publicas.



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.: 850 26 87 77 - Fax: 850 26 28 07
E-mail: almeria@asalsido.org

Web: www.asalsido.org

DOWN CADIZ. LEJEUNE

C/ Periodista Federico Joly s/n

11012 Cadiz

Tifno. : 856 29 32 01 / 856 28 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 (Céadiz)
Tifno.: 667 79 39 32

DOWN BARBATE. ASIQUIPU
C/ Cadizn® 34

11169 Barbate (Céadiz)
E-mail: down@asiquipu.org

ASODOWN

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

Ctra. La Barrosa. Parque Publico EIl 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)

Tlfno.: 856 33 B9 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

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

ASOCIACIONES INTEGRADAS EN DOWN ESPANA

DOWN CORDOBA

C/ Maria la Judia, s/n

14011 Coérdoba

TIfno.: 957 49 86 10 / 676 98 61 95
Fax: 957 40 15 16

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

DOWN GRANADA

C/ Perete, 36

18014 Granada

Tlfno.: 858 15 16 16 - Fax: 858 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: 853 26 04 13

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

DOWN MALAGA

C/ Godino, 9

29009 Malaga

Tlfno.: 85 227 4040 / 95210 46 12
Fax: 95 227 40 50

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

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

29400 Ronda [Méalaga)

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

ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE
SEVILLA Y PROVINCIA

Avda. Cristo de la Expiracion, s/n bajos local 4.
41001 Sevilla

Tifno.: 954 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/ Enriqgue 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

Tlfno.: 985 11 33 55 - Fax: 885 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
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DOWN MENORCA

Plaza Biosfera n°2

07703 Mad (Menorca)

TIfno.: 971 36 62 64 - Fax: 971 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. TRISOMICOS 21

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

Tifno.: 922 26 11 28 - Fax: 922 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

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

Tlifno.: 920 25 62 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/ Duqgue de Alba, n®6 portal 2° 5
05001 Avila

Tlfno.: 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

P2 de Pisones, 49

09001 Burgos

Tifno.: 847 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 Leon

Tifno.: 887 08 49 48 - Fax: 987 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: 979 71 09 13
E-mail: asdopa@empresas.retecal.es

DOWN SALAMANCA

C/ Francisco Gil, 11-13

37003 Salamanca

Tifno.: 923 18 79 03

E-mail: downsalamanca@terra.es

DOWN SEGOVIA. ASIDOS

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

40004 Segovia

Tifno.: 921 44 33 95

E-mail: asi2@inicia.es

DOWN VALLADOLID

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

47014 Valladolid

Tifno.: 883 22 09 43 - Fax: 983 22 81 26
E-mail: asdova@telefonica.net

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
DE ZAMORA

C/ San Léazaro, 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

Tifno.: 825 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.: 849 22 27 44 / 607 61 22 39
Fax: 949 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 n°1, despatx 9-4
08020 Barcelona

Tifno.: 93 278 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: 9341843 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 / 620 657 637
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.: 695 177 108/09 - 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

Tifno.: 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 n38, Portal A, 1°C
06800 Meérida (Badajoz)

Tifno.: 839 46 00 55

E-mail: info@fundhex,org



IBERDOWN DE EXTREMADURA

C/ Arturo Barea Ogazon, 7.

06800 Mérida (Badajoz)

Tifno.: 924 33 00 49 - Fax: 924 33 00 48
E-mail: gerencia@hotmail.com

Web: www.iberdown.com

GALICIA

DOWN GALICIA

Alejandro Novo Gonzélez, n®1

15706 Santiago de Compostela

(La Coruna)

Tifno.: 981 58 11 B7- Fax: 981 53 45 46
E-mail: downgalicia@downgalicia.org

Web: www.downgalicia.org

ASOCIACIGN DOWN CORUNA

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

Tlfno.: 981 26 33 88

E-mail: asociacion@down-coruna.com

DOWN FERROL. TEIMA

C/ Beogran 37 entresuelo izqda.

15401 El Ferrol (A Corufa)

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

Web: down-teima.iespana.es

ASOCIACIGN DOWN COMPOSTELA
Alejandro Novo Gonzélez, n®1

157086 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 Gonzéalez, n®1

15706 Santiago de Compostela

(A Corufia)

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 09 21
E-mail: downlugo@lugonet.com

Web: www.lugonet.com/downlugo

DOWN OURENSE

Plaza Paz Névoa 6-1° izq

32003 Ourense

TIfno.: 888 37 03 13 / 6877 49 41 05
Fax: 888 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.: 886 20 16 56

ASOCIACIONES INTEGRADAS EN DOWN ESPANA

Fax: 986 21 49 54
E-mail: downvigo@downvigo.org

MADRID

APADEMA

C/ Moralzarzal, 73

28034 Madrid

Tifno.: 81 736 41 69 - Fax: 91 735 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

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

FUNDACION APROCOR

C/ Esteban Palacios, 12

28043 Madrid

Tifno.: 81 758 84 57 - Fax: 81 300 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.: 868 22 37 53 - Fax: 968 22 37 53
E-mail: aynorjoven@gmail.com

FUNDOWN

P? Escultor Juan Gonzélez Moreno 2,
30002 Murcia

Tifno.: 968 22 52 79 - Fax: 968 22 53 66
E-mail: fundown@fundown.org

Web: www.fundown.org

ASSIDO MURCIA

Pza. Bohemia, 4.

30009 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
30319 Cartagena (Murcia)

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

E-mail: correo@asidocartagena.org

NAVARRA
DOWN NAVARRA

C/ Monasterio de Tulebras, 1, Bajo
31011 Pamplona

Tifno.: 948 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.: 945 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.: 841 27 25 95 / 941 23 53 45
Fax: 941 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/ Meédico 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

FUNDACIGN ASINDOWN

C/ Poeta M® Bayarri, B bajo
48014 Valencia

TIfno.: 96 383 42 98

Fax: 96 383 42 97

E-mail: fundacion@asindown.org
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