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EDITORIAL

AUTONOMIA

I_a Convencion de Derechos de Personas con Discapacidad
reconoce para ellas, con el rango maximo de derechos
humanos, los de no sufrir discriminacién -en ningln caso o
aspecto de su vida- formar su propia familia, recibir una edu-
cacién inclusiva en la escuela ordinaria, participar en el mer-
cado laboral ordinario, controlar sus propios asuntos eco-
némicos, conocer y ejercer sus derechos civiles y politicos,
asi como no verse obligadas a vivir con arreglo a un sistema
de vida especifico.

¢Realmente, es lo que hacen? ¢viven asi las personas con
sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales, inte-
gradas en las asociaciones y fundaciones pertenecientes a
DOWN ESPANA?

Esas Instituciones integradas en DOWN ESPANA pueden
sentirse legitimamente orgullosas de su esfuerzo de los ulti-
mos afnos. Porque han conseguido en gran medida cumplir el
objetivo que consta en sus estatutos fundacionales: mejorar
la calidad de vida de las personas con discapacidad.

Y porque han sabido hacerlo y hacerlo bien, estan en condi-
ciones de hacerlo mucho mejor.

Los Planes de Accién de nuestras asociaciones y fundacio-
nes estan repletos de eficaces programas que han permiti-
do demostrar que las personas con sindrome de Down y
otras discapacidades intelectuales tienen un enorme poten-
cial de aprendizaje, creatividad, normalizacién, productividad
y socializacion. Las personas con discapacidad han estado
acompafadas en ese esfuerzo por sus familias, por los mejo-
res profesionales y por la eficacia del impulso asociativo.
Pero ¢son personas autdnomas?, ¢quieren serlo?, ¢se les
deja serlo?.

Las personas con discapacidad intelectual ¢tienen verdade-
ra capacidad para ser autdbnomas? La citada Convencién dice
que si. ¢Se equivoca?.

En los préximos afios, pero empezando desde ahora mismo,
sin mas esperas, DOWN ESPANA se propone confirmar que
la Convencién no estd equivocada y que las personas con dis-
capacidad intelectual demostraran, una vez més, que son
capaces de superar todas nuestras posibles dudas y todos
nuestros inevitables miedos.

Ellas, muchas veces y con la serenidad y la humildad que las

caracteriza, han pedido en voz alta que se las deje vivir su

vida. Y nos lo piden a nosotros, a sus familiares y en sus aso-
ciaciones, porque confian en nosotros; pero también lo espe-
ran, como un derecho suyo. Piden respeto y piden que con-
fiemos en ellas. Y lo exigen.

En su Plan de Accién actualmente en curso y en los que se
estan disefiando en estos momentos para el inmediato futu-
ro, DOWN ESPANA convertira la autonomia personal en el
principio rector de todas las actividades y esfuerzos que, en
adelante, realice o proponga a sus entidades federadas.
DOWN ESPANA ha pedido a sus entidades que conviertan
todos sus esfuerzos -actuales y previstos para el futuro- en Ser-
vicios de Promocion de la Autonomia Personal (SEPAP).
Todos y todos de verdad. Cada programa en marcha, cada ser-
vicio, cada proyecto, todos ellos, deberan superar la prueba
de que con ellos se promueve la autonomia de las perso-
nas que los utilizan o reciben. Ese es el reto.

Seguiremos transmitiendo a las personas con discapacidad
toda nuestra cultura, pero lo haremos para que puedan ser-
virse de ella cuando vivan su propia vida.

Seguiremos ayudandolas para que reciban la mejor educa-
cion reglada y no reglada, a lo largo de toda su vida, pero lo
haremos con la vista puesta en que seran esa cultura comun
y ese bagaje de conocimientos compartidos los que les per-
mitirdn integrarse en la vida de sus familiares, comparieros,
amigos y vecinos, y desempefar su parte en la colaboracién
gue, como todos los demas, deben al conjunto de la socie-
dad.

Seguiremos apoyandolas en la bdsqueda, obtencién, mante-
nimiento del empleo y retorno al mercado laboral ordinario,
pero, como literalmente dice la Convencién, lo haremos para
gue tengan “la oportunidad de ganarse la vida mediante un tra-
bajo libremente elegido o aceptado, en un mercado y un entor-
no laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles”. Las
ensefaremos a vivir de modo independiente, pero para que
vivan de modo independiente, en su propio hogar.
Nosotros, las familias, sabremos hacer todo lo necesario
para que esos objetivos sean reales y posibles, y nos asegu-
raremos que cuenten con los mejores medios disponibles; y
ellas, las personas con discapacidad, sabran sin duda demos-
trarnos que estan deseando hacerlo, que pueden hacerlo y que

lo van a hacer.
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La experiencia en las

VIVIENDAS
COMPARTIDAS

SEIS JOVENES DE GRANADA, MALAGA Y MURCIA NOS CUENTAN COMO VIVEN
SU RECIEN ADQUIRIDA INDEPENDENCIA EN LAS VIVIENDAS COMPARTIDAS
ADHERIDAS A LA RED NACIONAL DE ESCUELAS DE VIDA

¢ Como ha cambiado vuestra vida desde que iniciasteis la formacion para la vida
autonoma e independiente en las Viviendas Compartidas?

Amadeo Fenollar
(FUNDOWN)

Han cambiado muchas cosas. Estoy viviendo con otras personas, apren-
diendo cosas que no sabia, conociendo a otras personas del Proyecto Ami-
go y de otras Viviendas Compartidas de la Escuela de Vida y aprendiendo a

relacionarme con ellos.

Antes tenia unos cuantos amigos del barrio, pero después cada uno se fue
por su lado cuando se hicieron mayores. Ahora tengo otros nuevos amigos
de aqui de la Escuela de Vida y la oportunidad de salir juntos y conocerles mas
a fondo para ver como es su caracter y su forma de ser.

Ahora estoy mas tranquilo, mas relajado y quiero aprender cosas que no sé.
La Vivienda Compartida, para mi, es una oportunidad para aprender, me esta
aportando alegria y satisfaccion. Ademas, es la primera vez que participo en
reuniones de trabajo para prepararme y poder asistir a presentar comunica-
ciones en el Il Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome de Down, que sera
en Granada en 2010.



RED NACIONAL DE ESCUELAS DE VIDA

Yo entré en la Vivienda Compartida cuando estaban Nuria y Carmen. Con ellas Diego Gonzalez
he aprendido, junto a los amigos, muchas cosas buenas: conocer amigos y (FUNDOWN)
hacer las tareas en el piso (la comida, la cama, etc.).

También aprendi a estar en un grupo de amigos y tomar decisiones teniendo en
cuenta la opinién de todos. Estoy muy a gusto con todos los amigos. Algunos
fines de semana quedamos con los comparieros de otras Viviendas Compar-
tidas para trabajar sobre la Convencion de los Derechos. Otras veces salimos
de paseo y vamos a tomar algo o jugamos entre nosotros.

Para mi un valor de la Escuela de Vida es compartir también con gente de fue- “Aprendi a tomar decisiones

ra, de otros paises y con gente joven, chicos y chicas, de otros lugares de Espa- teniendo en cuenta la opinion

fia en el Encuentro Nacional del Proyecto Amigo. de todos”

En la Vivienda Compartida estoy aprendiendo muchas cosas, sobre todo estoy
contenta porque me gusta tomar mis propias decisiones y, aunque a veces las
tome mal, no pasa nada, porque asi aprendo. Prefiero que los demas no me digan
siempre las cosas que tengo que hacer y cémo las tengo que hacer. Me gusta
organizar mi tiempo y decidir qué cosas quiero hacer y con quién.

También estoy aprendiendo a controlarme y a escuchar a los demas. Antes
me equivocaba mucho porque no lo hacia. También he mejorado mucho en

la alimentacion. Ahora cuido mi alimentacion para tener un peso adecuado y Sonia Sanchez Martin
hago deporte. Me cuido més. (DOWN GRANADA)

También estoy aprendiendo a hacer tareas de la casa: hacer la cama, reco-
ger la habitacion, cocinar, planchar, limpieza y lavadora, tender y recoger la
ropa, cocinar, elegimos nuestro propio menu, a hacer la compra de forma

facil para mi y organizarla cuando llegamos a casa.

Desde que estoy en la vivienda tengo mas amigos: Juan Carlos, Manolo,
Lucia, Mercedes y mas. He aprendido el valor de la amistad, tener valores y

Sonia y su amigo Manuel
compartiendo una tarde de fiesta

confianza entre companeros, salir con los amigos y pasarlo bien, respetarnos
los unos a los otros, compartir momentos y colaborar con ellos.

Me gusta mucho expresar lo que siento, los demas escuchan lo que les digo
y me preguntan; sé que esperan cosas de mi.

Ahora estoy intentando organizar mejor mi tiempo, que me cuesta un poco,
y cumplir con mis horarios. Algunas personas dicen que ahora soy mas res-
ponsable. ;Sabes?, no me gustaria irme de aqui, porque es dénde quiero estar
y todavia tengo que aprender muchas cosas.




Cristina Rgsell
(DOWN MALAGA)

Cristina y Carlos

Yolanda Aguilera
(DOWN MALAGA)

Carlos J. Aragon
(DOWN MALAGA)

Carlos pasa su tiempo de ocio
con sus amigas Cristina y Esther

Me siento bien, muy a gusto, capaz de hacer cosas. En el piso estoy contenta,
me gusta ayudar y ensefar a mis comparferos, y ellos a mi. Mis padres estan
contentos conmigo porque soy apafada, por todo lo que soy y lo que hago
en la Vivienda Compartida.

Quiero conocer nuevas amigas y comparieras del piso y la Vivienda Com-
partida me ayuda a conocer gente, vecinos, amigos de mis amigos...

Me siento una chica adulta en la vivienda y me gusta los sentimientos que com-
parto con mis compaferos: lagrimas, risas, etc. Estoy feliz ayudandonos
entre todos, quiero a mis companeros. Quiero que mi companera no se pre-
ocupe, por eso la cuido mucho.

Ademas, en la vivienda compartida tenemos la oportunidad de trabajar, de
nuestro derecho a la vida independiente, porque es un derecho muy impor-
tante para mi. Casi hacemos una familia en el piso.

Quiero aprender a buscar soluciones, para poder organizar todas las cosas
de la vivienda compartida y poder ensefar a todos los companeros de la
vivienda y del proyecto amigo también. Quiero cumplir con las tareas y con
los horarios para ser mayor, responsable y mandar en mi.

Quiero ser buena compafiera de vivienda, buscar soluciones y tomar deci-
siones. Ademas, quiero aprender a hablar y expresarme bien, a controlar la
comida y no comer muchos dulces. Es muy importante para mi familia y para
mi.

Me gusta mas vivir en el piso que en casa con mis padres, estoy mas tran-
quilo. Me gustan mis companeros, porque son amigos. Y me gusta hacer
las tareas del piso: quitar las cosas del medio, fregar platos..., me siento
bien cuando hago yo solo las tareas. Me gusta hacer cosas con los compa-
feros, estoy feliz y soy libre
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ENTREVISTA A JOSE MANUEL HUESA, DIRECTOR GENERAL DE SERVIMEDIA

“El sindrome de Down
probablemente haya sido

la discapacidad que mayor
evolucion ha tenido en positivo”
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¢ Qué ha cambiado para que ahorala
discapacidad sea parte de la agenda
de los medios de comunicacion?
Yo creo que ha habido varios puntos
de inflexién. Uno, el Ailo Europeo de
la Discapacidad de 2003, que supuso
un esfuerzo de todas las administra-
ciones del sector, incluida la ONCE y su
Fundacion, para intentar informar a la
sociedad sobre qué era la discapaci-
dad. Es verdad que se venia hacien-
do ya, pero ese afo, en Europay en
Espafia en particular, fue un momento
en el que se penso que la discapaci-
dad era algo mas que ver a una per-
sona ciega o a una persona en silla de
ruedas.

Otro punto de inflexion ha sido el cam-
bio legislativo. La legislacion de los ulti-
mos afhos y de los ultimos gobiernos
ha sido muy importante, tanto es asi
que probablemente seamos el pais de
Europa con la legislacion [sobre dis-
capacidad] mas avanzada, otra cosa
es la aplicacion de la ley. La cumbre
de este proceso es el desarrollo de la
Convencion Internacional de los Dere-

“La discapacidad
representa

el 10 por ciento
de la poblacion”

chos de las Personas con Discapaci-
dad, que Espana fue uno de los pri-
meros paises en firmar. Ahora, cuando
se aplique la Convencion de una mane-
ra real, todo serd mucho mas eficaz.
Otro punto importante de inflexion fue-
ron los Juegos Olimpicos de Atenas
de 2004, y especialmente los Paralim-
picos, que tuvieron bastante repercu-
sion en los medios de comunicacion
nacionales.

A partir de estos hitos ha habido una
nueva concienciacion de que éste es
un tema real, de que la discapacidad
representa al diez por ciento de la

poblacién.

¢Qué imagen dan los medios de
comunicacién del sindrome de
Down?

Hasta hace pocos anos la gente habla-
ba peyorativamente de las personas
con sindrome de Down. Pero gracias a
casos como el de Pablo Pineda, eso
afortunadamente esta cambiando. Ya
no solo con él, sino con diferentes per-
sonas con sindrome de Down de las

que se han hecho eco los medios por
sus trabajos en el Congreso de los
Diputados, en parlamentos autonomi-
CoS..., personas que trabajan como
cualquier otra, que desempefan su
labor profesional, que pagan impuestos
y que son uno mas de la sociedad. El
sindrome de Down probablemente
haya sido la discapacidad que mayor
evolucion ha tenido en positivo.

¢Puede suceder que la sociedad
entienda que todas las personas con
sindrome de Down tienen los mis-
mos potenciales que Pablo Pineda?
Hay que tener mucho cuidado, espe-
cialmente los medios de comunica-
cion, porque es muy facil el éxito, pero
también es muy facil el fracaso. Es
muy facil sacar un personaje y al dia
siguiente tirarlo por la borda, y en los
medios somos especialistas en eso.
Hay que manejar esta situacion muy
bien, porque se puede crear una frus-
tracién, de tal forma que, si no hay mas
“pablos pinedas” ya no me interesa el
tema.



ENTREVISTA A JOSE MANUEL HUESA

¢Cual es el compromiso de Servi-
media con la discapacidad?

No hay ningun medio de comunica-
cion en el mundo que tenga el objeti-
vo social que tenemos nosotros. Casi
la mitad de los trabajadores de Servi-
media tiene discapacidad. De hecho,
te voy a contar algo de lo que estoy
especialmente orgulloso: hace poco,
habia una posibilidad de que un redac-
tor en silla de ruedas pasara a la sec-
cién de Nacional, Quico. Entonces sur-
gi6 el problema de que muchos sitios
de la Administracion [Publica] no son
accesibles. Asi que envié una carta al
Presidente del Gobierno, al lider de
la oposicion, al Presidente del Con-
greso, al Presidente del Senado y a
la sede del PSOE. Automaticamente
todos contestaron, y lo hicieron posi-
tivamente. Por primera vez en la his-
toria, un periodista en silla de ruedas
puede acceder a la rueda de prensa
posterior al Consejo de Ministros. Yo
pedia que no hubiera una discrimina-
cién de un periodista con respecto a
otro, y afortunadamente han respon-
dido de una manera agil e inmediata.
Esto ha pasado en Moncloa, en el
Congreso, en el Senado, en la sede
del PPy en la sede del PSOE. Para un
medio de comunicacion como nosotros
es muy importante, ademas de ejer-
cer nuestra labor como informadores,
demostrar nuestra responsabilidad
con la sociedad.

¢Como influyen los medios en esa
labor que hacen las ONG?

Ahora que se habla de la Responsa-
bilidad Social de las Empresas hay
que reivindicarla: las empresas perio-
disticas también son eso, empresas,
y como tal deben desarrollar la res-
ponsabilidad social que se le exige a

cualquier empresa.

Cuando leemos en los medios sobre
discapacidad fisica o sensorial nos
hacemos rapidamente una idea de a
qué nos referimos, pero cuando se
habla de discapacidad intelectual
todo es mucho mas difuso

Es una discapacidad oculta. Una per-
sona en silla de ruedas sabes qué
necesita, una persona ciega sabes
que puede ir con un baston o con un
perro guia, pero en discapacidad inte-
lectual hay muchos tipos de discapa-
cidades que resultan mas dificiles de
detectar y visualizar. Existe un gran
desconocimiento por parte de la socie-
dad sobre qué significa discapacidad
intelectual, no se sabe qué es el
autismo o el sindrome de Down.

¢ Como cree que lo estan haciendo
los departamentos de comunica-
cién de la discapacidad?

La comunicacion, en esta sociedad,
no tiene la importancia que debiera.

La comunicacion es la hermana pobre

de cualquier empresa y se prescinde
de ella, hasta que se dan cuenta de
la transcendencia que tiene y de la
realidad que supone la frase: “si no
comunicas, no existes”.

¢ Como afecta la crisis que actual-
mente sufren los medios de comu-
nicacion a la manera de informar
sobre la discapacidad?

Desgraciadamente afecta para mal,
porque los medios estan reduciendo el
personal. Lo ideal seria que hubiera
periodistas especializados en cada
campo, pero la reduccién de plantilla
hace que los periodistas estén dedi-
candose a casi todos los temas. Esto,
probablemente, provoque una situa-
cion de pérdida de calidad de infor-
macion. Este planteamiento es erro-
neo, pues la solucion al periodismo
pasa precisamente por la especiali-
zacion, por conocer aquello de lo que
estas informando y por ofrecer un pro-

ducto diferente.

11



La vida SEXUAL Y AFECTIVA
de las personas
con sindrome de Down

Por Beatriz Garvia y M2 José Miquel *




a vida afectiva y sexual de las per-
Lsonas con sindrome de Down est&
sometida a toda una serie de mitos,
prejuicios y fantasmas que inquietan a
las familias y a los educadores, pero
que no dejan de ser eso: prejuicios. Lo
que concierne a la sexualidad de las
personas con sindrome de Down se
nos antoja diferente, especial y nos
cuesta mucho tener referentes de nor-
malidad. Abordar el tema de la sexua-
lidad de la persona con discapacidad es
complicado, porque es dificil ser obje-
tivo: cualquier alusién a su sexualidad
nos remite a la nuestra, a nuestros pro-
pios fantasmas y ansiedades.

