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Prólogo
�

Entre los días 29 de abril y 2 de mayo del año 2010 se celebró en Granada el II Congreso 

Iberoamericano sobre el síndrome de Down, bajo el nombre de “La fuerza de la visión 

compartida”, organizado por Down España, la Federación Española de Síndrome de Down y 

patrocinado por el Gobierno de España, la Junta de Andalucía y la Fundación ONCE. 

En el Congreso se dieron cita académicos, investigadores, profesionales, familias y personas 

con síndrome de Down procedentes de España y de la mayoría de países iberoamericanos, 

constituyéndose en un valioso espacio de encuentro para el intercambio de ideas, buenas 

prácticas y actuaciones innovadoras. Compuesto por tres ejes temáticos principales, cada uno 

de ellos trataba contenidos específicos de interés fundamental sobre el síndrome de Down, a 

través de conferencias, mesas redondas, comunicaciones y pósters. 

El primer eje temático abordaba un tema clave como es el de la “Educación para la vida 

y acceso a la cultura de su comunidad del colectivo de personas con síndrome de Down”. El 

segundo eje temático analizó de manera prospectiva “El futuro de las personas con síndrome de 

Down”. Por último, el tercer eje temático versó sobre “El movimiento asociativo a favor de las 

personas con síndrome de Down, la cooperación internacional”. 

Dada la riqueza de los temas tratados y su especial relevancia en la actividad profesional de 

las entidades y en la vida cotidiana de las personas con síndrome de Down y sus familias, el Real 

Patronato sobre Discapacidad, organismo colaborador del Congreso, publica ahora el Libro de 

Actas del Congreso con todas las sesiones que se desarrollaron en cada uno de los ejes temáticos 

citados, con la finalidad de dar acceso a la reflexión y el conocimiento que sobre diferentes 

aspectos de las personas con síndrome de Down se está desarrollando en toda Iberoamérica. 

El lector que tenga en sus manos esta publicación tiene la oportunidad de acercarse y/o 

profundizar con exactitud a cada uno de los temas señalados y que, en la actualidad, están en 

la vanguardia de la reflexión científica y social que se realiza sobre las personas con síndrome de 

Down. 

D. JAIME ALEJANDRE 
Director del Real Patronato sobre Discapacidad 
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eL PAPeL de LA FAMiLiA, LideRAZGO Y cOMPAÑeRiSMO  


Ponencias:  


RAFAeL BeLL ROdRÍGUeZ, Familia y escuela: unidad imprescindible para el desarrollo cultural. 


(Cuba). 807
�

cARLOS MARÍn cALeRO y AGUSTÍn HUeTe GARcÍA, Evidencias sobre resultados en 


autonomía personal y propuestas para familias e instituciones. (España). 817
�
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comunicaciones:
�

FeLi PeRALTA LÓPeZ y ARAceLi AReLLAnO TORReS, El papel de la familia en la 


promoción de la autodeterminación de sus hijos/as con Síndrome de Down: el Enfoque Centrado en la 


Familia (ECF). (España). 835
�

MARiA de FÁTiMA MineTTO y MARÍA APARecidA cRePALdi, Prácticas educativas 


parentales de padres con hijos con síndrome de Down y sus relaciones. (Brasil). 845
�

MARTA ASenSiO, VAneSA cARdOnA, LAURA ROdA, LOURdeS ROdA, MARiMAR 


TABUencA y PiLAR ViLLARROcHA, Proyecto “Parents of Down”. Formación profesional para 


padres de personas con Síndrome de Down. (España). 857
�

TeMA 9: 


ATenciÓn TeMPRAnA
�

Ponencias:
�

iSidORO cAndeL GiL, Atención temprana en niños con síndrome de Down. Estado de la 


cuestión. (España). 867
�

cARMen de LinAReS VOn ScHMiTeRLÖW, Intervención de la familia y con la familia en 


los programas de atención temprana. (España). 885
�

cARMen BOniLLA ARiZA, Relación Padres-Profesionales. (España). 903
�

comunicaciones:
�

SOnSOLeS PeRPiÑÁn, JAiMe POnTe, FÁTiMA PeGenAUTe, Mª GRAciA MiLLÁn, 


MARiA LUiSA POcH y eMMA MAYO, la Primera Noticia: mejora del proceso de comunicación 


del diagnóstico de trastorno  en el desarrollo o discapacidad en la primera infancia. (España). 915
�

FRAnciScO JAVieR FeRnÁndeZ ReGO, LAURA MURciA GUiLABeRT, JULiO 


PÉReZ LÓPeZ, Mª iSABeL cASBAS GÓMeZ y Mª LUiSA GUeRReRO SÁncHeZ, 


Desarrollo motor en niños con síndrome de Down intervenidos en CDIAT y con terapia vojta desde los 


primeros meses de vida. (España). 925
�

MiGUeL GALeOTe, PiLAR SOTO, eUGeniA SeBASTiÁn, eLenA cHecA y ROcÍO 


ReY, La adquisición del vocabulario en niños con síndrome de Down: primeros datos normativos. 