Sin embargo, la sexualidad de la per-
sona con discapacidad es sexualidad
humana, no es una sexualidad espe-
cial. La sexualidad es una dimensioén
de la personalidad que esta presente
en el comportamiento, es una funcién
bioldgica y afectiva y no existen dife-
rentes sexualidades. Todos somos
seres sexuados desde que nacemos
hasta que morimos y la sexualidad se
expresa en todo lo que la persona hace
como parte integrante de su persona-
lidad. Las necesidades afectivo-sexua-
les mediatizan las relaciones que se
establecen a lo largo de la vida.

Aunque el concepto de discapacidad
ha cambiado mucho, la sociedad no
acaba de conseguir cambiar la mira-
da que dirige a la persona con sin-
drome de Down. La mira desde lo que
no puede hacer, desde lo no normal.
El impacto que produce el diagnéstico
del sindrome de Down impide ver el
nifo que hay detras, pues le define el
sindrome. Esto es inevitable, en un
principio. La discapacidad ubica al nifio
entre “sus iguales” negandole su indi-
vidualidad. A partir de aqui, y sin ape-

ESPECIAL VIDA AFECTIVA DE LA PERSONA CON SD

nas darse cuenta, el entorno que le
rodea le trata atendiendo mas a los
déficits que a los aspectos normales. Y
asi se justifican conductas que pue-
den calificarse de desadaptadas: “como
es asi, hace estas cosas”...

Un adolescente, durante una entrevista,

reaccioné moviéndose en la silla y tocan-
dose los genitales en un momento de la
conversacion en el que surgié un tema
que le generd ansiedad. El familiar que le
acompanaba lo vio y al preguntarle qué
le pasaba, por qué se tocaba, este fami-
liar respondio: “esta nervioso”. Cuando
estamos nerviosos podemos sentir una
cierta desazon, pero a nadie se le ocurre,
en una entrevista, llevarse las manos a
los genitales. A este adolescente hay que
explicarle que eso no es correcto por-
que, si admitimos conductas socialmen-
te rechazables por la existencia del sin-
drome de Down, después no podemos
atribuir a la discapacidad la falta de
correccion o las dificultades de integracion
social. Este ejemplo sirve para explicar
que una discapacidad, en si misma, no
debe justificar ni un comportamiento ano-
malo ni que la persona portadora sea
educada o reciba mensajes diferentes
del resto de la poblacion.

¢ Qué elementos se deben dar a una
persona con sindrome de Down para
que tenga una vida afectiva plena?

El primer elemento que se debe ofrecer
es la confianza, porque una persona con
discapacidad, aunque tenga recursos
suficientes, si no es pensada como
capaz no podra desarrollar sus capaci-
dades, no podra llegar a ser adulta. Y la
sexualidad es una practica adulta.

“La sexualidad de
la persona con
discapacidad no
es una sexualidad
especial”

La persona con sindrome de Down tiene
dificultades en sus relaciones afectivas
que, posiblemente, tienen que ver mas
con el trato infantil que recibe y con la
inmadurez que con la propia discapaci-
dad. Desde este posicionamiento, la per-
sona con sindrome de Down recibe una
educacion basada en el exceso de celo
y en la sobreproteccion y la sobrepro-
teccion invalida, porque impide afrontar
las situaciones necesarias para llegar a
ser adulto: tolerar frustraciones, elegir,
aprender de los errores, de las expe-

riencias...y a amar como un adulto.

La sexualidad esta implicada en todos
los elementos esenciales de la vida
humana, desde la identidad individual,
hasta el proyecto de vida, el ejercicio de
derechos y deberes y la participacion
en la vida social. Una vida digna va
unida a unas condiciones que per-
mitan el ejercicio responsable de la
sexualidad.

Es una cuestion admitida por los dife-
rentes autores la gran importancia de
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la sexualidad en el desarrollo y en la
vida psiquica del ser humano. La idea de
la sexualidad infantil es uno de los apor-
tes fundamentales al conocimiento de
la evolucion del nifio; la energia psiqui-
ca fundamental, pasa, en el nifo, por
diferentes fases a lo largo de las cua-
les pueden generarse dificultades que

podrian perdurar a lo largo de la vida.

Hacia los 4 afos, las pulsiones se orga-
nizan bajo la primacia de los 6rganos
genitales. A diferencia de la organiza-
cién genital puberal, el nifo y la nifa no
reconocen, en esta fase, mas que un
organo genital, el masculino; y la dife-
rencia de sexos equivale a tener o no
tener pene. Muchas personas con sin-
drome de Down permanecen, a nivel
psicoafectivo, ancladas en esta fase y
tienen dificultades para entender las
diferencias anatémicas. El descubri-
miento de las diferencias anatémi-
cas es un periodo muy importante,
en el que el nifio muestra verbal-
mente su interés por la sexualidad y
comienza a hacer preguntas que se
pueden contestar de la manera mas
clara posible, pues, si se reprime esta
curiosidad, es facil que se aminore la

4

futura curiosidad por aprender. La iden-

tificacion del nifilo con su propio sexo
no es un juego. La nifa, en este perio-
do, juega con mufiecas, imita a la madre
y trata de copiar sus gestos y sus pala-
bras. El nifio imita al padre.

“La
sobreproteccion
invalida porque
impide afrontar las
situaciones
necesarias para
llegar a ser adulto”

Alrededor de los cinco anos, el nifio sin
discapacidad entra en una fase relati-
vamente estable de la evolucién que
durara hasta la pubertad. Disminuyen
los intereses sexuales y aparecen sen-
timientos como el pudor, el asco y, tam-
bién, las aspiraciones morales y esté-
ticas. Corresponde al interés por los
aprendizajes y las adquisiciones inte-
lectuales.

En el sindrome de Down el paso por
estas etapas es mas lento. Por tanto,

si un nifio de 7 u 8 afnos se toca el
pene, no tenemos que pensar que tie-
ne una sexualidad precoz y se esta
masturbando, sino al contrario: esta
en una fase anterior, en la que es nor-
mal tocarse los genitales. Diagnosticar
una alteracion sexual en una perso-
na con sindrome de Down es una
tarea que implica un exhaustivo cono-
cimiento del sujeto y saber en qué
punto evolutivo esta para no poner
“etiquetas” erréneas que le marquen
en su entorno habitual.

En la adolescencia es cuando apare-
cen las manifestaciones sexuales. La
adolescencia es la etapa que con-
juga el desarrollo y la maduracion
del ser humano, caracterizada por
toda una serie de cambios biologi-
cos, psicoldgicos y sociales. Debu-
ta con la pubertad y alcanza hasta la
juventud. Es una época de crisis que
implica un funcionamiento inestable,
incluso, aparentemente anémalo del

sujeto.

La pubertad, previa a la adolescen-
cia, va unida a los cambios corporales,
al desarrollo de los signos genitales
externos y a la capacidad de procrear.
Implica un cambio hormonal que gene-
ra toda una transformacion, pero no
solo corporal, sino también metabdli-
ca y psiquica. También se produce
una crisis de la imagen y el esquema
corporal. No se es mayor, pero tam-
poco se es pequefio. Surgen regre-
siones y cambios bruscos: un dia
actuan como adultos y al dia siguien-
te como niflos pequenos, y el impulso
es tan pujante que hay una tendencia
a la accion, a la actuacion, que duran-
te la adolescencia aparece como nor-
mal. Los desequilibrios por los que
pasa un adolescente son importantes,



pero también normales y necesarios
para crecer, ya que surgen de la
naciente libre expresién de la perso-
nalidad

¢ Qué ocurre en el adolescente con
sindrome de Down?

Normalmente, el chico con sindrome
de Down sabe que es diferente, pero
escasamente ha sido informado de sus
caracteristicas (propias de su identi-
dad) y esto es dificil tanto para él como

para los padres.

La pubertad, en la persona con sin-
drome de Down, se manifiesta, cro-
nolégicamente, igual que en la per-
sona sin discapacidad. El cuerpo cam-
bia y aparecen vivencias contradicto-
rias —como en el resto de chicos y chi-
cas— que causan inseguridad. Sin
embargo, la falta de desarrollo simbdlico
hace que el mero cambio corporal pue-
da generar un “decalage” o desfase
mucho mas fuerte y profundo (es una
etapa de riesgo de depresiones y de
descompensaciones). Al preguntar a
una persona con sindrome de Down
sobre la diferencia anatémica de sexos,
no es extrafio que produzca una res-
puesta propia de los cuatro afos: “los
ninos tienen pene y las nifas no”. La
diferenciacién sexual es una concep-
cién abstracta que precisa, para enten-
derla, de una capacidad simbdlica que,
en la persona con sindrome de Down
aparece muy insuficiente. Asimismo,
es el momento de conseguir separarse
internamente de los padres y consti-
tuirse como sujeto independiente. La
adolescencia es la etapa de estos

logros.

Los seres humanos tenemos muchas

necesidades: algunas son fundamenta-

ESPECIAL VIDA AFECTIVA DE LA PERSONA CON SD

“La persona con sindrome de Down
crece con tremendas carencias en
cuanto a su proyeccion de futuro, sus
relaciones afectivas y su sexualidad”

les para poder vivir y es importante satis-
facerlas, otras lo son para desarrollar-
nos y crecer como personas. El mundo
de los afectos corresponde a este segun-
do grupo, ya que la afectividad y la
sexualidad nos permiten crecer y des-
arrollarnos como personas.

La persona con sindrome de Down ape-
nas habla de su sexualidad y de su
deseo. Y cuando lo hace surge la alarma
y la confusion; confusidn porque a veces
presuponemos que habla de lo que nos-
otros creemos que habla, y hay que
intentar separar nuestros temores de los
hechos concretos, para no interferir con
nuestros prejuicios. Puede darse el caso
de que un chico toque a una chica 'y no
esté buscando una relacién sexual, sino
intentando contactar con ella o entender
las diferencias anatémicas. Nuestra fan-
tasia se dispara y se reprime y censura
una accion que no era estrictamente
sexual, sin hablar de ella. Pero a la fami-
lia le preocupa —y a la sociedad tam-
bién- la falta de control de los impulsos
atribuida al déficit intelectual.

La aparicion de las manifestaciones
sexuales de los chicos con discapaci-
dad es algo muy angustioso para los
padres. La resistencia de los padres
a enfrentarse con el desarrollo del
hijo cierra su futuro personal y esto
genera un gran sufrimiento en todos.
Las explicaciones tardias, los miedos,
las descalificaciones reducen a la per-
sona a un no ser tenido en cuenta que

le anula como ser humano.

Por otra parte, una cosa es la sexua-
lidad con uno mismo (masturbacion)
—que, en una persona con discapaci-
dad, esta mas aceptada y que con
frecuencia es sustituto de otras for-
mas de gratificacion- y otra, la sexua-
lidad dirigida hacia otro como forma
compleja de relacion y, en este senti-
do, a la persona con discapacidad le
cuesta mucho crecer en la relacion
de pareja. Por eso su desarrollo es
acogido con gran ansiedad. La per-
sona con sindrome de Down crece
con tremendas carencias en cuanto
a su proyeccion de futuro y en cuan-
to a sus relaciones afectivas y su
sexualidad.

Una de las mayores dificultades para
entender la sexualidad de la persona
con discapacidad se basa en tratar de
buscar una sexualidad diferente:

® Que refuerza las limitaciones
® Basada en mitos y no en el conoci-

miento.

Existen bastantes prejuicios en torno a
la sexualidad de las personas con dis-
capacidad. Freud decia que a los nifios
se les oculta la informacién sexual por
miedo a despertar su deseo. Y por eso,
por temor a despertar el deseo sexual,
no damos informacion, no hablamos de
sexualidad. Este esquema, el de nifio, se
aplica frecuentemente a las personas
adultas con sindrome de Down y no se
les habla de sexualidad para no “des-
pertar el deseo”.
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Otro prejuicio consiste en pensar que
el hecho mismo de la discapacidad, del
retraso mental, no ofrece una barrera
de contencidn suficiente para los primi-
tivos impulsos sexuales. En este senti-
do, la sexualidad seria algo incontenible
y desorbitado. Sin embargo, la conten-
cion de los impulsos sexuales no depen-
de del desarrollo cognitivo sino de la

inteligencia intuitiva.

Y otro tercer prejuicio que impide hablar
de sexualidad con una persona con dis-
capacidad es el hecho de verla siem-
pre pequena. Al infantilizarla no la vemos
capaz de tener o de expresar su sexua-
lidad.

Por su parte, los mitos surgen de la
necesidad del hombre de dar respues-

ta a grandes incégnitas:

® origen de la vida
® enfermedad
©® muerte

® angustias

Perviven muchos mitos alrededor del
tema de la sexualidad de las perso-
nas con sindrome de Down. Algunos,
incluso, se contradicen, pero todos
consiguen el mismo proposito: colo-
car la sexualidad de las personas con
discapacidad fuera de la “normali-
dad”.

La sexualidad de los hijos es vivida como
un problema para los padres y provoca
reacciones que tienden a negarla o a
ignorarla. Esto se acentua en las perso-
nas con sindrome de Down Sin embar-
go, los niflos crecen y aparecen, con la
pubertad, las primeras manifestaciones
sexuales. ;Qué hacer con un cuerpo
adulto y una mentalidad menos evolu-
cionada? ¢Qué imagen tiene de si mis-

ma una persona con sindrome de Down?
¢ Cémo estructura su identidad? ¢ A quién
se parece? ¢ Es mayor? Todo esto tendra

que ver con su sexualidad.

“Los profesionales
y los padres
debemos captar
sus necesidades y
deseos en todas
las areas, incluida
la sexual, para que
puedan ser
escuchadas y
atendidas vy, en la
medida de lo
posible,
satisfechas”

La sexualidad no se reduce a la genita-
lidad exclusivamente. Implica la capaci-
dad para evolucionar hacia una relacion
en la que se integran distintos aspectos:
enamorarse, sentir atraccion, desearse,
protegerse, tener un proyecto de conti-
nuidad etc. ;,Como integra una persona
con discapacidad todos estos aspectos?
Sus dificultades para integrar y el poco
soporte familiar y social que recibe nos
pueden hacer pensar lo dificil que le lle-
ga a resultar tener una vida afectiva ple-
na. ;Qué sabemos de su sexualidad?
La persona con discapacidad habla poco
del deseo. El deseo es de lo que no
hablamos cuando hablamos de
sexualidad. Tampoco hablamos de
placer, ni de sentimientos. Las clases
de sexualidad que imparten en las escue-
las o la informacién que se da en casa se
limita a describir el aparato reproductory
sus funciones de una manera mecani-
ca. Separamos lo afectivo y lo emocional
de lo fisioldgico y, al hacerlo, podemos

reducir la sexualidad a una necesidad
puramente organica (para reducir la ten-
sion).

La persona con sindrome de Down debe
recibir una informacion clara y un trato
respetuoso. Deberiamos reflexionar
sobre algunos conceptos:

El respeto: hay que transmitir que si no
nos respetamos no se nos respeta. Y
esto no se ensena con la teoria, se ense-
fa con el respeto.

La intimidad: todas las personas tene-
mos derecho a espacios intimos y ade-
mas nos gustan y disfrutamos de ellos.
Ante una discapacidad, como ya hemos
dicho aqui, actuamos con una excesiva
proteccion, la sobreproteccion, y, por
ejemplo, proporcionamos un exceso de
ayuda en la higiene que, cuando no es
absolutamente necesaria, genera una
intromision en la intimidad. Al dejar de
haber intimidad después se exteriorizan
situaciones que tendrian que ser intimas,
en lugares poco adecuados. Y esto lo
atribuimos, erroneamente, a la discapa-
cidad.

La privacidad: es una consecuencia de
la intimidad.

Dimensiones de la sexualidad

> Dimension reproductora
> Dimension del placer
> Dimension afectivo-relacional

LA DIMENSION REPRODUCTORA: es
la que mas nos preocupa. En los casos
de discapacidad severa, incluso en la
moderada, existe una gran dificultad para
comprender la capacidad de reproducir-
se. Sin embargo, en la discapacidad lige-
ra o limite puede haber bastante conoci-
miento de lo que significa la reproduc-
cién. Preocupan, entonces, situaciones
determinadas, como la constitucion de
una pareja con discapacidades diferen-



tes en la que uno de sus miembros tiene
mayor desarrollo cognitivo y lo que esté
claro para uno no lo esta tanto para el
otro. En este sentido, el miembro mas
desfavorecido de la pareja puede encon-
trarse haciendo cosas para las que no
esta preparado. En este caso es abso-
lutamente necesaria la educacion sexual,
tanto en relacion al comportamiento como
para la informacion en cuanto a la anti-

concepcion.

LA DIMENSION DEL PLACER. Hablar
del placer que genera el contacto sexual
nos proporciona verglienza, ansiedad y
temor y por eso nos cuesta tanto hacer-
lo. Nuestra educacion nos ha ensefa-
do a no hablar de ello. En el terreno de
la discapacidad el tema es aun mas tabu.
Las personas con una discapacidad
severa tienen un comportamiento sexual
que se limita a la masturbacion, enten-

CONCLUSIONES

B Las personas con sindrome de Down tienen, sienten y pueden
practicar su sexualidad. Son personas con dignidad que requieren
apoyos y acompafamiento para realizarse como seres humanos y
vivir de la manera mas plena posible.

B | os profesionales y los padres debemos captar sus necesidades y
deseos en todas las areas, incluida la sexual, para que, puedan ser
escuchadas, atendidas y, en la medida de lo posible, satisfechas.

B El objetivo comun es que lleguen a ser adultos y se integren en la
sociedad. Y, como miembros de la sociedad puedan vivir, disfrutar y
cumplir con sus derechos y deberes. Uno de esos derechos es el de
formar una pareja y tener una vida sexual.

ESPECIAL VIDA AFECTIVA DE LA PERSONA CON SD

dida como una manera de auto-estimu-
lacion ritmica, con la unica funcion de
descarga y sin una fantasia sexual que
la acompane. La discapacidad modera-
da permite atravesar por etapas psico-
sexuales en busca de placer que se
reduce a la masturbacion sin buscar el
coito. Las personas con discapacidad
leve o ligera pueden acceder a una
sexualidad plena siempre y cuando reci-
ban una educacion en este sentido y se
admita que tienen sexualidad.

LA DIMENSION AFECTIVO-RELA-
CIONAL. Esta dimension de la sexua-
lidad presenta algunos problemas a
tener en cuenta: El juicio empobreci-
do, el razonamiento deficiente en el
desarrollo de las relaciones afectivas,
las muestras de afecto indiscriminado,
las dificultades de expresion de los sen-
timientos, las dificultades para retrasar

la espera y para discriminar realidad-
fantasia y la falta de intimidad son
aspectos que interfieren en la dimen-
sion afectivo-relacional.

Educacion sexual

¢,Cémo ayudar a una persona con dis-
capacidad para que se desenvuelva
de la manera méas normal posible en el

terreno sexual?

Primero, reconociendo que tiene
sexualidad. Después teniendo en cuen-
ta su edad cronoldgica; pensando en la
persona como un ser en desarrollo;
fomentando una educacién que le
ayude a pasar por las distintas eta-
pas evolutivas procurando que no
quede fijado en ninguna de ellas y

proporcionandole informacién y con-

fianza.

* Beatriz Garvia es psicéloga con especialidad en Psicologia Clinica. Ha
trabajado desde el afio 1978 con personas con discapacidad intelectual y
desde 1998 su actividad laboral se ha centrado en el Centro Médico Down
de la FCSD donde atiende a personas con sindrome de Down y sus fami-
lias. Forma parte del Comité de Investigacion y Formacién de la Funda-
cién y es docente en diversos cursos, jornadasy congresos.

M2 José Miquel es diplomada en Ciencias de Educacion por la Universidad
de Barcelona y ha realizado dos postgrados en Pedagogia Terapéutica y en
Intervencién Social en Salud Mental. Comenz6 a trabajar con personas con
discapacidad intelectual en 1991. Un afo después se incorporé a la FCSD
como terapeuta del Servicio de Seguimiento Escolar. Desde entonces ha coor-
dinado Programas de Ocio, un grupo de Habilidades Personales y ha rea-
lizado funciones de terapeuta de grupos de juego Simbdlico y de Identidad
con nifos y adolescentes con SD.
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¢Hay diferencia entre la sexualidad
de una persona con sindrome de
Down y la de una sin discapacidad
intelectual?

En términos generales no hay diferen-
cia, lo que si puede suceder es que las
manifestaciones sexuales suelen apa-
recer en tiempos diferentes. En muchos
casos la informacion llega mas tardia-
mente o es nula.

¢Considera que existe una repre-
sion en el aspecto sexual del colec-
tivo?

Totalmente, la sociedad, las familias y
las instituciones siguen considerando a
las personas con SD como nifios eter-
nos, y que se expresan como tales. Afor-
tunadamente en la actualidad las mis-
mas personas con SD nos demuestran
y hacen conocer sus reales necesida-
des. Y es nuestra obligacion respetar
sus derechos afectivo-sexuales como
los de cualquier otra persona

Cuales considera que han sido los
factores que han contribuido a que
las personas con sindrome de Down
no hayan disfrutado de una vida
sexual y afectiva plena.

En principio el excesivo cuidado y pro-
teccion de los padres y familiares. No
debemos olvidar que hablar de sexua-
lidad aun para muchas personas sigue
siendo un tema tabu y mucho mas si lo
asociamos a la discapacidad. Los adul-
tos durante mucho tiempo hemos diri-
gido sus vidas, diciendo que cosas
podian hacery cuales no. A esto se le

suma el temor y el desconocimiento
que sobre la sexualidad se tiene.

Valore la importancia que tiene
hablar con las personas con sindro-
me de Down de su sexualidad

No solo es importante, es necesario
hablar sobre su sexualidad y sobre su
afectividad, sentimientos y emociones
en la medida que van creciendo y
teniendo nuevas experiencias como
también generando nuevos vinculos.
Sexualidad no es solo genitalidad.
Sexualidad es algo mas abarcativo es
como somos, sentimos, expresamos,
damos, recibimos, nos comunicamos
afectivamente etc. limitamos mucho la
sexualidad si la asociamos solamente
a la genitalidad, la sexualidad humana
es mucho mas que genitalidad y pro-
creacion. Es vida, esperanza, comu-
nién, integracion, es todo lo que una
persona expresa.

El area afectivo sexual es tan impor-
tante como cualquier otra, la sexuali-
dad se expresa en todo lo que somos y
hacemos. Nacemos y morimos sexua-
dos.

Muchas personas con sindrome de
Down estan permanentemente con-
troladas, deben pedir permiso para
todo, no tienen lugar ni espacio para
la intimidad ¢ Cémo viven esta repre-
sion?

Algunas personas con SD no son con-
cientes de este control, pues lo han vivi-
do siempre y de esta manera no han
tenido oportunidad de experimentar por

Psicologa- Sexdloga Clinica-. Especialista en Sexualidad y afectividad de las personas con dis-
capacidad. Ponente del 2° Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome de Down en el eje de
vida afectiva y sexual de las personas con sindrome de Down.

si solos diferentes experiencias. Sin
embargo hay otras personas que sien-
ten esta represion y luchan por hacer
entender a sus familias que es nece-
sario que puedan experimentar nuevas
situaciones y sensaciones, han logrado
su independencia, ahora necesitan cre-
dibilidad , confianza y orientacion.

Valore la importancia que tiene para
las personas con sindrome de Down
vivir de forma plena su sexualidad
Como dije anteriormente la sexualidad
esta en nuestra esencia de personas
mediante ella nos expresamos, nos
relacionamos, nos integramos. Hace a
la calidad de vida una buena salud
sexual a la que todos tenemos dere-
cho. Vivir una sexualidad plena es unos
de los derechos que tenemos los seres
humanos por el solo hecho de ser per-
sonas.

Cuando hablamos de la sexualidad
del colectivo ¢ Porqué se restringe a
sexualidad entre personas con sin-
drome de Down incluso entre los dis-
cursos mas progresistas?
Considero que todos podemos rela-
cionarnos con todos, lo que sucede es
que muchas veces es mas facil gene-
rar vinculos afectivos sexuales con
pares, relacionarse con companeros
de estudios, trabajo etc. Esto no inva-
lida el vinculo con otras personas. En la
medida en que la verdadera integra-
cion se logre, encontraremos mas
ejemplos de parejas con SD y perso-
nas convencionales.
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¢Hay diferencia entre la sexualidad
de una persona con sindrome de
Down y la de una sin discapacidad
intelectual?

No hay ninguna diferencia en lo que a
sexualidad se refiere. Las personas con
sindrome de Down, como el resto,
deben construirse su propia sexualidad;
pueden y deben participar de ello. Otra
cuestion son las dificultades en la ges-
tion de esa sexualidad, pero dicha difi-
cultad no es exclusiva de las personas
con discapacidad intelectual.

¢ Considera que existe una represion
en el aspecto sexual del colectivo?
En términos generales si. Se sigue
negando y reprimiendo la sexualidad
por miedo a la reproduccién, por como-
didad de algunas instituciones, por fal-
ta de entendimiento con algunas fami-
lias. La cuestion aqui es que actual-
mente dicha negacién esta mucho mas
enmascarada y disimulada que en otros
periodos historicos.

Cuales considera que han sido los
factores que han contribuido a que
las personas con sindrome de Down
no hayan disfrutado de una vida
sexual y afectiva plena

El mas importante es aceptacion de la
discapacidad intelectual. Se trata de un
“te quiero por como eres y no a pesar de
lo que eres”. Hasta que no lleguemos a
este punto es dificil hablar de vida sexual
plena. La familia tiene muy dificil vivir la
discapacidad sin pelearse con ella. Y es
esta pelea constante con la discapaci-

dad la que vuelve a presentarse con fuer-
za durante la aparicion de la sexualidad.
Es evidente que la infantilizacion de las
personas con discapacidad intelectual
sirve para negar la entrada a la adultez y,
en consecuencia, negar la sexualidad.

Valore la importancia que tiene hablar
con las personas con sindrome de
Down de su sexualidad

No poder hablar genera mucho sufri-
miento y malestar, ademas de compor-
tamientos inadecuados. Ahora bien,
dicho dialogo tiene también su espacio y
éste no es el de la familia. Las personas
con sindrome de Down, igual que el res-
to de adolescentes, prefieren hablar de
este tema con iguales o con adultos que
no sean familiares, pues la adolescen-
cia tiene como funcién principal la rup-
tura con los lazos paternos y el logro de
una vida auténoma. Lo importante es
disponer del espacio donde sea posible
hablar de ello y donde poder escoger si
quiero o no quiero hablar de ello.

Muchas personas con sindrome de
Down estan permanentemente con-
troladas, deben pedir permiso para
todo, no tienen lugar ni espacio para
la intimidad ¢ Como viven esta repre-
sion?

La viven con sufrimiento. Nos construi-
mos a partir de la mirada del otro, y si
esta mirada es “discapacitante”, la per-
cepcion de uno mismo también lo sera.
El hecho de no tener intimidad supone la
vulneracion de un derecho fundamental.
Necesitar ayuda no significa que dicha

ayuda deba negar la capacidad de deci-
sion de las personas. El exceso de con-
trol priva a los individuos de oportunida-
des para vivir.

Valore la importancia que tiene para
las personas con sindrome de Down
vivir de forma plena su sexualidad
Vivir de forma plena la sexualidad signi-
fica ser totalmente aceptado, entrar de
lleno en el registro de lo humano. Signi-
fica estar incluido sin condiciones ni res-
tricciones, poder construir una vida mas
confortable, rica y satisfactoria. Vivir de
forma plena la sexualidad también esta
relacionado con la cuestion del deseo
en el sentido amplio del término. Lo que
desean y quieren para sus vidas las per-
sonas con sindrome de Down esta nega-
do o, en el mejor de los casos, excesi-
vamente condicionado por factores exter-
nos.

Cuando hablamos de la sexualidad
del colectivo ¢por qué se restringe
la sexualidad entre personas con sin-
drome de Down incluso entre los dis-
cursos mas progresistas?

Porque hemos construido el mundo alre-
dedor de una serie de binomios que nos
empujan a la exclusién: normal/anor-
mal, valido/discapacitado..., donde el
segundo se define en funcioén del pri-
mero, desde aquello que no es o que
le falta. El concepto de discapacidad ha
servido para definir la misma normali-
dad, por esto, cuando pensamos en
sexualidad, lo seguimos haciendo en el
registro de nosotrosy ellos.
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Han transcurrido mas de dos meses des-
de que la pelicula ‘Yo, también’ se hiciera
con dos Conchas de Plata y se estrenara
en salas de todo el pais, el tiempo suficiente
para que sus protagonistas hagan balan-
ce del proyecto.

ablo Pineda protagoniza esta historia
Pde ficcién, inspirada parcialmente en su
propia vida, en la que un joven con sindro-
me de Down se enamora de una compane-
ra de trabajo sin discapacidad. Su debut en
la gran pantalla le valié el reconocimiento
del prestigioso Festival de San Sebastian.
Pasados los meses y la intensa actividad que
precedid y siguid al estreno de la pelicula,
nos habla desde la tranquilidad de su hogar
en Malaga de esta experiencia.

Pelicula, presentaciones, entrevistas...
¢C6mo ha cambiado tu vida la pelicula “Yo,
también”?

Me ha dado una madurez vital enorme, ha
sido un punto de inflexion en mi vida. Ahora
tengo un sentimiento distinto, otra fuerza,
otro animo. La pelicula ha servido para ver
dentro de mi mismo y cambiar de optica.

¢Has recibido ofertas para otros proyectos
de Television, Cine, Teatro?

Por ahora no. De todas formas voy a andar
muy cauteloso, porque la pelicula ha sido

muy especial y ha dejado el listén muy alto. No
es facil tratar el sindrome de Down con tan-
ta sensibilidad como lo han hecho Alvaro
Pastor y Antonio Naharro. Por eso ahora
me he vuelto mas pejiguero y puntilloso.

Una pregunta indiscreta: ¢ tienes mas éxi-
to con las mujeres ahora que eres famoso?
[Risas] Mas que indiscreta es graciosa. Al ser
famoso, hay mas gente que te felicita, pero
No se encuentran tantas mujeres como uno
pudiera pensar, sobre todo porgue “mozo
gue sindrome de Down sea, sindrome de
Down se queda” [risas]. Hay que seguir
luchando y diciendo a las chicas que esta-
mos aqui, que podemaos ser oscuros obje-
tos de deseo [risas].

Pablo, tu eres diferente a cualquier per-
sona sin discapacidad, pero también dife-
rente a cualquier persona con sindrome
de Down, ¢cémo se lleva eso?

Se lleva mal. Es muy duro estar en esa “tie-
rra de nadie”. Por un lado, para quienes tie-
nen sindrome de Down soy algo asi como
un colega; por el otro, la sociedad me consi-
dera un Down, aungue me considera una
“excepcion”. Y no se dan cuenta que, al decir
esto, estan cometiendo una discriminacion
descarada, porque estan condenando a las
personas con sindrome de Down, impidién-
dolas a hacer muchisimas cosas. Al decir

gue soy una excepcién estan transmitiendo

la idea de que soy el Ginico que puede apren-
der, estan diciendo que soy el Uinico que pue-
de llegar alto y eso genera tal frustracion en
los padres de personas con sindrome de
Down... los frustras, les quitas la ilusién de
ensefar a sus hijos, de motivarles y estimu-
larles.

Entonces, ¢todo es genético, todo es cul-
tural o ambas cosas a la vez?

Son ambas cosas. El sindrome de Down tie-
ne una base genética, por supuesto, pero
también es enormemente cultural, emi-
nentemente educativo y depende de la men-
talidad de cémo afrentes la discapacidad.
Confiar, incitar a hacer cosas, estimular son
fundamentales en el sindrome de Down. Si
confiar y dar autoestima es vital para cual-
quier hijo, para el sindrome de Down lo es
todavia mas.

¢Como te educaron tus padres para lle-
gar a donde has llegado?

Nunca me han sobreprotegido. Tuvieron
muy claro que querian que fuese lo mas autd-
nomo posible y me escolarizaron en un cole-
gio normal y eso hizo que haya llegado don-
de llegué. Mi padre me enseno a leer a los
cuatro afnos; ahi es donde se ve la confianza.
Tuve la misma estimulacion y educacion que
mis hermanos, no hicieron nada espe-



YO TAMBIEN

cial. De hecho, en aquella época no tenia
asesoramiento de ningun profesional,
todo fue a través de mis padres, de su
vision. Después ya si, después llegaron
profesionales, y uno de especial influen-
cia: Miguel Lépez Medero. El me cuido
mucho; me conocié en el colegio con 6
0 7 afos, y ha sido algo asi como mi
mentor, pues él me metioé en el instituto
y luego en la universidad, siempre ha
estado ayudandome.

¢Qué dirias al resto de padres para que
fomentaran la autonomia de sus hijos?

Que no vean en su hijo un sindrome de Down,
sino que vean a un hijo, al que hay que edu-

cary no que cuidar, que es muy diferente.
También hay que estimular sin ponerle nin-
gun limite, porque ese limite lo tiene que tra-
zar el propio nific. Hay que ir poco a poco, dia
a dia, nada de objetivos a largo plazo. No
hay que infravalorarios ni sobrevalorarlos,
porque ambas cosas, a la larga, generan
ansiedad y frustracion. Tenacidad y disci-
plina.

¢Como llevas el hecho de ser el referente
para todo un colectivo?

Con gran responsabilidad. Yo me siento
muy en deuda con el colectivo del sindro-
me de Down y de la discapacidad en gene-
ral. Hay muchos padres que se fijan en mis

“QUISIMOS HACER LLEGAR LA HISTORIA
MISMA NOS CONDUJERA”

“El cine suele tener un poder especial para
mostrar vidas diferentes”, asegura Antonio
Naharro, director junto a Alvaro Pastor de
la pelicula Yo, también’. Y efectivamente en
algo menos de dos horas, esta historia de
ficcion, rayando el documental, ha tirado
por tierra prejuicios, topicos y lugares comu-
nes sobre la discapacidad intelectual. Gran
parte de ese mérito lo tiene, como nos dice
Koldo Zuazua, productor de la cinta, “un
comunicador excepcional, Pablo Pineda,
gue probablemente sea una de las pocas
personas capaz de explicar con una locua-
cidad brillante el mundo interior de un sin-
drome de Down, sus deseos, frustraciones,
pasiones, etc... y su derecho de amary de

ser amado”.

Sin embargo, aseguran los directores
Naharro y Pastor, pese a que “el publi-

Koldo Zuazua,
Productor de ‘Yo también’

¢Qué penso cuando llegé a sus manos
la cinta de Naharro y Pastor?

La propuesta me parecié arriesgada,
pero muy interesante. Lo excepcional
de Pablo Pineda, junto al estilo realista
de los directores, podia crear una com-

co todavia se resiste a creer que con
esta historia se puedan divertir, la impre-
sién que ha llegado a nuestros oidos ha
sido muy buena, Incluyendo la respuesta
de ese publico que no tiene nada que ver
con el sindrome de Down y que lo ha des-
cubierto con esta pelicula”.

Lo dicen quienes han tenido la oportuni-
dad de acercarse a esta discapacidad.
“Conocer de cerca a Lourdes”, la her-
mana con sindrome de Down de Anto-
nio Naharro, “nos ha inspirado mucho
para no ser complacientes y, sobre todo,
a explorar el sentido del humor que tiene
la discapacidad en general”. Una vez el
guién cumplia con esos pardmetros, sim-
plemente “quisimos hacer llegar la his-
toria hasta donde ella misma nos con-
dujera”.

binacién muy diferente sobre los acer-
camientos que se habian hecho hasta la
fecha al mundo del sindrome de Down a
traves del cine.

¢Hay alguna diferencia entre producir
esta pelicula y cualquier otra cinta?

Nos ha costado tener apoyos de las tele-
visiones cuando aun estdbamaos en pro-

avances porque quieren que su hijo tam-
bién los alcance. Eso me da una gran res-
ponsabilidad: la de demostrar a la sociedad
gue podemos. Por eso, cuando me llaman
para cualquier acto siempre digo que si,
porgue es mucho lo que le debo al sindrome
de Down.

Hay quien piensa que la sociedad se podria
estar haciendo una idea equivocada de lo
que es el sindrome de Down al verte, ¢qué
opinas de esto?

La sociedad tiene que quedarse con laidea,
con el concepto, de que deben confiar en
nosotros y en nuestro aprendizaje. Eso es lo
importante.

HASTA DONDE ELLA

YO, TAMBIE!}

yecto. Pero todo cambidé con la pelicula
acabada, fue muy sorprenderte ver como,
a pelicula vista, todo el mundo queria
unirse al proyecto. Por otro lado, el apo-
yo del personal del equipo, técnico y artis-
tico, ha sido incondicional en todo
momento, esto si que ha sido una gran
diferencia respecto a los proyectos mas
“estandares”.
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La SOLIDARIDAD

o
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3 WWW.EIRSrfomedown.NeT EA ISR E6LIDARID

El pasado 18 de noviembre DOWN ESPANA pre-
senté ante un grupo de directores de comuni-
cacion de grandes empresas de nuestro pais

Los tres productos estrella que
componen la Alacena son: vino
espafiol de tres denominaciones de
origen (Rioja, Ribera del Duero y Tie-
rras de Castilla), dos aceites de oliva
virgen extra de una cooperativa gra-
nadina y un auténtico queso man-
chego artesano, todos ellos etiqueta-
dos bajo la marca DOWN. Pero lo ver-
daderamente importante de esta Ala-
cena es su caracter solidario, pues
estos productos ademas de contribuir
al objetivo de potenciar la autonomia

de las personas con sindrome de

Down, fomentaran el empleo directo

del colectivo pues las cestas seran
embaladas y etiquetadas por perso-
nas con sindrome de Down y las
empresas contaran en su plantilla con
personas con esta discapacidad.