(España). 933
�

cRiSTinA FeRnÁndeZ O´dOnneLL y eQUiPO de ATenciÓn TeMPRAnA de
�

LA FUndAciÓn ASindOWn, La Escuela de Padres. Una Experiencia desde El CDIAT de la 


Fundación Asindown. (España). 949
�

Pósteres:
�

M.ª AUXiLiAdORA ROBLeS BeLLO, Aprendizaje del hábito de comer en niños de un Centro de 


Atención Temprana de la Asociación Síndrome de Down de Jaén y Provincia. (España). 

el aprendizaje en niños con síndrome de Down: ¿hacia dónde puede dirigirse la atención temprana?.
�

963
�

M.ª AUXiLiAdORA ROBLeS BeLLO y M.ª dOLOReS cALeRO GARcÍA, Actitudes hacia 


(España). 965
�
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BeATRiZ HARO ALARcÓn, Higiene Postural y otras recomendaciones del fisioterapeuta para los 


técnicos de educación infantil. (España). 967
�

JOSÉ AnTOniO cABALLeRO BLAncO, AnA MORenO cABeZAS, Mª VicTORiA 


ORTiZ GARRidO y cARMen MARÍn PAdiLLA, Método visual para dar autonomía a niño/
�

as con S.D. para realizar una tabla de ejercicios de fisioterapia. (España). 970
�

cARMen MARÍn PAdiLLA, VicTORiA ORTÍZ GARRidO, JOSÉ AnTOniO 

cABALLeRO y AnA MORenO cABeZAS, El camino hacia la escritura en síndrome de Down. 

(España). 972
�

cLARiSSA ALTinA cUnHA de ARAUJO, Fisioterapia en Atención Temprana, niños con 


discapacidad y calidad de vida familiar: ¿dónde está la atención centrada en la familia?. (España). 974
�

M.ª AUXiLiAdORA ROBLeS BeLLO, Intervención en atención familiar en el ámbito del 


síndrome de Down en un centro de atención infantil temprana. (España). 976
�

eSTHeR SALidO de JUAn, AnA de LA TORRe MORenO y PiLAR FeRnÁndeZ 

MARTÍneZ, La importancia de la estimulación temprana del lenguaje en Síndrome de Down. 

(España). 978
�

MiGUeL GALeOTe, PiLAR SOTO, eLenA cHecA y ROcÍO ReY, Relaciones entre 


Atención Conjunta y desarrollo del vocabulario en niños con síndrome de Down.  (España). 980
�

cARMen BROTOnS, Mª cARMen de LinAReS y Mª TeReSA MARTÍneZ, Seguridad 


SAndRA FOReRO PÉReZ y LiLiAnA TORReS, Música y Atención Temprana en el Síndrome 


cLARiSSA ALTinA cUnHA de ARAUJO, Calidad de vida en familias de niños con síndrome 


del apego y estrés en niños con Síndrome de Down. (España). 981
�

de Down. (Venezuela). 983
�

LAURA ROdRÍGUeZ, La inclusión hace la diferencia. (Méjico). 986
�

de Down: aportaciones de la fisioterapia en la Atención Temprana. (España). 988
�

dvd´s:
�

TRinidAd MOYA RUiZ, JULiA GiJÓn MOLinA, AnA GUTiÉRReZ cAÑO, 


MiGUeL ÁnGeL HeRReRA RUiZ, Mª TeReSA iBARRA MAÑAS, Mª TeReSA JeReZ 


ROdRÍGUeZ, JOSÉ MAnUeL RUedA GALLARdO y Mª JOSÉ SAndOVAL ZÁBAL, El 


departamento de logopedia de GRANADOWN: metodología de trabajo. (España). 990
�

AnA BeLÉn ALARcÓn QUinTAniLLA, ROSALÍA BASSO ABAd y cRiSTinA cAÑO 


PÉReZ, Enfoque multidisciplinar en atención temprana. (España). 991
�

TeMA 10: 


nUeVAS TecnOLOGÍAS
�

Ponencias:
�

FRAnciScO JAVieR SOTO PÉReZ, La igualdad de oportunidades en el mundo digital. (España). 993
�

JAVieR SeViLLA, Nuevas tecnologías para la educación para la vida y el acceso a la cultura de la 


comunidad. (España). 1007
�
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MARÍA JOSÉ ROdRÍGUeZ FÓRTiZ, El sistema de comunicación Sc@ut y apoyo a la educación 


con PICA: sus contribuciones para Síndrome de Down. (España). 1027
�

TeMA 11: 


eL deRecHO A FORMAR UnA FAMiLiA: AFecTiVidAd, 


ReLAciÓn de PAReJA Y SeXUALidAd
�

Ponencias:
�

JOSÉ LUiS GARcÍA, Competencias sexuales y afectivas en personas con Síndrome de Down.
�

(España). 1047
�

MARÍA eLenA ViLLA ABRiLLe, Cuerpo y sexualidad… y ¿ahora qué…? (España). 1055
�

AnA nAVARRO ROdRÍGUeZ, Mujer, sexualidad y discapacidad. (España). 1065
�

comunicaciones:
�

JOSÉ MAnUeL MOLinA GARcÍA, Aplicación del Programa práctico sobre Formación Básica 


en Sexualidad y Afectividad para jóvenes con Síndrome de Down y otras discapacidades intelectuales. 


(España). 1069
�

Mª deL cARMen AMAdOR cASTRO, Taller de sexualidad en adultos con síndrome de Down. 

(España). 1077
�

dieGO GOnZÁLeZ TOLedO, eSTeR nAdAL TARRAGÓ y SUSAnA POLO LÓPeZ, 


Como vivimos la sexualidad las personas con discapacidad intelectual. (España). 1091
�

Pósteres:
�

dAYnA VASTAReLLA y MÓnicA PAcHecO, Expresando el sentir. (Uruguay). 1097
�

eJe 2: 


eL FUTURO de LAS PeRSOnAS cOn SÍndROMe de dOWn
�

conferencia Marco:
�

RAMÓn nOVeLL, MARGARidA nAdAL, ALFRedO SMiLGeS, JOSeP PAScUAL y 


JORdi PUJOL, Informe Seneca: Envejecimiento y discapacidad intelectual en Cataluña. (España). 1099
�

TeMA 12: 


deSinSTiTUciOnALiZAciÓn Y MOdeLOS de ATenciÓn (ReSidenciAS, 


Mini-ReSidenciAS ViViendAS cOMPARTidAS, ViViendAS TUTeLAdAS, 


ViViendA indePendienTe, cenTROS de dÍA, OTRAS)
�

Ponencias: 

LUiS SALVAdOR-cARULLA, MiRiAM POOLe y RAFAeL MARTineZ-LeAL, De la 

desinstitucionalización al equilibrio de la atención (Balance of care): Nuevos retos del sistema de 

atención a la discapacidad intelectual”. (España). 1127 
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enRiQUe ROSeLL y MeRcedeS cAnO, Viviendas Compartidas. Un modelo Psicoeducativo 

para la promoción de una Vida Independiente para el colectivo de personas con discapacidad intelectual. 

(España) 1131
�

PeP RUF i AiXÀS, Me voy a casa: una opción de vida independiente. (España). 1133
�

ASUnciÓn GARcÍA SUÁReZ, Viviendas tuteladas. (España). 1141
�

comunicaciones:
�

cRiSTiAn BURGOS MARTÍ, Programa “Vida con apoyo”: Proyecto Aura Hábitat y Servicio de 


MARTA LieSA ORÚS y eLÍAS ViVed cOnTe, Responsabilidad social universitaria, una 


Mª ÁnGeLeS AndRÉS GOnZÁLeZ y cRiSTinA MAROTO cenTenO, Presentación de 


MAnUeL ZAMORA cAnO y JUAn cARLOS PAVÓn PÉReZ, Aprendiendo a cuidar de 


VAneSSA VeGA cÓRdOVA y MARiBeL cRUZ ORTiZ, Servicios residenciales, calidad de 


Apoyo a la Autonomía en el Propio Hogar. (España). 1147
�

experiencia de aprendizaje servicio: proyecto vida independiente. Un estudio de casos. (España). 1155
�

un modelo de atención para personas con discapacidad intelectual y trastornos de conducta. (España). 1171
�

nosotros mismos: nuestra salud. (España). 1181
�

vida y necesidades de apoyos en adultos con Discapacidad Intelectual. (España). 1187
�

MeRcedeS cAnO SÁncHeZ, MARÍA encARnAciÓn MATiLLA nieTO y Mª JOSÉ 


MAcÍAS, ¿Quién dijo que  “no”?: las ventajas de tener una vida independiente. (España). 1199
�

TeMA 13: 

cALidAd de VidA 

Ponencias:
�

MiGUeL ÁnGeL VeRdUGO ALOnSO, Midiendo y mejorando la calidad de vida de las personas 


con síndrome de Down. Aplicaciones educativas. (España). 1207
�

MARÍA SÁinZ, ViRGiniA ceBALLOS, JeSÚS SÁncHeZ y AnTOniO MeRinO, 


Encuesta sobre salud y calidad de vida en personas con Síndrome de Down. España 2010. (España). 1225
�

comunicaciones:
�

LAURA e. GÓMeZ, MiGUeL ÁnGeL VeRdUGO y BeniTO ARiAS, Calidad de vida en 


personas con discapacidad intelectual en Argentina, Colombia y Brasil: resultados de la Escala Integral. 


(España). 1245
�

RAQUeL eSTHeR nAVAS HeRnÁndeZ, La Educación Vial como medida de Prevención de los 


Accidentes de Tráfico y mejora de la Calidad de Vida de las Personas con Síndrome de Down. (España). 1255
�

ALBA GARcÍA BARReRA y dOLOReS iZUZQUiZA GASSeT, Instrumentos para la 


evaluación de la calidad de vida y la autodeterminación de las personas con discapacidad intelectual. 


Un acercamiento. (España). 1267
�

Pósteres:
�

LAURA e. GÓMeZ, MiGUeL ÁnGeL VeRdUGO, BeniTO ARiAS y PATRiciA nAVAS, 


Evaluación de la calidad de vida en adultos con discapacidad intelectual. Uso de la Escala GENCAT. 


(España). 1281 
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MiGUeL ÁnGeL VeRdUGO ALOnSO, LAURA e. GÓMeZ SÁncHeZ, BeniTO ARiAS 


MARTÍneZ y PATRiciA nAVAS MAcHO, Diferencias en la calidad de vida de adultos con 


discapacidad intelectual en Argentina, Brasil y Colombia. (España). 1283
�

LAURA e. GÓMeZ, MiGUeL ÁnGeL VeRdUGO, BeniTO ARiAS y PATRiciA nAVAS, 


La escala INTEGRAL de calidad de vida: Análisis preliminar con el modelo RSM (Rasch)”. (España). 1285
�

MiGUeL ÁnGeL VeRdUGO ALOnSO, PATRiciA nAVAS MAcHO, BeniTO ARiAS y 


LAURA e. GÓMeZ, ”La Escala de Diagnóstico de Conducta Adaptativa (DABS) de la AAIDD y su 


adaptación al contexto español”. (España). 1287
�

eMiLiO GOnZÁLeZ JiMÉneZ, MARÍA deL cARMen GOnZÁLeZ JiMÉneZ, JUdiT 


ÁLVAReZ FeRRÉ, AHMed S.M. BATRAn, MARÍA dOLOReS POZO cAnO y JUAn
�

MiGUeL TRiSTÁn FeRnÁndeZ, Síndrome de Down y aprendizaje en el aula. (España). 1289
�

TeMA 14: 


PReViSiÓn ecOnÓMicA Y diSPOniBiLidAd de MediOS
�

Ponencias:
�

MiRiAM POOLe, Previsión económica y disponibilidad de medios. Análisis de la Situación. 


Necesidades actuales de las Personas con Síndrome de Down. (España). 1295
�

FRAnciScO GOnZÁLeZ RUiZ, Patrimonio protegido y desgravaciones fiscales. (España). 1311
�

TeMA 15: 


TRASTORnOS  MenTALeS  ASOciAdOS AL SÍndROMe de dOWn
�

Ponencias:
�

ALMUdenA MARTOReLL cAFRAnGA, La salud mental de las personas con discapacidad 


intelectual. ¿Por qué esta desatención? (España). 1321
�

PedRO GUTiÉRReZ RecAcHA, Impacto familiar asociado al cuidado de las personas con 


SUSAnnA eSTeBA-cASTiLLO, Trastornos mentales asociados al síndrome de Down. (España). 1329
�

discapacidad, con esquizofrenia y con diagnóstico dual. Un estudio comparativo. (España). 1333
�

TeMA 16: 


inVeSTiGAciÓn en TORnO AL enVeJeciMienTO 


(inVeSTiGAciÓn BiOLÓGicA Y GÉnicA Y OTRAS LÍneAS)
�

Ponencias:
�

JeSÚS FLÓReZ BeLedO, Bases biológicas del envejecimiento en el síndrome de Down. (España). 1343
�

ROSeR FeRnÁndeZ OLARiA, Detección temprana y prevención del deterioro cognitivo asociado 


al envejecimiento en las personas con síndrome de Down. Bases para la estimulación cognitiva por 


FRAnciScO JAVieR PeReA, La actitud ante las personas con discapacidad intelectual en proceso 


de envejecimiento. (España). 1361
�

medio de las nuevas tecnologías. (España). 1355
�
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TeMA 17: 


PReVenciÓn de LA dePendenciA  (PROGRAMAS, AcTiVidAdeS, eTc)
�

Ponencias:
�

FRAnciScO MAÑÒS i BALAnZÒ, Prevención de la dependencia en la discapacidad. (España). 1373
�

AnTOniO LeÓn AGUAdO dÍAZ, Necesidades percibidas en el proceso de envejecimiento de las 


personas con discapacidad. Datos sobre Down. (España). 1381
�

LOURdeS BeRMeJO GARcÍA, “Saber envejecer.  Prevenir la dependencia”. (España). 1405
�

TOMÁS cASTiLLO ARenAL, Descubriendo capacidades: principios y valores que unen voluntades. 


(España). 1443
�

comunicaciones:
�

AnnA RAMiS, Acciones compartidas. Familiares y profesionales. Cooperando por la continuidad y 


la coherencia. (España). 1463
�

ALdO PiATTi, Deporte Educación: de la pedagogía a las buenas prácticas. (Italia). 1467
�

TeMA 18: 


ABORTO Y deRecHO A LA VidA
�

Ponencias:
�

AnA PeLÁeZ nARVÁeZ, El derecho a la vida de las personas con discapacidad. (España). 1469
�

ViViAnA JULiA FeRnÁndeZ, ¿Cómo se logró la aprobación histórica de la ley Kennedy-


Brownback en EEUU? (sobre cómo dar la primera noticia a los padres y servicios de apoyo disponibles).
�

(Puerto Rico). 1471
�

TeMA 19: 


LA LeY de PROMOciÓn de AUTOnOMÍA PeRSOnAL. LOS SeRViciOS de
�

PROMOciÓn de LA AUTOnOMÍA PeRSOnAL
�

Ponencias:
�

LUiS cAYO PÉReZ BUenO, Los fundamentos jurídicos de la autonomía personal: el caso de los 


nOeMÍ MARTÍn GOnZÁLeZ, Reconocer derechos, reforzar el Estado de Bienestar Social. La 


JOAQUÍn BAScUÑAnA GARcÍA, Implantación de los nuevos Servicios de Promoción de la 


Autonomía Personal en la Región de Murcia. (España). 1495
�

JULiO SAMUeL cOcA, Los servicios de promoción de la autonomía personal. (España). 1503
�

Servicios de Promoción de la Autonomía Personal. (España). 1477
�

experiencia de Asturias en los Servicios de Promoción de la Autonomía Personal. (España). 1483
�
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TeMA 20: 


PROGRAMA eSPAÑOL de SALUd PARA PeRSOnAS cOn SÍndROMe de dOWn
�

Ponencias: 

RAFAeL FeRnÁndeZ-deLGAdO ceRdÁ, Programa de salud para niños con síndrome de 

Down. (España). 1511 

JOSÉ MARÍA BORReL MARTÍneZ, Aplicación práctica del programa de salud del adulto con 

Síndrome de Down. (España). 1521 

comunicaciones: 

JOSÉ ViLLARROYA LUnA, MARÍA deL MAR AndRÉS MORenO, JOSÉ JAiMe 

VeRdÚ AMORÓS, RAFAeL FeRnÁndeZ-deLGAdO ceRdA y ALiciA LiZOndO 

eScUdeRO, Valores hematológicos de referencia para niños-adultos con síndrome de Down. (España). 1529 

Mª JOSÉ AGUiLAR cORdeRO, nORMA MUR ViLLAR, AHMed S. M. BATRÁn, 

ROcÍO GARcÍA AGUiLAR, JOSÉ AnTOniO PÉReZ eSPinOSA, MARÍA VicTORiA 

GARciA RUiZ y cARLOS ALBeRTO PAdiLLA LÓPeZ, Evaluación del dolor en el neonato. 