Como la mejor forma de presentar en
sociedad un producto de calidad es
hacerlo con el aval de los expertos,
fue Luis Garcia de la Navarra, Presi-
dente de la Asociacion de Sumilleres
de Madrid, el encargado de amenizar
la velada dirigiendo una cata guiada
con tres de los vinos de la Alacena
Solidaria. Después de la cata, hubo

tiempo para degustar una seleccién

la Alacena Solidaria DOWN, una seleccidon de
productos reconocidos con premios de pres-
tigio y avalados por su maxima calidad.

de ibéricos de Extremadura que, si
bien no se comercializaran bajo la
marca DOWN, si que podran adqui-
rirse en la Alacena Solidaria acompa-
fnados del vino, el aceite y el queso.
Proximamente la Alacena Solidaria se
presentara a los medios de comuni-
cacion para darla a conocer a la socie-
dad en general.

Estos productos pueden solicitarse
de forma codmoda y rapida a través
de la pagina www.solidae.com y, en
poco tiempo, estaran disponibles en
diversos comercios y grandes super-
ficies.
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“Si queremos que la escuela
contribuya a promover la
participacion y la calidad de vida
de las personas con sindrome de
Down debe transformarse de forma
profunda, radical”

Gerardo Echeita* se hara cargo de la Conferencia Mar-
co que abrira el Il Congreso Iberoamericano sobre el

“Educacion para la vida y acceso a la cultura de su
comunidad del colectivo de personas con sindrome

Sindrome de Down. Junto a Mel Ainscow, abordarala de Down”, un tema de interés vital para el colectivo.

¢Qué se entiende por educacion
para la vida? ¢Por qué es especial-
mente relevante para las personas
con sindrome de Down?

Una educacion para la vida seria aque-
lla que nos preparara para adquirir las
competencias bdsicas que nos permi-
ten tener y desarrollar una vida de cali-
dad. En este sentido el concepto de
calidad de vida es hoy un concepto y un
marco de referencia de gran valor para
evaluar las politicas (educativas, socia-
les de empleo) que se adoptan por par-
te de gobiernos, entidades o centros
(por ejemplo, los centros escolares),
asi como para guiar planes de accion
que sirvan para avanzar hacia mayores
niveles de calidad de vida y por tanto,
para preparar positivamente para la
vida. Lo relevante de este marco, es
que estan perfectamente reconocidas
cuales son las dimensiones y los indi-
cadores concretos para conseguir una
mejor calidad de vida y, sobre todo,
que tales indicadores y dimensiones
son iguales para las personas con o
sin discapacidad. Por lo tanto es un

“Se observan progresos en la
participacion social de estas personas
hasta hace bien poco inimaginables”

marco comun para todos. Indudable-
mente las personas con sindrome de
Down estan lejos de tener una calidad
de vida equiparable a la de otras per-
sonas con o sin discapacidad y, sin

negar ni un apice los importantisimos
progresos que se han visto en las ulti-
mas dos décadas, el trabajo que resta
por hacer para la equiparacion de opor-

tunidades sigue siendo improbo.




EsPECIAL CONGRESO IBEROAMERICANO

¢Considera usted que las personas
con sindrome de Down participan de
forma plena en la sociedad, en la
comunidad? En caso negativo ;como
podria mejorarse este acceso?
Siempre es falso hablar en términos
genéricos y por lo tanto cualquier afir-
macion global es inapropiada y sim-
plificadora. Todos conocemos de
casos de personas con SD que parti-
cipan muy satisfactoriamente en la
vida social de su comunidad y cuya
participacion tiene ademas un impor-
tante reconocimiento mediatico, pero
también hay otros muchos que viven
situaciones de gran marginacion y
exclusién. En todo caso vuelvo a sefia-
lar que en términos globales se obser-
van progresos en la participacion
social de estas personas hasta hace
bien poco inimaginables. Cualquier
complacencia con estos logros sera
una importante barrera para los
siguientes. Para avanzar hay que
adoptar una perspectiva sistémica y
tratar de incidir sobre los diferentes
ambitos que inciden sobre la vida de
las personas: el educativo, el social, el
familiar, el laboral, el de la salud y el
empleo, etc. De nuevo quiero resal-
tar que los conceptos y los instru-
mentos elaborados para evaluar y
mejorar la calidad de vida, y que entre
nosotros ha desarrollado intensa-
mente el profesor Miguel Angel Ver-
dugo, del INICO, en la Universidad de
Salamanca, son de gran valor para
guiar las politicas y planes de accion
que pueden mejorar la participacion
de las personas con SD en la vida de
su comunidad

¢ Qué beneficios aporta a las perso-
na con sindrome de Down formar par-
te de su comunidad? En caso con-

“Las sociedades que discriminan a
personas por razones de capacidad,
género, procedencia, origen, orientacion
sexual o creencias religiosas, son
sociedades que no merecerian el
calificativo de democraticas”

trario ¢ qué consecuencias negativas
tendria para su desarrollo?

Tal vez seria interesante hacerse la
pregunta contraria ¢ tenemos razones
morales o motivos incuestionables para
que las personas con SD, no partici-
pen en su comunidad?

El énfasis en hablar de “personas” con
o sin discapacidad tiene su sentido en
la necesidad de reconocer su igual dig-
nidad que el resto de personas y por
tanto, que tienen iguales derechos y
deberes que el resto, como asi reco-
noce, por otra parte, nuestra Constitu-
cion. Las sociedades que discriminan
a personas por razones de capacidad,
género, procedencia, origen, orienta-
cién sexual o creencias religiosas, entre
otras, son sociedades que no merece-
rian el calificativo de democraticas y
en todo caso se empobrecen cuando
no trabajan para revertir las situacio-
nes de discriminacion que, por razo-
nes histéricas persisten en nuestras

sociedades

El concepto educar para la vida,
presupone la existencia de un
maestro, de alguien que ensene
iconsidera que en nuestro pais, la
escuela “educa para la vida”?

Lo que quiero resaltar aprovechando
Su pregunta es que si queremos que
“la escuela” (desde la educacion
infantil hasta la Universidad), contri-

buya a promover la participacion y la

calidad de vida de las personas con
SD vy otros colectivos vulnerables a
los procesos de marginacion, exclu-
sién o fracaso escolar, debe trans-
formarse de forma profunda, radical.
Lo que podemos decir es que la
investigacion disponible nos ha per-
mitido conocer los ingredientes fun-
damentales para ese cambio asi
como las condiciones que facilitarian
los procesos de mejora e innovacion
que se necesitan. Nuestra ponencia
en el Congreso hablara en buena
medida de todo ello. Lo que falta es
voluntad y determinacion para “poner-
se en marcha”, de modo sistémico y
sostenible.

Aprovecho para sefalar que, en este
sentido, es critico el papel de las orga-
nizaciones sociales como acicate para
movilizar entre los diversos agentes
implicados dicha voluntad y para hacer
que las administraciones cumplan con
su papel de garante del derecho a una
educacion inclusiva que las leyes edu-
cativas otorgan a las personas con SD
y, por supuesto, a otros grupos de
alumnos o alumnas con necesidades

de apoyo educativo singular.

* Gerardo Echeita

es Profesor Titular del Departamento
Interfacultativo de Psicologia
Evolutiva 'y de la

Educacion en la Facultad de
Psicologia y en la de Formacién

de Profesorado y Educacion de la
Universidad Auténoma de Madrid
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PROGRAMA DEL Il CONGRESO

JUEVES 29 DE ABRIL

De 16:00h. a 20:00h.

e Acreditacion de participantes. Entrega de docu-
mentacion

e Montaje de stands y de posters

VIERNES 30 DE ABRIL

De 8:30h. a 10:00h.
e Acreditacion de participantes. Entrega de docu-
mentacion

De 10:00h. a 11:00h.
e Acto de Inauguracion

PRIMER EJE TEMATICO: "Educacién para la vida
y acceso a la cultura de su comunidad del colec-
tivo de personas con sindrome de Down”
Coordinadores: Nuria llldn y Pere Pujolas

De 11:00h. a 13:30h.

CONFERENCIA MARCO

o Mel Ainscow. Catedratico de la Universidad
de Manchester y co-director del Centro de estu-
dio para la Equidad en Educacion de dicha uni-
versidad. (Reino Unido)

Gerardo Echeita. Profesor Titular del Depar-
tamento Interfacultativo de Psicologia Evoluti-
vay de la Educacion en la Facultad de Psicolo-
giayen la de Formacion de Profesorado y Edu-
cacion de la Universidad Auténoma de Madrid.
(Espana)

De 13:30h. a 15:30h. Almuerzo

De 15:45h. a 19:00h.

Temas a desarrollar en mesas redondas, confe-
rencias y comunicaciones simultaneas relacio-
nadas con el primer eje tematico del Congreso:
Educacion para la vida y acceso a la cultura de
su comunidad en el colectivo de personas con
sindrome de Down.

1. Desarrollo biolégico en sindrome de Down y
otras discapacidades asociadas.

Responsable: Salvador Martinez Pérez

e Salvador Martinez Pérez. Doctor en Neuro-
ciencias. Laboratorio de embriologia experi-
mental y neurogenética del Instituto de Neu-
rociencias de la Universidad Miguel Hernan-
dez-CSIC de Alicante. Miembro del Patrona-
to de Fundown. Murcia (Esparia)

o Mara Dierssen Sotos. Doctora en Medicina
y Cirugia por la Universidad de Cantabria.
Investigadora Jefe de Grupo de la Fundacién
Privada Centro de Regulacién Genémica de
Barcelona. (Espania]

2. Educacion inclusiva (Educacion Infantil y Pri-
maria)

Responsable: Pere Pujolas

e Pere Pujolas i Maset. Profesor Titular del Depar-
tamento de Pedagogia de la Facultad de Educa-
cion de la Universidad de Vic. (Espafia)

e Concha Breto Guallar. Maestra del CEIP Par-

que Europa de Utebo. Zaragoza (Espafia)

Norberto Boggino. Doctor en Psicologia. Inves-

tigador del CIUNR (Consejo de Investigaciones

de la Universidad Nacional de Rosario). Con-

sultor y Asesor de Instituciones Educativas

[Argentina).
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3. Educacién inclusiva (Educacion Secundaria)

Responsable: José Ramén Lago

e José Ramén Lago Martinez. Profesor de la
Universidad de Vic. [Esparfia)

e Santiago Marin Garcia. Profesor del IES Extre-
madura. Montijo. Badajoz. (Espafia)

e Maria Eugenia Yadarola. Doctora en Ciencias de
la Educacion. Presidenta de FUSDAI (Argentina)

4. Educacion Inclusiva. Formacion del Profesorado

Responsable: Carmen Garcia Pastor

e Carmen Garcia Pastor. Catedratica de Educa-
cion Especial de la Universidad de Sevilla. (Espania)

e Dolors Forteza. Profesora titular de la Universidad
de las Islas Baleares. Decana de la Facultad de
Educacién. (Espafna)

e Silvia Campanella. Directora General de Educacion
Especial. Consejo Provincial de Educacién provin-
cia de Santa Cruz (Argentina)

e Teresa Nuiiez. Profesora Titular de la Universi-
dad de La Coruna. Vicedecana Facultad de Edu-
cacion. (Espafa)

5. Formacién profesional y empleo con apoyo

Responsable: Pedro Martinez Lopez. Asesor de

Empleo y Formacion de DOVWN ESPANA. (Espafia)

e Marta L. Mendia. Licenciada en Psicopedagogia.
Directora de la Fundacién DISCAR, dedicada a la
inclusion educativa-social y laboral de personas
con Discapacidad Mental. (Argentina)

e Un representante de la Secretaria General de
Empleo del Ministerio de Trabajo e Inmigra-
cion del Gobierno de Espana

e M*® Mercedes Martin Saez. Licenciada en Psi-
copedagogia. Coordinadora del Dpto. Forma-
cion de adultos e insercién laboral en Down
Granada. Técnico Red Nacional Empleo con
Apoyo "Down Integra" de DOWN ESPANA.
(Espafia)

5. Deporte, ocio y arte

Responsable: Aurora Madariaga Ortazar

e Aurora Madariaga Ortuzar. Catedra de Ocio
y Discapacidad. Universidad de Deusto. (Espa-
fa)

e David Ojeda Abolafia. Profesor de Interpre-
tacion y Direccion en la Escuela Superior de
Arte Dramético de Castilla y Leén. (Espana)

SABADO 1 DE MAYO

De 9:00h. a 11:00h.

Temas a desarrollar en mesas redondas, con-
ferencias y comunicaciones simulténeas rela-
cionadas con el primer eje temético del Congre-
so: Educacion para la vida y acceso a la cultura de
su comunidad en el colectivo de personas con
sindrome de Down.

7. Autonomia, independencia y Escuela de Vida

Responsable: Nuria llldan Romeu

e Nuria lllan Romeu. Profesora Titular de la Uni-
versidad de Murcia. Coordinadora de la Red
Nacional de Escuelas de Vida de DOWN ESPA-
NA. (Espafia)

e Nicola Cuomo. Catedratico de la Universidad
de Bolonia (ltalia)

e Soledad Arnau Ripollés. Coordinadora de la
Red de Trabajo en Vida Independiente de
ASPAYM- Madrid. (Esparia)

e Stella Caniza de Paez. Docente de Educacion
Especial en la Universidad Nacional de San

Martin. Presidenta de FUNDAL, Fundacion
para el Desarrollo Auténomo Laboral. (Argen-
tina)

8. El papel de la familia, liderazgo y compaiie-

rismo

Responsable: pendiente de confirmacién

o Rafael Félix Bell Rodriguez. Investigador del Ins-
tituto Central de Ciencias Pedagodgicas. La
Habana. (Cuba).

e * Otros ponentes en proceso de seleccién por
el Comité Cientifico del Il Congreso.

9. Atenciéon Temprana

Responsable: Isidoro Candel Gil

e |sidoro Candel Gil. Psicélogo. Experto en Aten-
cién Temprana. Murcia. (Espara)

e Carmen Bonilla. Licenciada en Medicinay Ciru-
gia. Logopeda y Master en Atencién Tempra-
na. Cérdoba (Esparia)

e * Otros ponentes en proceso de seleccién por
el Comité Cientifico del Il Congreso

10. Nuevas Tecnologias

Responsable: Francisco Javier Soto

e Francisco Javier Soto. Asesor Técnico Docen-
te del Area de TIC y Diversidad. Consejeria de
Educacion, Formacién y Empleo de la Comu-
nidad Auténoma de la Regién de Murcia. Mur-
cia (Espana)

e M? José Rodriguez Fértiz. Profesora depar-
tamento Lenguajes y Sistemas Informaticos.
Escuela Técnica Superior de Ingenieria Infor-
maética. Universidad de Granada (Espana)

e Javier Sevilla Peris. Investigador y Coordina-
dor del Grupo Autismo y dificultades de apren-
dizaje del Instituto de Robética de la Universi-
dad de Valencia (Espafia)

11. El derecho a formar una familia: Afectivi-

dad, relacion de pareja y sexualidad

Responsable: José Luis Garcia Fernandez.

e José Luis Garcia Fernandez. Doctor en Psi-
cologia. Servicio Navarro de Salud. Gobierno de
Navarra. (Espafa)

e M2 Elena Villa Abrille. Licenciada en Psicolo-
gia y Sexdloga clinica especializada en perso-
nas con discapacidad. (Argentina)

e Ana Navarro Rodriguez. Profesora de Edu-
cacion primaria y secundaria. Cérdoba. (Espa-
fa)

De 11:00h. a 11:30h. Descanso

SEGUNDO EJE TEMATICO: "El futuro de las per-
sonas con sindrome de Down”
Coordinadores: Quico Mafiés y Salvador Martinez

De 11:30h. a 13:30h.

CONFERENCIA MARCO

e Dr. Ramén Novell. Psiquiatra. Servicio Espe-
cializado para personas con Discapacidad Inte-
lectual, Trastorno de Conducta y Enfermedad
Mental. Institut d “Assistencia Sanitaria. Giro-
na. (Espafa)

De 13:30h. a 15:30h. AlImuerzo

De 15:45h. a 19:00h.

Temas a desarrollar en mesas redondas, con-
ferencias y comunicaciones simultaneas rela-
cionadas con el segundo eje tematico del Con-
greso: El futuro de las personas con sindrome
de Down.
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12. Desinstitucionalizacion y modelos de atencion
(residencias, mini-residencias, viviendas com-
partidas, viviendas tuteladas, vivienda inde-
pendiente, centros de dia, centros ocupacio-
nales y otros).

Responsable: Luis Salvador Carulla

e Luis Salvador Carulla. Profesor Titular de la
Facultad de Psicologia. Universidad de Cadiz
(Espanfia).

e Juan José Velasco. Escuela de Vida/Vivien-
das Compartidas. Mediador de la Red de Vivien-
das Compartidas de la Fundacion Sindrome
de Down de la Regién de Murcia-FUN-
DOWN.(Espana]

e Asuncion Garcia Suarez. Viviendas Tuteladas. Direc-
tora Coordinadora Una Ciudad para todos. Vivien-
da Tutelada Los Pliegos. Vega- Gijon (Espafia).

e Josep Ruf i Aixas. Me "n vaig a casa. Coordi-
nador del Servicio a la Vida Independiente. Fun-
dacién Catalana Sindrome de Down. Profesor
de Educacion Social Universidad de Barcelo-
na. (Espana)

13. Calidad de Vida

Responsable: Miguel Angel Verdugo

e Miguel Angel Verdugo. Director del Instituto
Universitario de integracién en la Comunidad
(INICO). Universidad de Salamanca. (Espafia]

e Demetrio Casado. Doctor en Farmacia de la
Universidad Complutense de Madrid (Espa-
Aa).

14. Prevision econdémica y disponibilidad de
medios

Responsable: Luis Carmona Herrero

e Miriam Poole. (Espana)

15. Trastornos mentales asociados al sindro-

me de Down

Responsable: Alimudena Martorell

e Almudena Martorell. Psicéloga. Fundacion
Carmen Pardo-Valcarce. (Espana)

e José Luis Ayuso Mateos. Profesor del Depar-
tamento de Psiquiatria de la Universidad Auté-
noma de Madrid. (Espafia)

° Susanna
Neuropsicéloga.(Espaiia)

e José Ibanez. Coordinador unidad DI del Pere-
mata. (Espania)

Esteba-Castillo.

16. Investigacién en torno al envejecimiento
(Investigacion biolégica y génica y otras
lineas)

Responsable: Jesus Flérez Beledo

e Jesus Flérez Beledo. Doctor en Medicina y
Farmacaélogia. Universidad de Cantabria. Direc-
tor del Portal Down21. (Espafa)

e Francisco Javier Perea Rodriguez. Licencia-
do en Psicologia por la Universidad Complu-
tense de Madrid. Director Técnico de la Fun-
dacién Gil Gayarre. (Espafa)

e Roser Fernandez Olaria. Experta en Neurop-
sicologia. Projecte AURA. (Espaiia)

17. Prevencion de la dependencia (programas,

actividades etc.)

Responsable: Francisco Marés de Balanzo

e Francisco Maiiés de Balanzé. Subdirector de
"EAIl/Consultoria". Barcelona. (Espana).

e Lourdes Bemejo Garcia. Pedagoga y miembro
de la Sociedad Espariola de Geriatria y Geronto-
logia. (Espana)

e Anna Ramis i Assens. Pedagoga.

o Tomas Castillo. AMICA. (Espana]

Il CONGRESO IBEROAMERICANO
SOBRE EL SINDROME DE DOWN

18. Aborto y derecho a la vida

Responsable: Ana Pelaez Narvéez

e Ana Peldez Narvaez. Comisionada de Género
del CERMI. Vicepresidenta del Comité de Nacio-
nes Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad. (Espafa)

e Viviana Fernandez. National Down Syndrome
Congress (NDSC). (Estados Unidos)

19. La Ley de Promocion de la Autonomia Per-
sonal. Los Servicios de Promocién de la
Autonomia Personal

Responsable: Luis Cayo Pérez-Bueno

e Luis Cayo Pérez-Bueno. Presidente del CER-
MI.(Espania)

e Micaela Navarro*. Consejera de Igualdad y
Bienestar Social de la Junta de Andalucia. (Espa-
fia). *Pendiente de Confirmacion.

e Joaquin Bascufiana. Consejero de Politica
Social, Mujer e Inmigracién de la Region de
Murcia. (Espafia)

20. "Programa Espaiiol de Salud" para perso-
nas con sindrome de Down.

Responsable: José M® Borrel Martinez

e José Maria Borrel Martinez . Médico y ase-
sor sanitario de DOWN ESPANA. (Esparia)

e Rafael Fernandez-Delgado Cerda. Doctor en
Medicina y Cirugia y Profesor Titular de Pedria-
tria de la Universidad de Valencia (Espafia)

DOMINGO 2 DE MAYO

TERCER EJE TEMATICO: "El movimiento aso-
ciativo a favor de las personas con sindrome de
Down, la cooperacién internacional”
Coordinador: Rafael de Lorenzo

De 9:00h. a 11:00h.

CONFERENCIA MARCO

e Enrique V. Iglesias. Secretario General Ibero-
americano (SEGIB). (Uruguay)

De 11:00h. a 11:30h.. Descanso

De 11:30h. a 13:30h.

Temas a desarrollar en mesas redondas, confe-
rencias y comunicaciones simultaneas relacionadas
con el tercer eje tematico del Congreso: El movi-
miento asociativo a favor de las personas con sin-
drome de Down. La cooperacion internacional.

21. La Convencién de los derechos de las perso-
nas con discapacidad y sus desarrollos lega-
les y sociales

Responsable: Rafael de Lorenzo

o Rafael de Lorenzo. Secretario del Consejo Gene-
ral de la ONCE. (Espana)

e Ana Peldez Narvaez. Comisionada de Género
del CERMI. Vicepresidenta del Comité de Nacio-
nes Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad. (Esparia)

e * Otro ponente pendiente de confirmar.

22. “Proyecto Amigo”, su trabajo en torno a la
Convencién de los Derechos de las personas
con discapacidad

Responsable: Nuria lllan Romeu

Joévenes con sindrome de Down, representantes

del Proyecto Amigo de las distintas Instituciones

federadas a DOWN ESPANA, que pertenecen a

la Red Nacional de Escuelas de Vida, exponen su

propio analisis sobre la Convencién Internacio-
nal de los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.

e Ana Sastre, Delegada del CERMI para la Con-
vencion de Derechos de las personas con dica-
pacidad. (Espafa)

e Juanjo Velasco Martinez. Coordinador Nacio-
nal del Proyecto Amigo. (Espana)

e Proyecto Amigo de: ANDI Sabadell, Down Cér-
doba, Down Granada, Down Jerez Aspanido,
Down Lleida, Down Malaga, FUNDOWN. (Espa-
Aa)

23. La Federacion Iberoamericana de sindro-
me de Down y la cooperacién continua entre
instituciones de su ambito

Responsable: Luis Bullit Gofi

e Pedro Otén Hernandez. Presidente DOWN
ESPANA . (Espania)

e Luis Bulit Goii. Presidente del Consejo Asesor
de ASDRA. Asociacion Sindrome de Down de
la Republica Argentina.(Argentina)

e Antonio Ventura Diaz. Secretario de DOWN
ESPANA y Director de la Fundacién Academia
Europea de Yuste. [Esparia)

24. Programas de accion educativo-sanitaria-
social-laboral comunes en el ambito de la
Federacion Iberoamericana

Responsable: pendiente de confirmacion

e Ponente/Coordinador perteneciente a la

Secretaria de Estado Iberoamericana, Minis-
terio de Exteriores. (Espafia)

e Daniel Lostao Sanjuan. Presidente Consejo

de la Juventud de Espafa-CJE

25. Los hermanos de personas con sindrome de
Down

Responsable: Nuria lllan

e Hermanos de entidades iberoamericanas

De 13:30h. a 14:00h.

o CONCLUSIONES, CLAUSURA Y ACTO DE
FIRMA Y CONSTITUCION DE LA FEDERA-
CION IBEROAMERICANA DE SINDROME DE
DOWN (FISD)

A partir de las 14:00h.
e Entrega de diplomas

(*) Con posibilidad de cambios segtin acuerdo
del Comité Organizador
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Soluciones aseguradoras
para la discapacidad

UN CAMINO POR RECORRER

ueda todavia un gran camino por
recorrer para ofrecer alternativas

en igualdad de condiciones a personas
con algun tipo de discapacidad. En el
sector asegurador se habla mucho de
buscar opciones para el colectivo, pero
realmente se ofrecen muy pocas solu-
ciones. Este problema es lo que real-
mente hace mas atractivo y especial el
trabajo de todo el equipo humano de
Previgalia. Porque hemos conseguido
ser el referente en mediacion asegura-
dora especializada, representando los
intereses aseguradores de mas de 300
asociaciones y de miles de clientes,
ofreciendo alternativas a cualquier
colectivo de discapacitados (psiquicos,
fisicos y sensoriales).

La metodologia de trabajo de Previga-
lia consiste en aplicar nuestra expe-
riencia aseguradora y conocimiento del
mundo de la discapacidad. No debe-
mos olvidarnos que las Compaiiias
Aseguradoras no son entidades sin ani-
mo de lucro y, como cualquier empresa
privada, tienen que rentabilizar sus
cuentas de resultados. Por eso lo impor-
tante es ofrecer opciones rentables que
permitan tener relaciones duraderas
entre el colectivo, la compania y el
mediador. Cualquier otra alternativa,
aunque estuviese cargada de buenas
intenciones, estaria abocada al fracaso.

No quisiera resultar pesimista pero
esta es la situacién actual, analizada
desde mi larga experiencia en las
relaciones con comparfiias asegura-
doras, referida a colectivos que estan
excluidos habitualmente en sus nor-
mas de contratacion. Aunque todavia
hay mucho camino por recorrer, debe-
mos decir que ya hemos conseguido
logros impensables en los ultimos
tiempos. Hace sélo diez afos, era
impensable que consiguiéramos
seguros de salud para cualquier
colectivo de discapacidad a precios
de mercado en igualdad de cobertu-
rasy precios que para el resto de per-

sonas.

Pero lo hemos conseguido. Actual-
mente Previgalia tiene un seguro de
automovil que ofrece descuentos al
colectivo de diabéticos, hemos con-
seguido cubrir reparaciones de
madquinaria en implantes cocleares
para personas con sordera, hemos
logrado también cubrir la Responsa-
bilidad Civil de las Juntas Directivas
de Asociaciones sin Animo de Lucro,
que pueden tener que responder ante
cualquier reclamacién con sus patri-
monios personales, y todo ello a pre-
cios adsequibles, presentando la
mejor opcion aseguradora en el Mer-
cado, en coberturas y precios.

Por Manuel Paris (*)

P reV Ig a I l a Correduria de Seguros

Y estos son sélo algunos de nuestros
logros. Logros que no habrian sido posi-
bles sin la colaboracion de los especia-
listas de cada uno de los colectivos de
personas con discapacidad, que nos han
ayudado a entender cuales eran sus
necesidades en materia de seguros para
trasladarselo a las Compafias Asegu-
radoras. Por supuesto, también ha sido
posible gracias al equipo humano de
Previgalia y de otros muchos colabora-
dores y amigos que han participado en
este apasionante proyecto.

No puedo pasar por alto las oportuni-
dades que en exclusiva ofrecemos a
nuestros amigos de DOWN ESPANA,
como accionistas de Previgalia y como
colaboradores imprescindibles de
nuestro proyecto, con oportunidades
y descuentos exclusivos para todo el
colectivo, sus empleados, colabora-

dores y familiares.

* Manuel Paris es, en la actualidad,
Consejero Delegado de Previgalia Correduria
de Seguros, sociedad participada

por DOWN ESPANA y tiene una experiencia
de mas de 25 afios como directivo



RED NACIONAL DE HERMANOS

I Encuentro Nacional de Hermanos

LLOS HERMANOS PUENTE

y APOYO de las personas con
sindrome de Down

Irededor de unos 50 hermanos de
Apersonas con sindrome de Down
se dieron cita en Madrid el fin de sema-
na del 7 y 8 de noviembre de 2009 en el
marco del | Encuentro de Hermanos
organizado por DOWN ESPANA.

Los objetivos iniciales del encuentro fue-
ron la puesta en funcionamiento de un
contexto de intercambio de opiniones y
experiencias entre hermanos, la defini-
cion de areas de actuacion, necesida-
des e iniciativas en lo que respecta al
desarrollo vital de las personas con sin-
drome de Down y finalmente, a partir de
todo lo trabajado, la elaboracion de pro-
puestas de accién mas concretas.

El encuentro estuvo estructurado en
torno a tres ejes fundamentales: tra-
bajo autonomo por parte de los her-
manos en los diferentes grupos de tra-
bajo, conferencia sobre el papel de los
hermanos y preparacion de la ponen-
cia reservada a los hermanos en el
Congreso Iberoamericano de Grana-

da. Los grupos de trabajo debatieron
sobre los siguientes temas:

[_] El papel de los hermanos en las
asociaciones

[_] Envejecimiento

[_] Formacién y empleo

[_] La importancia de ser hermanos

[_] Vida auténoma

En general, los hermanos consideran
que sus progenitores sobreprotegen a
sus hermanos con sindrome de Down,
lo que no facilita el proceso hacia la
independencia. Ademas, conscientes
de que los hermanos de las personas
con sindrome de Down seran quienes
continden con las actividades que sus
padres han iniciado, reclamaron
mayor protagonismo y poder de
decision dentro de la familia y las
organizaciones del colectivo.

El objetivo es posibilitar el desarrollo
de nuestros hermanos y hermanas

ejerciendo un papel activo en sus
vidas, especialmente en la etapa de
su desarrollo.

“Nuestros limites de desarrollo, al igual
que los de nuestros hermanos y her-
manas pueden ser diferentes a los de
nuestros padres, y en ocasiones
encontramos barreras”, manifestaron
durante los hermanos durante el
encuentro.

“Para que el desarrollo se produzca de
manera integral es importante enten-
derlo desde los propios limites y obje-
tivos que cada uno se marca. Es muy
importante, para conocer el entorno en
el que nos encontramos, no confun-
dirlo con el crecimiento”, afirmaron en

esta primera cita.

ESTE ENCUENTRO HA SIDO POSI-
BLE GRACIAS AL PATROCINIO DE
FUNDACION MAPFRE Y SU COM-
PROMISO CON LAS PERSONAS
CON SINDROME DE DOWN.

A la izquierda, la ponencia de Gonzalo Berzosa, que resulté de gran interés para los hermanos. A la derecha, momentos de ocio una vez finaliza-
da la jornada.
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Las Familias protagonistas del

CAMBIO

La discapacidad intelectual no sig-
nifica una minoria de edad perma-
nente. Esta frase la subscribimos pro-
fesionales, educadores y padres por-
que sabemos que es cierta, pero no
siempre conlleva que las familias y su
entorno hagan posible que la vida coti-
diana de sus hijos e hijas con sindrome
de Down se desarrolle con comporta-
mientos que manifiesten @mbitos de

autonomia personal.

Esta es una de las razones que justifi-
can que las familias se encuentren para
reflexionar juntas y para compartir
vivencias con el objetivo de desempe-
fiar un rol activo que promueva el cre-
cimiento y maduracion de sus hijos e
hijas con sindrome de Down. En defi-
nitiva esta es la mision de las familias,

ayudar a crecer. El significado de esta

sencilla frase, “ayudar a crecer”, tiene
un trasfondo que se traduce de la
siguiente manera: significa acompa-
far el desarrollo cognitivo, afectivo,
sexual y social de los hijos, en defi-

nitiva, su desarrollo personal.

Dos ideas se desprenden de este sig-
nificado:

La primera, que “no ayudamos a cre-
cer a otra persona si hacemos siem-
pre las cosas por ella. Ayudamos a
crecer, cuando posibilitamos que
haga las cosas por ella misma, aun
prescindiendo de mi”.

La segunda hace referencia a la auto-
nomia personal que es un proceso
que va de menos a mas, de poca a
mucha, de cero a cien, y como todo
proceso hay que entenderlo en una
dimension temporal, es decir de des-

Gonzalo Berzosa en un momento de su encuentro con las familias

Por Gonzalo Berzosa (*)

arrollo. Lo importante de todo proceso
es que es dindmico y cambia y que sélo
tiene dos movimientos: se desarrolla'y
crece o se deteriora y disminuye. No
olvidemos que si se queda quieto el
proceso de crecimiento de los hijos e
hijas, siempre se deteriora el desarro-
llo personal.

Desde esta perspectiva la definicién
basica de autonomia abre un amplio
panorama de posibilidades cuando
nos referimos a las personas con sin-
drome de Down porque la podemos
entender como “la capacidad de con-
trolar, afrontar y tomar, por propia
iniciativa, decisiones personales
acerca de como vivir de acuerdo con
las normas y preferencias propias,
asi como de desarrollar actividades
basicas de la vida diaria”




EscUELA DE FAMILIAS FUNDACION MAPFRE-DOWN ESPANA

Haciendo realidad estos principios, los
profesionales y muchas asociaciones
de padres llevan tiempo abordando
desde un modo diferente la situacion
de las personas con dificultades para
realizar una vida auténoma y con nece-
sidad de apoyo para realizar tareas de
la vida diaria. Frente a un abordaje
basado en modelos deficitarios —cen-
trado en la patologia, la deficiencia, la
limitacidon—, se promueve la intervenir
desde modelos no-deficitarios, basa-
dos en las potencialidades que toda
persona tiene, en su valor social, en
las oportunidades que le ofrecer su
entorno, en favorecer su participacion
ciudadana y facilitar el ejercicio pleno
de sus derechos de ciudadania aun en

condiciones de dependencia.

A través de estos cambios se esta
generando una nueva cultura de ser
persona con sindrome de Down, don-
de los modelos son de mayores ambi-
tos de autonomia personal, con pre-
sencia en el mundo laboral, con acce-
so a la formacién permanente y al dis-
frute de la sociedad de la cultura y el
ocio. En definitiva personas que ya no
so6lo tienen pasado y presente sino que
ademas tienen que disefar y planificar
cémo se va a desarrollar su vida porque

por suerte viviran muchos afios.

Desde esta perspectiva por el hondo
calado que tiene el papel que desem-
pefian padres y madres en el segui-
miento al proceso de crecimiento y
maduracion personal de sus hijos e
hijas con sindrome de Down, se entien-
de que desarrollar el proyecto Escue-
la de Familias FUNDACION MAPFRE
en colaboracién con DOWN ESPANA
es una inversion de futuro, que redun-
dara en nuevas respuestas institucio-

nales, nuevas imagenes sociales y nue-

vos planteamientos profesionales que

seguiran promoviendo el bienestary la
calidad de vida de las personas con
dificultades para desarrollar su vida de

manera auténoma.

La Escuela de Familias FUNDACION
MAPFRE, al ser un programa de “for-
macion a lo largo de la vida” desarro-
llara una metodologia adecuada a la
persona adulta con el objetivo de dar
respuesta al siguiente interrogante:
¢ Que rol deben cumplir las familias
ante los cambios que la sociedad
demanda para las personas con dis-
capacidad intelectual?

Somos conscientes que las asocia-
ciones de padres no estan en los mis-
mos niveles de participacién, ni
demandan las mismas necesidades.
Creemos sin embargo que es impor-
tante empezar aunando intereses
basicos que estimulen el compromi-
so asociativo. Para ello se ofrecera
en una primera fase, una serie de
encuentros con cuatro temas que
hacen referencia a la motivacion para
participar en la asociacion, la mejora
de la comunicacién intrafamiliar,
aprender a pensar en positivo para

sentirse mejor y el fomento de mode-
los de vida independiente. Terminada
esta primera fase se ofreceran nue-
vos contenidos que respondan a
temas relacionados con los cambios
legislativos, la vida afectiva y sexual,
la inteligencia emocional, el papel de
los hermanos/as y el protagonismo
social de las asociaciones down.