Síndrome de Down. (España). 1541 

Pósteres: 

AnA MORenO cABeZAS, JOSÉ AnTOniO cABALLeRO BLAncO, Mº VicTORiA 

ORTiZ GARRidO y cARMen MARÍn PAdiLLA, Análisis Postural. Prevención desde la 

Fisioterapia. (España). 1553 

LiZ ARLeTH PeÑA VeLÁZQUeZ, Identificación de los factores alimenticios que determinan el 

estado nutricio de los niños con Trisomia 21. (Méjico). 1555 

JOSÉ MAnUeL PUeRTA PUeRTA, PiLAR LÓPeZ GARRidO y cAROLinA LÓPeZ 

LÓPeZ, Aplicación del programa español de salud para personas con síndrome de Down. Resultados 

del estudio endocrinológico en el colectivo de la Asociación Granadina de síndrome de Down (Down 

Granada). (España). 1557 

JOSÉ MAnUeL PUeRTA PUeRTA, PiLAR LÓPeZ GARRidO y cAROLinA LÓPeZ 

LÓPeZ, La leucemia aguda en el síndrome de Down. Casuística del Servicio de Hematología del 

Hospital Universitario Virgen de las Nieves de Granada y aplicación del Programa Español de Salud 

en la Asociación Granadina de Síndrome de Down (Down Granada). (España). 1559 

eLenA PiÑeRO PinTO, Estimulación propioceptiva para el desarrollo de la bóveda plantar en 

niños con síndrome de Down. (España). 1561 

dOLOReS VALenTinA ViLLAR MOLinA y AnA BeLÉn ALARcÓn QUinTAniLLA, 

La importancia de una rehabilitación miofuncional en deglución atípica en personas con síndrome de 

Down. (España). 1563 

MARÍA dOLOReS POZO cAnO, eMiLiO GOnZÁLeZ JiMÉneZ, JUdiT ÁLVAReZ 

FeRRe, encARnAciÓn MARTÍneZ GARcÍA y MARÍA cARMen nAVARRO 

JiMÉneZ, La piel y su expresión en la clínica del niño con síndrome de Down. (España). 1565 
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eMiLiO GOnZÁLeZ JiMÉneZ, MARÍA JOSÉ AGUiLAR cORdeRO, JUdiT ÁLVAReZ 

FeRRÉ, MARÍA dOLOReS POZO cAnO, JUAn MiGUeL TRiSTÁn FeRnÁndeZ, 

JOSeFinA FeRnAndeZ eSPeJO y JOSÉ AnTOniO PÉReZ eSPinOSA, Vínculo afectivo 

precoz del neonato con Síndrome de Down. (España). 1568 

MARÍA JOSÉ AGUiLAR cORdeRO, nORMA MUR ViLLAR, eMiLiO GOnZÁLeZ 

JiMÉneZ, cARLOS ALBeRTO PAdiLLA LÓPeZ, BLAncA MORA SÁncHeZ, JORGe 

GOnZÁLeZ MendOZA y RAMÓn GUTiÉRReZ SÁncHeZ, Valoración de la técnica de la 

lactancia materna en las madres de niños con síndrome de Down. (España). 1573 

BeRTA PAZ LOURidO y cLARiSSA ALTinA cUnHA de ARAUJO, Posibilidades de la 

colaboración universidad-tejido asociativo para la formación de profesionales de la salud. (España). 1574 
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introducción 

Es nuestro primer deseo mostrar nuestro sincero agradecimiento a los promotores y organizadores 

de esta Conferencia, por su deferencia al brindarnos la oportunidad de presentar y compartir esta 

ponencia1 sobre un tema tan importante para la calidad de vida de todas las personas, cual es el 

tipo y calidad de la educación escolar que han tenido. Esperamos también que sirva para articular, 

de la mejor manera posible, otras aportaciones a este mismo eje temático lo que, sin lugar a dudas, 

contribuirá a generar un espacio de reflexión y debate imprescindible para que los niños y jóvenes 

con Síndrome de Down tengan una educación que les prepare para la vida y la plena participación 

social en su comunidad. 

Los sistemas educativos de todo el mundo se enfrentan al reto de ofrecer a los niños y los 

jóvenes una educación de calidad. Esto, en el caso de los países económicamente más pobres, tiene 

que ver con los aproximadamente 72 millones de niños que no tienen acceso a la escuela. La 

situación de buena parte de Iberoamérica no es ajena a estas lacerantes desigualdades (UNESCO/ 

OREALC, 2007). Entretanto, en países más ricos, muchos jóvenes terminan la escuela sin tener 

aptitudes significativas, otros son dirigidos hacia distintos tipos de alternativas que les privan de 

la experiencia de una educación formal, y otros sencillamente deciden abandonar la escuela pues 

consideran que las lecciones que esta ofrece son irrelevantes en sus vidas. 