Desde DOWN ESPANA iniciamos con
ilusion el proyecto Escuela de fami-
lias FUNDACION MAPFRE, conven-
cidos que va a constituir una oportu-
nidad para conseguir una triple finali-
dad:

Dinamizar las asociaciones de
padres y madres promoviendo encuen-
tros y actividades comunes que poten-
cien el protagonismo de las familias.
Favorecer el diadlogo con los y las pro-
fesionales porque hoy mas que nunca
es necesario aunar iniciativas, innovar
las formas de intervencion y estar abier-
tos al nuevo escenario de ideas que
supone la sociedad del conocimiento.
Fomentar modelos de vida indepen-
diente a través de experiencias que
adiestren en habilidades de conviven-
cia y en conciencia de autovaloracion

de la propia imagen personal

Parafraseando a Concepcion Arenal que
decia, “las cosas son imposibles
mientras lo parecen”, podemos ase-
gurar que la Escuela de Familias sera
una realidad para muchos padres y
madres que desean desempeniar un rol
activo en el proceso madurativo y de
promocion de la autonomia personal de

sus hijos e hijas.

(*) Gonzalo Berzosa

es Director Académico

de la Escuela de Familias

FUNDACION MAPFRE-DOWN ESPANA
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Nace la RED NACIONAL
de Atencion Temprana
de DOWN ESPANA

Por Isidoro Candel Gil *

DOWN ESPANA HA PUESTO EN MARCHA ESTA RED CUYO OBJETIVO ES COMPARTIR METODOLOGIAS DE
TRABAJO EN MATERIA DE ATENCION TEMPRANA ENTRE LAS INSTITUCIONES DE NUESTRA FEDERACION

ace mas de treinta afios que
H empezaron a llevarse a cabo en
Espafna programas de Atencion Tem-
prana, antes conocida como estimula-
cioén precoz. Y fueron, precisamente, los
nifos con sindrome de Down y sus fami-
lias una poblacion especialmente bene-
ficiada de esos programas. A partir de
mediados de los afos ochenta, se
extendidé de manera considerable la cre-
acion de centros de intervencion tem-
prana, la mayoria de ellos gracias a la
iniciativa de los padres. En estos cen-
tros, los profesionales trataban a
muchos nifios con sindrome de Down'y
orientaban a sus padres para mejorar

el manejo de sus hijos.

Podemos decir con orgullo que la Aten-
cién Temprana ha sido una pieza clave
en el engranaje de la educacion a per-
sonas con discapacidad. Los primeros
afios se consideran fundamentales en la
intervencion a nifios con dificultades en
su desarrollo, no sélo por la mayor plas-
ticidad del humano en esa etapa de la
vida, sino también por la ayuda que se
proporciona a la familia en su adapta-
cion a la problematica que conlleva el
nacimiento de un nifio con alguna alte-
racion. Numerosos estudios de investi-
gacion asi lo han demostrado. Y la

experiencia acumulada en estos afos
ha puesto de manifiesto que los pro-
gramas de Atencion Temprana, como
primer paso en la educacion a per-
sonas con discapacidad, han cola-
borado decisivamente en el objetivo
final de conseguir unos mejores nive-
les de formacion, independencia y
autonomia personal de estas perso-
nas y, por ende, una mayor calidad
de vida.

Pese a su corta trayectoria, la evolucion
de la atencion temprana ha sido, y esta
siendo, constante. Si miramos atras, los
servicios de atencién temprana actua-
les no se parecen en casi nada a los de
estimulacion precoz de hace treinta anos.
Un aspecto capital ha sido la formacion
de los profesionales que atienden a los
nifios y a sus familias. La creacion de
Asociaciones de Profesionales de Aten-

ciéon Temprana, extendidas por toda

Angela Jiménez, de DOWN CORDOBA, prueba unos materiales de Atencion Temprana
donados por C&A



RED DE ATENCION TEMPRANA

Espafa, supuso un revulsivo extraordi-
nario con multiples derivaciones; una de
ellas fue la creacion del GAT (Grupo de
Atencién Temprana), que ha elaborado
muchos documentos de enorme valor
cientifico y divulgativo, entre ellos el Libro
Blanco de la Atenciéon Temprana, en el
afo 2000. A partir de los afios noventa,
en colaboracion con distintas Universi-
dades, se disefiaron masters y cursos
de postgrado de Atencion Temprana, los
que han posibilitado una solida forma-
cién para numerosos profesionales.
Ademas, la bibliografia en castellano ha
aumentado de forma espectacular, faci-
litando asi el estudio y la consulta a
muchos estudiantes y técnicos en la
materia. De otro lado, se ha hecho un
esfuerzo considerable para la coordina-
cion entre las distintas Instituciones impli-
cadas en la materia: Educacion, Servi-
cios Sociales y Sanidad. Y también hay
que hacer alusién al hecho de que la
Atencion Temprana se recoja y se abor-
de mas a fondo en la legislacion auto-

némica y nacional.

En esta evolucion, la revision y actuali-
zacion de los fundamentos tedricos de la
Atencién Temprana, y las implicaciones
practicas derivadas, han supuesto una
aportacion decisiva e incuestionable. Ya
no hablamos de estimulacion dirigida
solamente al nifio, como una especie de
gimnasia que el nifo recibe en un centro
especializado. De acuerdo con una
perspectiva mas actual, la atencion
temprana se contempla como una
intervencion integral prestada al nifio
y a su familia en los primeros meses
o anos de su vida, como consecuen-
cia de alteraciones en su desarrollo,
o bien por una situacion de alto ries-
go; esta atencion consiste en un trata-
miento educativo, ademas de una inter-

vencion social y sanitaria, a través de la

puesta en marcha de los servicios comu-
nitarios para influir directa e indirecta-
mente en el funcionamiento de los

padres, de la familia y del propio nifio.

Los dos supuestos fundamentales en
los que se basa la atencion temprana
son, por un lado, /a actividad interdis-
ciplinar, es decir, los problemas a los
que se enfrentan los nifios con alguna
deficiencia o en una situacion de alto
riesgo, que son potencialmente tan
diversos, que requieren un amplio ran-
go de servicios para cubrir sus necesi-
dades educativas y de bienestar; y por
otro, la necesidad de desarrollar los
programas de intervencion temprana
en el contexto de la familia.

Asi, podemos entender la definicidn
que hace de la Atencién Temprana el
Libro Blanco de Atencién Temprana:
“el conjunto de intervenciones dirigidas
a la poblacion infantil de 0 a 6 afos, a
la familia y al entorno, que tienen por
objetivo dar respuesta lo mas pronto
posible a las necesidades transitorias
0 permanentes que presentan los
nifos con trastornos en su desarrollo
o que tienen el riesgo de padecerlos.
Estas intervenciones, que deben con-
siderar la globalidad del nifio, han de
ser planificadas por un equipo de pro-
fesionales de orientacion interdisci-

plinar o transdisciplinar”.

DOWN ESPANA pretende unirse a

esta corriente de actualizaciéon y mejo-

ra de los servicios de Atencion Tem-
prana, dirigidos preferentemente a
ninos con sindrome de Down, inclu-
yendo a nifios con otros problemas en
su desarrollo, y ha puesto en marcha la
Red Nacional de Atencion Temprana,
cuyo objetivo fundamental es crear
metodologias de trabajo colaborati-
vas entre las instituciones federadas,
que actien como recurso y estrate-
gia en la defensa de actuaciones
comunes y unitarias para, de esta for-
ma, mejorar la calidad de vida de las
personas con sindrome de Down.

La idea es que los profesionales dis-
pongan de un instrumento agil y ase-
quible, como un punto de encuentro,
para intercambio de experiencias, tra-
bajo e investigacion, elaboracion de
recursos, materiales y metodologia de
trabajo comun, con el fin de potenciar el
desarrollo global y la autonomia de los
menores con sindrome de Down. Y que
este planteamiento tenga una proyec-
cioén practica en el desarrollo de los pro-
gramas de atencion temprana, ade-
cuandolos a los presupuestos actuales
de esta disciplina.

(*) Isidoro Candel es experto
en Atencién Temprana

y coordinador de la RNAT

de DOWN ESPANA
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RED NACIONAL DE EDUCACION
“UNIDOS EN LA DIVERSIDAD”

Una escuela para todos

El pasado fue, cuanto tuvimos, el hoy es,
cuanto tenemos vy el futuro, cuanto ten-
dremos. Quince afos han transcurrido
desde que la Declaracién de Salamanca
reconociera la educacion como un dere-
cho fundamental de TODOS los nifios y
solicitara explicitamente la inclusion de los
nifios con discapacidad en la educacién
ordinaria. Hoy, la Declaracién de Sala-
manca ya no esté sola. El 23 de Noviem-
bre del 2007, Espafa aprobd y ratifico
la Convencién Internacional de los dere-
chos de las personas con discapacidad
donde en su articulo 24 se garantiza el

derecho a una Educacién Inclusiva.

R

y con todos

Por Ana Belén Rodriguez Plaza *

Pero, ¢,cudl es el significado del término edu-
cacion inclusiva? Basicamente, podriamos
decir, que una educacién inclusiva es un pro-
ceso que busca nuevas formas de respon-
der a la diversidad de alumnos, que tiene
gue ver también con la tarea de identifi-
car y eliminar las barreras que limitan
la presencia, el aprendizaje y la partici-
pacién del alumnado en la vida escolar de
los centros y, por ultimo, es junto con todo
lo anterior, la preocupacién por los alum-
nos que puedan estar en riesgo de mar-
ginalizacion, exclusién o fracaso esco-
lar en nuestro sistema educativo. Dentro

de este grupo se encuentran los alumnos

con discapacidad intelectual en general y
con sindrome de Down en particular.

Y es que, cuando hablamos de inclusién,
hablamos de presencia, presencia de
TODOS los alumnos en los centros ordi-
narios y en sus aulas. Si esto no es asi,
¢,como podemos aprender a reconocer,
respetar y valorar la diversidad humana
cuando los alumnos con discapacidad se
encuentran en centros o aulas especifi-
cas segregados de sus compafieros sin
discapacidad?. Por aprendizaje enten-
demos que TODOS los alumnos des-
arrollan al maximo sus capacidades, no

nos conformamos con que aprendan “lo



RED NACIONAL DE EDUCACION

basico”, no se pueden descuidar ambitos
de ensefianzay aprendizaje establecidos
paratodos. Y por participaciéon nos refe-
rimos al deber de reconocer y apreciar
la identidad de cada alumno, cuidando con
especial interés las relaciones dentro del
aula y la no discriminacion a la hora de
participar en las actividades escolares y
extraescolares del centro.

El 22 de Enero del 20089, nace la Red
Nacional de Educacion DOWN ESPA-
NA, “Unidos en la Diversidad™’,

vencida de que la educacion inclusiva

con-

es un derecho, que no podemos hablar
de una SOCIEDAD INCLUSIVA sin una
ESCUELA PARA TODQS, que no hay cali-
dad educativa sin equidad en la educa-
cién y que las estrategias utilizadas para
lograr la educacion inclusiva mejora la
calidad de educacion de todos los alum-
nos. Con estos principios no hay la menor
duda que nuestro objetivo es contri-
buir al avance efectivo del principio de
inclusién educativa y para ello es nece-
sario: que todos seamos coherentes
con lo que se pensamos, lo que decimos
y lo que hacemos. Las convicciones no
tienen flaguezas, no depende de los obs-
taculos, de los estados de animos ni del
cansancio.

La Red Nacional de Educacién busca
coherencia en las actuaciones de sus
Entidades y sus familias. Las primeras
que han de creer y querer la inclusion
para sus hijos son las familias.
Necesitamos un cambio de mentalidad
de las familias, de las personas con dis-
capacidad, de los profesionales y sus
Asociaciones. La educacién en una escue-
la separada, las actividades segrega-
das, los entornos exclusivos para per-
sonas con discapacidad nos llevan a una
vida separada del resto de la comunidad.
Hoy estamos regidos por la Ley Organi-
ca 2/2006, de Educacién, conocida por
todos como la LOE. En esta ley se reco-
ge como principios de nuestro sistema
educativo la calidad, equidad, flexibili-
dad, inclusion y no discriminacién, ¢ pero
es esta nuestra realidad? ¢Una educa-

cion de calidad para todos? Lo cierto es

que el alumnado con discapacidad inte-
lectual sufre un elevado fracaso esco-
lar, presenta mayores dificultades para
progresar en la educacion secundaria 'y
tiene solo salidas hacia modulos profe-
sionales en centros de educacion espe-
cial o Programas de Cualificacién Pro-
fesional (PCPI) especificos o gestiona-
dos por las asociaciones del sector de
la discapacidad.

A este reto se enfrenta la Red Nacional
de Educacion, una Red que “no mira para
otro lado”, que tiene claro que la educa-
cién no es una competicion donde el éxi-
to de unos depende del fracaso de otros.
Las cifras estan ahi, solo el 19% de los
alumnos con discapacidad terminan la
secundaria®.

Con 32 asociaciones adheridas a la Red
Nacional de Educacion DOWN ESPANA
y cuatro comisiones de trabajo, comen-
zamos nuestra andadura en la Educa-
cion Secundaria, la asignatura pendiente
de nuestro sistema educativo.

La inclusién educativa exige no solamente
importantes recursos humanos y mate-
riales, sino también, el conocimiento de
la diversidad. Todos sabemos que uno
de los mayores obstaculos a la Educa-
cién Inclusiva esta fundamentado en las
actitudes anticuadas y los prejuicios hacia
las personas con discapacidad. Desde
|la Comisién dirigida al Alumnado de
Secundaria se desarrollard una cam-
paiia de sensibilizacion dirigida al alum-
nado y profesorado de secundaria con
el fin de romper estereotipos y prejui-
cios respecto de las personas con dis-
capacidad en general y con sindrome de
Down en particular.

Hoy un 20% de familias con hijos con
necesidades especificas de apoyo edu-
cativo han optado por el refugio en los
centros de educacion especifica, por-
centaje que aumenta en la educacion
secundaria. Las familias no pueden
renunciar a una educacion inclusiva, es
un derecho de sus hijos. Estas deben
emprender su propia batalla para lograr
que su hijo reciba una educacién inclu-

siva con |os apoyos que necesite para

desarrollar todas sus capacidades y la
mision de la Comision de familia sera
la de impartir capacitacion a las familias
para que conozcan sus derechos y que
tienen que hacer al respecto.

Si queremos sistemas inclusivos es nece-
sario proporcionar apoyo no solamente
a las familias, sino también, a los maes-
trosy a nuestros alumnos. Las mejores
practicas tienen que llegar a las escue-
las. La Comision de Recursos al Profe-
sorado de Secundaria de la Red Nacio-
nal, tiene como objetivo elaborar un
manual de recursos y estrategias de
facil aplicacion para potenciar el apren-
dizaje y la participacion de los alumnos
con sindrome de Down en las aulas de
secundaria. Nuestros jévenes necesitan
de materiales adaptados, de libros de
lectura facil. En Enero del 2010 nuestra
Red dispondréa del primer inventario de
materiales adaptados para secundaria.
Y es que la Educacién inclusiva no sera
viable sin la estrecha colaboracion entre
profesores, tutores de aulas, profesores
de apoyo, profesores especialistas y pro-
fesionales de los equipos de orientacion,
sin olvidar a los profesionales de la aso-
ciaciones de personas con discapacidad
y sus familias. Sin esta colaboracion el
motor de cambio no funcionara.

Lo primero que necesita la inclusion edu-
cativa, son familias que con tesén y empe-
fio comprometan a las instituciones exi-
giendo a los poderes establecidos el dere-
cho que tienen sus hijos a una educacion
inclusiva. El futuro es lo que tendremos
y nosotros podemos construirlo. ¢Qué

estamos dispuestos a hacer?

' Manifiesto “Unidos en la diversidad” http://msierraho-

yos.googlepages.com/ManifiestoDownEducacininclusi-
va.pdf

2 Instituto Nacional de Estadistica. Encuesta sobre Disca-
pacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999. Resulta-
dos detallados. Madrid, 2002

(*) Ana Belén Rodriguez Plaza

Coordinadora de la Red Nacional de Educacion
DOWN ESPANA

Coordinadora del programa

de Recursos Educativos DOWN MALAGA
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DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS

25 anos CAMINANDO junto a las
personas con sindrome de Down

ermitidme que os acerque breve-

mente a la historia de nuestra aso-
ciacién. Una historia que estoy segura
comparte mucho con las de vuestras aso-
ciaciones y cuyos ingredientes son la lucha
y superacion, pero también las metas cum-
plidas y los logros llenos de gratificacio-
nes.

Corria el afio 1984 cuando la inquietud de un
grupo de padres del Principado de Asturias,
unidos por unos objetivos y una problemati-
ca comun, decidieron constituir una aso-
ciacion para ayudar a sus hijos. Eligieron el
nombre de ASDA (Asociacién Sindrome de
Down de Asturias]) aunque como todos
sabéis, ahora somos DOVWN PRINCIPADO
DE ASTURIAS. El mayor problema era que las
personas que formaban la junta directiva
eran todos padres trabajadores por lo que
les quedaba poco tiempo para las gestiones
gue requiere una asociacion.

Quienes fundaron la asociacion, yo no estu-
Ve en esos primeros momentos pues mi
hijo Fernando nacié con posterioridad, guar-
dan innumerables recuerdos de aquellos
tiempos. Se consiguieron logros importan-
tes, servicios a los que hoy nuestros aso-
ciados acceden con normalidad y que en
su dia constituyeron verdaderos retos. Se
hicieron las primeras charlas sobre el sin-
drome de Down en las que intervinieron
Joaquin Fernandez Toral -pediatra y jefe
de Genética de la Residencia de Oviedo-,
Alfonso Gorgon Fernandez -foniatra-, y Glo-
ria Acevedo Diaz -psicéloga y logopeda del
Centro base de Oviedo-.

El desconocimiento de la mayoria de los
padres sobre la patologia que tenian sus
hijos hizo que aquella iniciativa fuera como
una luz que abria nuevos horizontes.

En aquellos momentos, los esfuerzos se
enfocaban en intentar que los nuevos padres
no se sintiesen solos, que pudiesen com-
partir con otras personas sus miedos e
inquietudes. Se ofrecia a las familias orien-
tacién sobre las guarderias para sus hijos
y posteriormente, cuando llegaban a la edad
escolar, comenzo una nueva lucha, la de su
integracion en los colegios y sobre todo en
la escuela publica. Se apelé entonces a la
ley de integracion social del 7 de abril de
1982 sin mucho éxito. Los nifios acudian
a centros escolares concertados o priva-
dos, pero a la escuela publica eran contados
los nifios que acudian.

Se realizaron multitud de eventos sociales.
En el afo 1991 organizamos el primer
trofeo de golf en el Club La Barganiza en
el que se recaudaron 316.000 pesetas,
un Rastrillo de Navidad y un desfile de
modelos con chicos con sindrome de
Down y chicos sin discapacidad. Era impor-
tante dar visibilidad a nuestros hijos e inte-
grarlos en una sociedad a menudo hos-

——

Por Margarita Correa *

ITORNEO

DE GOLF
A BENEFICIO

DE LA ASOCIS
SINDROME DE N

La Barganiza

Hoyo "0 cuonts comonto do CajAstur n* 2048.0088.
ORGANIZA:
ASOCIACION
SNDROME DE DOWN
DE ASTURIAS
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Cartel del primer torneo de golf

til, reclamando el sitio que les correspon-
dia por derecho propio, pues en aquellos
momentos se les miraba como “diferen-

”

tes".

El desfile de modelos pretendia dar visibilidad a los chicos en la sociedad



NUESTRAS FEDERACIONES

La historia de nuestra primera sede
merece una mencién especial. Se solici-
t6 un local a todos los organismos del
Principado pero no obtuvimos ninguna
respuesta. En ese momento, el Imserso
nos concedid la primera subvencién
“importante”, unas 300.000 pesetas de
la época, pero eran para material de ofi-
cina. La presidenta y la secretaria deci-
dieron que “para qué querian material
de oficina si no tenfan oficina” y alquilaron
una celda en el Seminario por la que se
pagaban 6.580 pesetas de alquiler al
mes, el resto y la justificacion os lo podéis
imaginar... Por fin en 2002 decidimos
tirarnos a la piscina y compramos un
bajo de 160 metros con no pocas difi-
cultades. Contamos con el apoyo de
Cajastur, de la ONCE a través de FEISD
(hoy DOWN ESPANA), de la Fundacién
Nido y de una familia de la Asociacién
gue nos avald la hipoteca. Ya en el nuevo
local Neus Verdu, licenciada en Psicolo-
gia y fisioterapeuta, hizo para nosotros un
delicioso folleto de “Bienvenida al Bebe”,
con unas pautas a seguir para que la esti-
mulacién fuera un juego, “una delicia”. Ofre-
ciamos también clases de logopedia, apoyo
escolar, talleres de manualidades, de pin-
tura, de ocio, baile, excursiones....

Uno de los cambios importantes de nues-
tra asociacion se produjo gracias al pro-
grama MER de la Federacién Espafiola
de Sindrome de Down, por el que contra-
tamos por primera vez una gerente. Cuan-
do dicha subvencién terming, decidimos
gue no podiamos volver a estar sin geren-
te y asi contratamos al actual, Javier Mar-
tinez Andrade. Y es que en la asociacion
hemos hecho una importante inversion
en personal. Comenzamaos con un auxi-
liar administrativo a media jornada y poco
a poco fuimos incorporando més personas
a la plantilla hasta llegar a 18 trabajado-
res en némina.

Hace apenas unos dias, el 15 de diciem-
bre de este afio, abrimos un nuevo local de
500 metros cedido por el Ayuntamiento
de Oviedo y nuestro primer CAl (Centro
de Apoyo a la Integracién) con 25 jéve-
nes.

Afortunadamente podemos hablar de futu-
ro. Para el 2010 tenemos concedidos
tres despachos, en Llanes, Avilés y Cangas

de Narceay 2 pisos para 8 usuarios. Pero
no nos rendimaos, adn tenemos mucho
por lo que luchar, como el acceso al
empleo publico para personas con disca-
pacidad intelectual, cuya legislacién ya ha
comenzado a elaborarse en el Principa-
do. Aunque su publicacién esta prevista
para el mes de marzo, lo que hemos podi-
do ver es muy favorable. De momento no
Se convocaran oposiciones, pero se cre-
ara una bolsa de empleo y confiamas tener
una persona con sindrome de Down tra-
bajando en la Administracion antes de
gue termine 2010. Ahora nos quedan las
oposiciones para empleo publico no con-
vocadas por la Consejeria de Administra-
ciones Publicas.

Estamos llegando al final y después de
hacer un esfuerzo por recordar y resu-
mir en estas paginas nuestra andadura
como asociaciéon me doy cuenta de cuan-
tas cosas hemos vivido...

Hemos crecido con nuestros hijos y con
ellos hemos aprendido, hemos ido vivien-
do una a una cada etapa...la estimulacion
precoz, la guarderia, el colegio, el trabajo, su
autonomia... y ahora por diferentes cir-
cunstancias estan llegando a nuestra aso-
ciacion adultos mayores de 40 afios y una
vez mas debemos aprender, envejecer con
ellos. Todos estos logros no deben nublar
nuestra vista, pues tenemos que conse-
guir en la medida de lo posible la autono-
mia de las personas con sindrome de Down,
porgue si todo lo que han aprendido no
saben aplicarlo a la vida catidiana, no habre-
mos conseguido nuestro objetivo.

Desde aqui quiero dar las gracias a aque-
llos que nos han permitido seguir cre-
ciendo y gracias a los cuales hoy somos
quienes somos. Gracias a nuestro per-
sonal, administrativo y técnico, y de una
manera especial a Javier Martinez
Andrade, nuestro gerente, que conoce
perfectamente el mundo de la discapa-
cidad y que tanto ha hecho por la aso-
ciacién. Y gracias también a todos los
gue por espacio no cabéis en esta lista
pero sabéis quiénes sois. GRACIAS de
todo corazoén.

(*) Margarita Correa
Presidenta
de DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS

SARADO 17 ¥ DOMINGO 18 DE OCTUBRE DE 2009
Eicalandy hovia la auilovonin

PATROCINA

ORGANIZA

Prineipede de Retirise

El cartel del ultimo torneo de golf muestra el
cambio en la imagen social de las personas
con sindrome de Down

A, :
gjzem-’emdo al mundo

ASDA.
Asociaeion de Sindrome de Down de Asturias

ASOCIACION
SINDROME DE DOWN
DE ASTURIAS

Sobre estas lineas, primer folleto
de acogida a nuevos padres
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Cristina Pérez nos cuenta su experiencia laboral en el
Registro de la Propiedad de Murcia donde realiza tareas
de auxiliar administrativo. La insercion laboral de esta
trabajadora ha sido posible gracias al Convenio fir-

Me llamo Cristina Pérez y tengo discapacidad intelectual.

He estado haciendo cursos de formacion del perfil de oficinas
y despachos en FUNDOWN, donde contintio mi formacion.
Este perfil es uno de los mas dificiles de conseguir empleo,
debido a las pocas oportunidades que nos dan para demostrar
que podemos realizar una serie de tareas con un buen resul-
fado.

En una oficina hay tareas mds complejas y otras menos, nos-
otros podemos realizar las tareas de auxiliares que son las
menos complejas, sin ningtin problema. Ademads los que esta-
mos en FUNDOWN contamos con unos preparadores labo-
rales, que estan con nosotros desde que iniciamos las practi-
cas, ayudandonos en la integracion en el mundo laboral (que
tan dificil es para todos) y permaneciendo en todo momento con
nosotros supervisando nuestra labor.

Yo tuve la gran suerte de que me dieran una oportunidad en el
Registro de la Propiedad n°6 como Auxiliar Administrativa, rea-
lizando las tareas de: escanear folios, archivar documentos, des-
truir papel, sellar libros, etc... En la actualidad tengo un contrato
indefinido en dicho registro de la Propiedad N°6 de Murcia.

RED DOWN INTEGRA
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mado entre DOWN ESPANA vy el Colegio de Registra-
dores en el afo 2007, que facilita la contratacién de
personas con sindrome de Down en Registros de toda
Espaia.

Este articulo lo he escrito e agradecimiento, primero a mi jefe
D. José Tomas Bernal - Quirdn, por darme la oportunidad de
demostrar que soy capaz de desempenar las tareas de mi
puesto de trabajo como cualquier otra persona. Y en segundo
lugar a mis companeros por el apoyo y la aceptacion de tener-
me como una companera mas.

Desde aqui animo a todas las personas a que sigan el ejem-
plo de D. José Tomas Bernal - Quirds y den oportunidades a
las personas con discapacidad, para que sea una realidad la
integracion social de este colectivo.

El registrador D. José Tomds Bernal Quirds junto a Cristina Pérez
Hernandez y un grupo de sus companeros del Registro de la
Propiedad



Cada dia mas comprometida
con las personas con sindrome
de Down

Desde que es madrina de DOWN ESPANA, Nuria Fergé se ha
volcado con el colectivo. Si hace unos meses decidia apo-
yar con su disco a las personas con sindrome de Down, aho-

El pasado 27 de noviembre su compro-
miso se traslado hasta el Palacio de Con-
gresos Expo Zaragoza, donde la mala-
guena ofrecié un concierto acustico, acom-
pafada de una guitarra, un piano y un
bajo. En dias previos, la malaguefa se
trasladoé hasta la capital para presentar

oficialmente el concierto y conocer los pro-
yectos de DOWN ZARAGOZA, entidad a
la que iba destinada parte de la recauda-

La cantante aprendio a hacer reposteria en la Escuela de Hosteleria de
Miralbueno

cion. La cantante asistié a una clase de
cocina con alumnos de la Escuela de Hos-
teleria de Miralbueno donde aprendid a
hacer rosquillas, croissants y otras deli-
cias culinarias. Junto a Nuria estaba Ketty
Saife, directora de la Fundacion C&A, que
produce el ultimo disco de Nuria Fergo,
‘Tierra de Nadie’, y del que destina a
DOWN ESPANA un euro de cada copia
vendida.

Nuria Fergd junto a Agustin Matia, gerente de DOWN ESPANA y

ra la cantante ha querido ir mas all4, y gracias al patrocinio de
Fundaciéon C&A, ha ofrecido dos conciertos a beneficio de
DOWN ESPANA y de dos de sus asociaciones.

Posteriormente, el dia 19 de diciembre,
ofrecidé un concierto en La Corufa, en el
Teatro Coldn de Caixa Galicia. Esa misma
mahana la cantante era recibida en DOWN
CORUNA por varios jévenes y directivos
de la asociacion, un encuentro en el que
tuvieron la oportunidad de explicarle los
programas y actividades que desarrolla la
asociacion para las personas con sindrome
de Down y sus familias.

Ketty Saife, directora de la Fundacion C&A 3 9
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DOWN LLEIDA puede decir con orgullo
gue su programa de insercion laboral
Integra 21 esta en boca de todos. En una
misma semana era protagonista de dos
premios., por un lado el concedido por la
asociacién a empresas que colaboran
con dicho proyecto y otro, el que la Fun-
dacién ONCE le entregaba como reco-
nocimiento al mismao.

Y es que el proyecto “Integra 21" era
reconaocido este afo dentro de la V Edicion
de los Premios ONCE Catalunia a la Solr-
daridad y la Cooperacién. INTEGRA 21
es un servicio de insercién sociolaboral
en la empresa ordinaria que se inicié en
el afio 2003 y se sirve de la metodologia
de Empleo con Apoyo que trabaja sobre
la idea de que el puesto de trabajo no es
un fin en si mismo, sino un medio para
que las personas con discapacidad con-
sigan elaborar su propia identidad y cons-
truyan su proyecto de futuro. El acto de
entrega de los premios tuvo lugar el pasa-

W PRIFIS ONCE CATALUNYA
A LA SOLIDARITAT
I LA SUPERACIO ZOOS

o

DOWN LLEIDA recibié el Premio ONCE
Cataluna a la Solidaridad y la Cooperacion

Los premiados posan junto con la presi-
denta de DOWN LLEIDA y personal de la
asociacion

do dia 11 de noviembre en el Hotel Juan
Carlos | de Barcelona y al mismo acudié
como representante de la entidad, la Pre-
sidenta de DOVWN LLEIDA, Pilar Sanjuan.
Precisamente dos dias después, el 13
de noviembre, la asociacion celebro el
acto de entrega de su V Edicién de los
Premios Integra 21, galardones que reco-
nocen a aquellas entidades y empresas
que colaboran con este proyecto de inser-
cién socio-laboral. En el acto, que contd
con unos 250 asistentes, entre familias,
socios colaboradores, entidades y repre-
sentantes politicos y sociales de la ciu-
dad, la presidenta de DOVWN LLEIDA, Pilar
Sanjuén, alentd a los presentes a conti-
nuar apoyando a la inclusién y normali-
zacion de la vida de las personas con Sin-
drome de Down. Los galardones, cedidos
por el pintor leridano Antoni Uceda, han
recaido en esta edicion en ADESMA Fun-
dacion, UGT Tierras de Lleida y el Ayun-
tamiento de Lleida.

“Truco o trato”: la fiesta de Halloween en
DOWN CUENCA Y DOVWN CORDOBA

El jueves 29 de noviembre, DOWN
CUENCA organizé una fiesta muy espe-
cial con motivo del dia de Halloween.
Los jévenes de la asociacion se disfra-
zaron de bruja, esqueleto, drécula, dia-
blillos, etc...Realizaron una pequefia
gymkana en la que tenian que ir bus-
cando pistas y juntar las letras que dari-
an como resultado el nombre de un per-
sonaje de terror.

Luego degustaron una deliciosa
merienda y se eligieron los tres trajes
mas terrorificos. Y como no hay fiesta
de Halloween que se precie sin salida
para pedir caramelos, el grupo de la
asociacion recorrio con sus disfraces
algunas calles aledafias asustando a
mas de un viandante y recogiendo golo-
sinas. Un final muy dulce para un “terro-
rifico” dia.

Por su parte DOWN CORDOBA quiso
celebrar el dia 6 de noviembre su par-
ticular fiesta de Halloween. Tras varias
semanas preparando las actividades y
la decoracion del aula donde se iba a

/14

V.

Los jovenes de DOWN CORDOBA lucieron sus disfraces mds terrorificos para esta ocasion

tan especial

realizar la celebracién, por fin llego el
gran dia y todos acudieron ataviados
con sus mas ténebres disfraces y

En DOWN CUENCA se lo pasaron “de miedo” celebrando la fiesta de Halloween

magquillajes para la ocasién. Como bro-
che a la tarde pudieron saborear una
magnifica merienda.



NUEVO CALENDARIO

2010

Al borde de la realidad

ASDCIACION SNDRONE [ DOWN

Calendario de DOWN CIUDAD REAL. CAMINAR

DOWN CIUDAD REAL. CAMINAR pre-
sento el 16 de noviembre su calendario
2010 en el antiguo conservatorio de
musica de la capital. En el acto, condu-
cido por la Alcaldesa de la ciudad, se
presentaron las doce bellas imagenes
que han servido para ilustrar los meses
del préximo afio, unas preciosas ins-
tantaneas que nos acercan la belleza y
fuerza del sindrome de Down.

El calendario de ASEDOWN conto con una produccion espectacular

Por su parte, ASEDOWN reunié el 12 de
noviembre a varios jévenes de la asocia-
cion, sus familias y personalidades del ambi-
to politico y social de la ciudad para la pre-
sentacion de su “Calendario de la Solidari-
dad 2010". Para ilustrar cada uno de los
meses del afio ha contado con institucio-
nes muy representativas relacionadas con
la ciudad de Sevilla como el Ejercito de Tie-
rra, la Guardia Civil, la Policia Nacional y

Local, el Ejercito del Aire, el cuerpo de Bom-
beros, el 061, el Metro de Sevilla, Protec-
cion Civil o Judicatura. La iniciativa, cuya
finalidad es concienciar a la sociedad sobre
la realidad y las potencialidades de las per-
sonas con sindrome de Down, supone una
importante fuente de financiacion para ASE-
DOWN, que presta servicio a mas de 300
personas con sindrome de Down en Sevilla
y Su provincia.

ASINDOWVN celebra
su 20 aniversanrio

Fue un 20 de noviembre de 1989 cuando un grupo de padres
iniciaron una larga andadura con el propaésito de dar una respuesta
adecuada a las necesidades de sus hijos. Asi nacid ASINDOVVN.
Hoy atiende a 362 personas con sindrome de Down y sus fami-
lias y ha querido celebrar este cumpleafos con tres actos: dos
encuentros de familias y un tercero en el que familiares, cola-
boradores y representantes de distintas entidades publicas y
privadas que les apoyado durante estos veinte afios, ofrecieron
su vision de los avances producidos en los distintos ambitos.
Pero la asociacion considera que aun queda mucho por hacer,
desean que las personas con sindrome de Down adquieran la
mayor autonomia posible, mejorar la calidad de la integracion edu-

e F 4 -~
cativa y extender aln mas la informacion y formacion a todos los
ambitos. Para ASINDOVVN las propias personas con sindrome
de Down son su mejor carta de presentacion porgue estan
demostrando dia a dia, y cada vez mas, hasta dénde pueden lle-
gar. jMIUCHAS FELICIDADES!

Fundacié Catalana Sindrome de Down:
ya son 42 las personas con discapacidad
intelectual que viven independientes

Desde el afio 2000 el Servicio de Apoyo
ala Vida Independiente “Me voy a casa”
de la Fundacié Catalana Sindrome de
Down ofrece a las personas con sin-
drome de Down u otra discapacidad
intelectual la oportunidad de acceder a
una vida autbnoma emancipandose de
sus familias o de los servicios residen-
ciales, que hasta ahora habian sido las

Unicas opciones de vida. El Servicio pla-
nifica, organiza y provee de todos los
apoyos necesarios gue garantizan el
acceso a una vida auto gestionada en
condiciones de seguridad y bienestar:
profesionales de apoyo, familiares, repre-
sentantes legales y otros referentes
naturales. En este Servicio la vivienda
es de titularidad personal. El usuario es

el propietario o inquilino y los gastos de
mantenimiento (electricidad, agua...
corren a su cargo.

Para hacerlo factible, son las propias
personas las que escogen dénde quie-
ren vivir y con quién, teniendo en cuen-
ta condicionantes como amistad, nece-
sidades econémicas [compartir piso],
relaciones sentimentales, etc.
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DOWN CORDOBA, un dia con “La Banda”

El pasado 23 de octubre la direccién de
Canal Surinvitd a un grupo de j6venes de
DOWN CORDOBA a participar en la gra-
bacién del programa infantil mas visto de
Andalucia: “La Banda”. El grupo visito dis-
tintos platds de grabacion del canal auto-
némico acompafado por los presenta-
dores Mara, Felipe y Fabio y pudo cono-
cer los entresijos de la gran pantalla.

DOWN ESPANA participa
en actividades ladico
deportivas en Mallorca

IBERDOVVN DE EXTREMADURA
Estrechando vinculos con la
comunidad portuguesa

La asociacion ha impartido un curso de iniciacion al por-
tugués de 40 horas lectivas para jévenes con sindrome
de Down y profesionales de la asociacién gracias a la ayu-
da concedida por el Gabinete de Iniciativas Transfronteri-
zas de Presidencia de la Junta de Extremadura. La expe-
riencia de la adquisicién de una nueva lengua ha sido para
los alumnos una experiencia personal muy enriquecedo-
ra, que les permitiréd adquirir nuevaos conocimientos y apti-
tudes y fomentar relaciones con el pais vecino y con el
Grupo Multidisciplinar creado entre la Associcéo Portu-
guesa de Pais e Amigos Do Cidad&o Deficiente Mental de
Evora, la Associcao Portuguesa de Pais e Amigos Do Cida-
déo Deficiente Mental de Lisboa, Humanitas e Iberdown
de Extremadura.