Ante estos restos existe un creciente interés en todo el mundo por la idea de una “educación 

inclusiva” y este eje temático en el II Congreso Iberoamericano sobre el Síndrome de Down es 

una nueva muestra de ello, como también lo han sido, recientemente, el Congreso Mundial 

sobre Educación Inclusiva, promovida por Inclusión Internacional y celebrado en Salamanca 

en 2009 (http://inico.usal.es/inclusion09/) o la 48ª Conferencia Internacional sobre esta misma 

temática auspiciada por la UNESCO y el BIE en el 2008 (http://www.ibe.unesco.org/es/cie/48a-

reunion-2008.html). 

No obstante, el significado del término “educación inclusiva” o “inclusión educativa” continúa 

siendo confuso. En algunos países, se piensa en la inclusión como una modalidad de tratamiento 

de niños con discapacidad dentro de un marco general de educación. A escala internacional, 

sin embargo, el término es visto de manera más amplia como una reforma que acoge y apoya la 

diversidad entre todos los alumnos (UNESCO, 2005): 

La educación inclusiva puede ser concebida como un proceso que permite abordar 

y responder a la diversidad de las necesidades de todos los educandos a través de una mayor 

participación en el aprendizaje, las actividades culturales y comunitarias y reducir la exclusión 

dentro y fuera del sistema educativo. Lo anterior implica cambios y modificaciones de contenidos, 

Parte del contenido de esta ponencia ha sido preparada y presentada por el Mel Ainscow en colaboración con Susie Miles, 
ambos profesores en la Universidad de Manchester en la 48ª Conferencia Internacional de Educación promovida por la UNESCO 
y el BIE “La educación inclusiva. El camino hacia el futuro”, desarrollada en Ginebra en noviembre de 2008. 

1 

http://inico.usal.es/inclusion09/
http://www.ibe.unesco.org/es/cie/48a-reunion-2008.html
http://www.ibe.unesco.org/es/cie/48a-reunion-2008.html
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enfoques, estructuras y estrategias basados en una visión común que abarca a todos los niños en 

edad escolar y la convicción de que es responsabilidad del sistema educativo regular educar a todos 

los niños y niñas. El objetivo de la inclusión es brindar respuestas apropiadas al amplio espectro 

de necesidades de aprendizaje tanto en entornos formales como no formales de la educación. La 

educación inclusiva, más que un tema marginal que trata sobre cómo integrar a ciertos estudiantes 

a la enseñanza convencional, representa una perspectiva que debe servir para analizar cómo 

transformar los sistemas educativos y otros entornos de aprendizaje, con el fin de responder a la 

diversidad de los estudiantes. El propósito de la educación inclusiva es permitir que los maestros y 

estudiantes se sientan cómodos ante la diversidad y la perciban no como un problema, sino como 

un desafío y una oportunidad para enriquecer las formas de enseñar y aprender” 

(UNESCO, 2005, pág. 14.) 

Desde tal perspectiva2 se asume que el objetivo final de la educación inclusiva es contribuir a 

eliminar la exclusión social que resulta de las actitudes y las respuestas a la diversidad racial, la clase 

social, la etnicidad, la religión, el género y las aptitudes. Por tanto, se parte de la creencia de que la 

educación es un derecho humano elemental y la base de una sociedad más justa. 

A la vista de esta perspectiva más amplia, a continuación planteamos los que consideramos 

los principales ámbitos de la acción educativa que es necesario examinar para hacer progresar las 

políticas y las prácticas actuales en la dirección de configurar sistemas educativos más incluyentes y 

por ello con mayor equidad. 

En este sentido, estos mismos análisis pueden ser tomados como punto de referencia para 

articular las aportaciones del resto de los contribuyentes a este eje temático, bien en el sentido de 

aportar evidencias o análisis evaluativos que permitan conocer el “estado de la cuestión” en los 

países Iberoamericanos participantes en el Congreso, bien a modo de análisis críticos o alternativos 

respecto a esta misma propuesta. 

definir el término “inclusión” 

La confusión que existe dentro de este campo surge a escala internacional, al menos en parte, 

porque la idea de una educación inclusiva puede ser definida de muchas maneras (Ainscow, Farrell 

& Tweddle, 2000; Dyson, 2001; Echeita, 2006). Por tanto, no sorprende que en muchos países 

el progreso sea decepcionante. Por ejemplo, en el análisis de los planes educativos nacionales para 