=» Durante los dias 6, 7y
§ 8 de Octubre de 2009
la Fundacion Handisport
realizé en Palma de
Mallorca unas jornadas
|Gdico deportivas en las
gue ofreci6 a los parti-
cipantes la posibilidad
de practicar buceo, ski acuatico, vela, piraguis-
mo y golf. Hasta alli llegé una representacion de
DOWN ESPANA que pudo disfrutar de todas las
actividades. La experiencia resulté divertida y uni-
ca gracias a la excepcional atencion y profesio-
nalidad de todos los técnicos de Handisport.

OBITUARIO

Hola Lidia. Dénde estés, sé que nos oyes. Por eso, ¢Qué
puedo decir de ti? Desde luego, lo primero que se me
ocurre, no es el que tengas sindrome de Down, sino
“una gran personilla”. Lo que mas recuerdo de ti jAlegria!
Tu enorme sonrisa sigue presente ain en mi clase; en
esa clase a la que al principio no querias entrary deci-
as: “Hoy no toca , Hoy Trini”. Trini, tu logopeda, siem-
pre tocaba. Te encantaba hablar con la gente y ella te
ensefiaba a hacerlo mejor. Descubriste que asi te enten-
dias con todo el mundo. Y en tu bar, eso era muy diver-
tido. Con Susana leer y escribir jnunca tocaba! Apren-
diste a manejarte sin hacerlo. Para correr por el mon-
te no te hacia falta. Pero poco a poco, conseguimos

juntas que también rieras al leer y escribir .Te diste
cuenta para todo lo que te servia. Saliste de mi clase y
te despediste: “Te quieo mucho, A ta el martes” Pero
ese dia, ni tl ni tu madre volvisteis. Tu profe del cole
me llamé. La carretera se quedd con vosotras. Con el
resto, todo el vacio del mundo. Todas las personas que
0s conocimos seguimos aprendiendo a vivir sin vosotras.
Pero hay que vivir, y ti Agustin, sabes porqué te lo digo.
iAnimo familia y amigos! Tenéis dos angeles en el cielo
a los que no les gusta veros tristes.

Susana Alvarez Martinez
Profesora de apoyo de DOWN GRANADA



HISTORIAS DE VIDA

LA VIDA DE MANUEL BUITRAGO

“Estuve casado con una
mujer sin discapacidad”

ener sindrome de Down y una
Tcarrera universitaria no es algo
habitual, desde luego, aunque ya nadie
lo pone en duda después de la reper-
cusion mediatica que ha tenido Pablo
Pineda, el primer licenciado europeo
con trisomia 21 y ahora también actor
consagrado con la Concha de Plata
gracias a ‘Yo también’. Pero no es el
unico ejemplo de superacion de estas
caracteristicas.
Hace unas semanas, Manuel Buitra-
go, un joven venezolano con sindro-
me de Down, estuvo en la sede de
DOWN ESPANA para contarnos como
han transcurrido sus 32 afos de vida,
que podriamos resumir asi: Técnico
Superior Universitario en Educacion
Especial, carné de conducir desde los
21 afos y separado de una mujer sin
discapacidad.
Su ex mujer, arquitecta de profesion,
es dos afos mayor que él, y con ella
incluso llegd a plantearse tener hijos 'y
formar una familia. Como le puede ocu-

rrir a cualquier pareja, la relacion no

termind de funcionar y se separaron
después de varios afios de convivencia.
Los padres de Manuel no descubrie-
ron que tenia sindrome de Down has-
ta la edad de tres anos, durante una
visita rutinaria al oftalmélogo. El supo
de su discapacidad a los dieciséis y
conocer la noticia le permitio tener una
explicacion a sus dificultades de apren-
dizaje y las razones por las que apren-
dio a leer con diez anos: “Me senti muy
bien después de aceptar que tenia sin-
drome de Down”, asegura.

Este diagndstico tardio pudo ser, para-
dojicamente, parte de la clave de su
éxito pues, dice Manuel, siempre “me
han educado de igual manera que a
mi hermana, exigiéndome como a cual-
quier otra persona”. Cuando era peque-
flo, continlia, “me llevaron a una escue-
la de educacion especial, pero mis
padres comprendieron que ése no era
el mejor ambiente”, por lo que termind
sus estudios en la escuela ordinaria.
Ahora, él devuelve esas ensenanzas

a pequenos con autismo, paralisis cere-

bral o sindrome de Down. “La Consti-

tucion de mi pais dice que cualquier
discapacitado puede ser auxiliar de
Educacion, siempre y cuando tenga la
capacidad requerida para el puesto”,
dice Miguel, insinuando que su situa-
cion no tiene nada de extraordinario.
Su trayectoria vital hizo que en 2006
el Gobierno de Venezuela le invitara a
participar en la revision de la Ley de
Proteccion a las Personas Discapaci-
tadas del estado de Barinas (Vene-
zuela). Ademas, ha trabajado en dife-
rentes empresas, como McDonald’s
(donde fue empleado del mes),
Chrysler y Bareca (mensajeria), entre
otras.

Como no podia ser de otra forma, su
madre, orgullosa, prepara ya un libro
con la historia de superaciéon de
Manuel.
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Eventos previstos relacionados con la discapacidad intelectual y el sindrome de Down.

© 1l CONGRESO IBEROAMERICANO SOBRE EL SINDROME DE DOWN
X ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIAS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Del 29 de abril al 2 de mayo de 2010. Granada. Esparia

Todo esté ya preparado para este evento que reunird en la ciudad andaluza a mas de 2.500 personas relacionadas con
el sindrome de Down. Mas de 50 ponentes analizaran en profundidad 25 temas de maximo interés para las personas
con sindrome de Down, sus familias, técnicos, profesionales y cientificos. Ambos encuentros se desarrollaréan de forma
simultdnea y complementaria para dar entrada a familias pertenecientes de Iberoamérica y Portugal. Precios reducidos
hasta el 28 de febrero. Programa e inscripciones: www.granada2010down.org

Consulta la agenda completa en www.sindromedown.net

para leer

N

\ Discapacidad E Discapacidad intelectual: adaptacidn social y problemas
\ intelectual de comportamiento

Autores: Miguel Angel Verdugo y Belén Gutiérrez  El libro ofrece una vision actualizada de la discapa-

Edita: Piramide, 2009 cidad intelectual, analizando las habilidades de adap-
Formato: 15,50 x 23 centimetros, 216 pags. tacion y sociales, asi como los apoyos necesarios,
ISBN: 978-84-368-2260-1 para una vida de calidad. En la segunda parte del

libro se tratan los problemas de comportamiento y
los trastornos psicoldgicos del colectivo.

Precio: 14,50 euros (www.edicionespiramide.es)

I, Leer, comprendery actuar

Autor: VV.AA. (Grupo de trabajo del CAP de Pamplona) Esta obra, premiada por el Gobierno de Navarra por su Innova-
Edita: Gobierno de Navarra cién Educativa, trabaja la lectura en estudiantes con discapaci-
Coor.: Lourdes Santos dad intelectual de Educacién Secundaria, FP y Ensefianza en

Formato: 250 pags. ilustradas a color. 30 x 21 cm. Adultos.

Incluye CD-BROM y fichas de trabajo
ISBN: 978-84-235-3034-2
Precio: 30 euros (fondo.publicaciones@navarra.es)

Una propuesta que ofrece textos adaptados al nivel de compe-
tencia lectora, edad, intereses y capacidad del alumno.

E Ha nacido un hijo-hija con sindrome de Down

Guia
Edita: DOWN ANDALUCIA Madres

ipadras

Formato: 26 péginas ilustradas a color
Precio: libre descarga (www.sindromedown.net)

Esta Guia-actualizacion y revision de la edi-  mo tiempo, constituye un instrumento de
cion anterior responde a muchos de los  utilidad para que los profesionales del ambi-
interrogantes que tienen los nuevos padres  to sanitario distribuyan entre los nuevos
de un bebé con sindrome de Down. Al mis-  padres.




ANDALUCIA

DOWN ANDALUCIA

FEDERACION ANDALUZA

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

Tlfno.: 958 16 01 04 - Fax: 958 16 08 73
E-mail: coordinacion@downandalucia.org
Web: www.downandalucia.org

DOWN ALMERIA. ASALSIDO

C/ José Morales Abad, 10

04007 Almeria

Tifno.: 850 26 87 77 - Fax: 950 26 28 07
E-mail: almeria@asalsido.org

Web: www.asalsido.org

DOWN CADIZ. LEJEUNE

C/ Periodista Federico Joly s/n

11012 Cadiz

Tifno. : 956 29 32 01 / 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
C/ San Nicolas, edificio Mar, 1, bajo
11207 Algeciras (Cadiz)

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. ASIGUIPU
C/ Cadizn® 34

11160 Barbate (Cadiz)
Tifno.: 95 643 45 53

Fax: 95 643 35 46

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 53 78 71

Fax: 956 53 78 71

E-mail: asodown@wanadoo.es

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

Tifno.: 856 33 69 69

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

Web: www.cedown.org

ASOCIACION DOWN JEREZ. ASPANIDO
C/ Pedro Alonso, 11

11402 Jerez de la Frontera (Cadiz)

Tifno.: 956 34 46 50 - Fax: 956 34 73 01
E-mail: abuzarzuela@hotmail.com

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 Cérdoba

Tlfno.: 857 49 86 10 / 676 98 681 95
Fax: 957 40 15 186

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

DOWN GRANADA

C/ Perete, 36

18014 Granada

Tlfno.: 958 15 16 16 - Fax: 958 15 66 59
E-mail: asociacion@downgranada.org

Web: www.downgranada.org

DOWN HUELVA. AONES

Avda. Federico Molina, 10 12 Planta
21007 Huelva

Tifno. : 959 27 09 18

E-mail: aoneshuelva@hotmail.com

DOWN JAEN Y PROVINCIA

Avda. de Andalucia, 92, Bajo

23006 Jaén

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

DOWN MALAGA

C/ Godino, 9

29009 Malaga

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

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

DOWN RONDA Y COMARCA. ASIDOSER
C/ José M? Castelld6 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

Tlfno.: 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/ Enrigue Marco Dorta, n®2

41018 - Sevilla

Tlfno. : 954 41 80 30 / 854 41 85 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

Web: www.downhusca.com

DOWN ZARAGOZA

C/ Lagos de Coronas, 30-34

50011 Zaragoza

Tlfno.: 976 38 88 55 - Fax: 976 38 88 55
E-mail: administracion@downzaragoza.org
Web: www.downzaragoza.org

ASTURIAS

DOWN PRINCIPADO DE ASTURIAS

C/ Historiador Juan Uria, 11

33011 Oviedo

TIfno.: 885 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

DOWN MENORCA

Plaza Biosfera n?5

07703 Mab (Menorca)

Tlfno.: 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°

35003 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 LEGN

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

Tifno.: 883 22 78 06

Fax: 983 22 78 06

E-mail: downcyl@telefonica.net

DOWN AVILA

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

Tifno.: 920 25 62 57

Fax: 920 25 34 48

E-mail: administracion@downavila.com
Web: www.downavila.es
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FUNDAVILA

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

Tifno.: 920 25 62 57

E-mail: administracion@downavila.com

FUNDABEM. FUNDACION ABULENSE
PARA EL EMPLEO

C/ Duque de Alba, n®6 portal 1, 22 5
05001 Avila

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

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

Web: www.fundabem.com

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

DE BURGOS

P® de Pisones, 49

09001 Burgos

Tifno.: 947 20 94 02 - Fax: 947 27 89 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: 887 80 79 48
E-mail.: amidown@downamidown.org

Web: www.amidown.org

ASOCIACION SINDROME DE DOWN

DE PALENCIA

C/ Antonio Alamo Salazar, 10 bajo
34004 Palencia

Tlfno.: 979 71 09 13 - Fax: 879 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

Tlfno.: 983 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.: 925 23 41 11 - Fax: 925 24 50 09
E-mail: downclm@hotmail.com

DOWN CIUDAD REAL. CAMINAR

C/ Antonio Blazquez, 6 bajo

13002 Ciudad Real

Tlfno.: 926 22 70 15 / 926 21 47 02
Fax: 926 22 70 15

E-mail: asociacioncaminar@gmail.com

DOWN CUENCA

Paseo del Pinar, chalet
16003 Cuenca

Tifno.: 969 21 13 29

E-mail: asindocu@hotmail.com

DOWN GUADALAJARA

C/ Tomas Camarillo N2 21

19005 Guadalajara

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

E-mail: asidgu@telefonica.net

DOWN TOLEDO

C/ Rio Marchés, parcela 44 nave 2
45007 Toledo

Tifno.: 925 23 41 11 - Fax: 925 24 50 09
E-mail: administracion@asdownto.com
Web: www.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.. 93 417 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: 93418 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

Tlfno.: 973 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)

Tifno.: 695 177 108,089 Fax: 97 701 00 33
E-mail: info@downtarragona.org

Web: www.downtarragona.org

FUNDACION TALITA

C/ Iradier, 8. Barcelona

Tel. 93 434 43 55 / 902 302 203
Fax: 93 434 43 55

43205 Reus (Tarragona)

E-mail: info@fundaciontalita.org

Web: www.fundaciontalita.org

FUNDACION CATALANA SINDROME DE
DOWN

C/ Comte Borrell, 201-203, entresuelo
08029 Barcelona

Tifno.: 932 157 423 / Fax: 932 157 699
E-mail: general@fcsd.org

Web: www.fcsd.org/es/

BARCELONA DOWN

Marc Aureli 10, 2° 22,

08006 Barcelona

Tlfno.: 93 414 55 49

E-mail: blancadicenta@yahoo.es
Web: www.barcelonadown.org

CEUTA

DOWN CEUTA

C/ Velarde, 25 Edificio Don Manuel, bajo 1
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)

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

E-mail: regional@downex.com

Web: www.downex.org

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

Tlfno.: 639 46 00 55

E-mail: info@fundhex,org

IBERDOWN DE EXTREMADURA

C/ Arturo Barea, 7

06800 Mérida (Badajoz)

Tifno.: 924 33 00 48 - 685 98 80 88
Fax: 924 33 00 49

E-mail: direcciongerencia@iberdown.com
Web: www.iberdown.com



GALICIA

DOWN GALICIA

Alejandro Novo Gonzélez, n®1
15708 Santiago de Compostela
(La Coruha)

TIfno.: 981 58 11 67

Fax: 881 53 45 46

E-mail: downgalicia@downgalicia.org
Web: www.downgalicia.org

ASOCIACION DOWN CORUNA

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

Tifno.. 981 26 33 88

E-mail: asociacion@down-coruna.com

DOWN FERROL. TEIMA

C/ Beogran 37 entresuelo izqda.
15401 El Ferrol (A Corufia)
Tifno.: 981 32 22 30

Fax: 981 32 22 30

E-mail: teimadownferrol@terra.es
Web: down-teima.iespana.es

ASOCIACION DOWN COMPOSTELA
Alejandro Novo Gonzélez, n®1

157086 Santiago de Compostela

(A Corufa)

Tlfno.: 981 56 34 34

Fax: 981 53 45 45

E-mail: downcompostela@downcompostela.org
Web: www.downcompostela.org

FUNDACION DOWN COMPOSTELA
Alejandro Novo Gonzélez, n®1

15706 Santiago de Compostela

(A Coruna)

TIfno.: 881 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: 882 24 08 21
E-mail: downlugo@Ilugonet.com

Web: www.lugonet.com/downlugo

DOWN OURENSE

Plaza Paz Névoa 6-1°2 izq

32003 Ourense

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

E-mail: downourense@yahoo.es

Web: www.mundourense,/downourense.es

DOWN PONTEVEDRA. “XUNTOS”
C/ Cobian Roffignac, 9-2

36002 Pontevedra

TIfno.: 986 86 55 38

Fax: 986 86 55 38

E-mail: xuntos@iponet.es

Web: www.iponet.es/ xuntos

DOWN VIGO

C/ Portela, 48 bajo

36214 Vigo (Pontevedra)
Tifno.: 986 20 16 56

Fax: 886 21 49 54

E-mail: downvigo@downvigo.org

ASOCIACIONES INTEGRADAS EN DOWN ESPANA

MADRID

APADEMA

C/ Moralzarzal, 73

28034 Madrid

Tifno.: 91 736 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 95 76
E-mail: mcorredentora@terra.es

FUNDACION APROCOR

C/ Esteban Palacios, 12

28043 Madrid

Tifno.. 81 759 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 95 76
E-mail: info@fundacionprodis.org

MURCIA

DOWN MURCIA. AYNOR
Pza. Cruz Roja, 9 3° B.
30003 Murcia

Tifno.: 868 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.

30008 Murcia

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

Web: www.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°7. Poligono Santa Ana
30318 Cartagena (Murcia)

Tlfno.: 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 (Guiptzcoa)

TIfno.: 943 32 19 26

Fax: 943 67 26 28

E-mail: aguidown@hotmail.com

LA RIOJA

ARSIDO DOWN RIOJA

C/ Francisco Muro de la Mata, 8, 3° B.
26001 Logrofio

TIfno.: 941 27 25 95 / 941 23 53 45
Fax: 941 27 25 95

E-mail: gestion@arsido.org

Web: www.arsido.org

VALENCIA

ASOCIACION SINDROME DE DOWN
DE VALENCIA. ASINDOWN

C/ Pintor Maella, 5 local J.

46023 Valencia

Tifno.: 96 389 09 87

Fax: 96 369 72 09

E-mail: asindown@ono.com

DOWN ALICANTE

C/ Médico Pedro Herrero, 1 Bajo A
03006 Alicante

Tifno.. 96 511 70 19

Fax: 96 511 70 19

E-mail: asdown@terra.es

ASOCIACION DE PADRES DE NINIOS CON
SINDROME DE DOWN DE CASTELLON
Avda. Alcora, n® 130

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 n?132

12006 Castellén

Tifno.: 964 25 14 27

Fax: 964 25 11 14

E-mail: info@downcastellon.com
Web: www.downcastellon.com

FUNDACION ASINDOWN

C/ Poeta M* Bayarri, 6 bajo
46014 Valencia

TIfno.: 96 383 42 98

Fax: 96 383 42 97

E-mail: fundacion@asindown.org
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