Asia llevado a cabo por Ahuja (2005), se comenta que la idea de una educación inclusiva no había 

sido mencionada. De hecho, a menudo, las escuelas especiales y las residencias estudiantiles se 

La noción de perspectiva es muy importante en la comprensión del mundo social. Nos referimos este concepto como el cons-
tructo que nos ayuda a explicar un hecho, como podría ser, por ejemplo, las dificultades que experimentan algunos alumnos para 
aprender, resaltando del mismo qué vemos (y por lo tanto, también qué dejamos de ver o considerar), cómo lo interpretamos y 
en consecuencia cómo actuamos al respecto. Las perspectivas ponen de manifiesto, en último término, el conjunto de creencias y 
teorías implícitas que tenemos sobre un determinado hecho o proceso social. 

2 
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presentaban como parte de una estrategia para satisfacer las necesidades de una amplia variedad de 

estudiantes en desventaja, y la educación informal era percibida como la solución a las necesidades 

educativas de los grupos marginados. Esta es una tendencia preocupante, sobre todo dados los 

efectos negativos de la institucionalización en grupos de niños vulnerables en contextos de pocos 

recursos (Naciones Unidas, 2005). 

En todo caso, como acabamos de comentar y como apreciamos también en este Congreso, 

el término de inclusión aparece siempre íntimamente ligado al de necesidades educativas especiales 

(Blanco, 2006; AA.VV, 2009), pero no así, o al menos no tan en primer plano, cuando se analiza 

la situación de otras situaciones de desigualdad, como el género o la pertenencia étnica, situaciones 

que cuando son analizadas en reuniones, jornadas o congresos sobre ellas, aparecen bajo otros 

epígrafes como igualad de género, educación intercultural, o educación antidiscriminatoria. Hablar 

de inclusión educativa, como señalaremos en un momento, es estar pendientes de la situación 

educativa del alumnado más vulnerables y, sin lugar a dudas, los alumnos y alumnas con algún 

tipo de discapacidad lo son, seguramente en mayor grado que otros. Lo que queremos señalar es 

que a pesar de lo aparentemente inclusivo que resulta el concepto de “inclusión” a la hora de la 

verdad muchos afectados o estudiosos del tema no se sienten aludidos. Habremos de analizar esta 

cuestión con cuidado, con el objeto de fomentar y no de entorpecer, las necesarias sinergias que 

desde distintos ámbitos, organizaciones y movimientos sociales se deben llevar a cabo para hacer 

frente a las barreras que limitan la igualdad de oportunidades de muchos y conseguir una verdadera 

educación de calidad para todos, sin exclusiones ni eufemismos. 

También es importante advertir que, incluso en el mundo desarrollado, no todo los académicos 

han apoyado la filosofía de la inclusión; algunos incluso se resisten a la idea (Brantlinger, 1997; Freire 

& César, 2002; 2003; Fuchs & Fuchs, 1994; Connolley y Sarromaa, 2009). Y paradójicamente, 

si volvemos de nuevo a la cuestión específica de las personas con discapacidad, ocurre también 

que algunas de sus organizaciones, bien por que aprecian las dificultades del proceso o bien por 

convicción, continúan exigiendo servicios “especializados” independientes. En este contexto, la 

incorporación de pequeñas unidades especializadas en los centros educativos ordinarios es vista 

por algunos como una manera idónea de ofrecer conocimientos, equipos y apoyo especializados a 

grupos particulares de niños de quienes se considera que sus necesidades son difíciles de satisfacer en 

tales aulas ordinarias o regulares. Se trata de una alternativa que ha de ser analizada críticamente – y 

este Congreso es un foro adecuado para ello -, pues recordando el dicho que nos alerta de que “el 

camino del infierno está plagado de buenas intenciones”, con la “mejor de las intenciones” este tipo de 

actuaciones nos desvían del objetivo que se persigue con la inclusión educativa. 

Por lo tanto, a medida que consideramos cómo hacer progresar el sistema, es importante 

reconocer que el campo de la educación inclusiva está plagado de incertidumbres, disputas 

y contradicciones, en parte inevitables pues en el fondo tiene una naturaleza dilemática que 

necesariamente genera tales situaciones (Dyson y Milward, 2000). 
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No obstante, en todo el mundo se están llevando a cabo intentos de ofrecer respuestas educativas 

más efectivas a todos los niños, independientemente de sus características o condiciones personales 

o sociales. La tendencia general, alentada por la Declaración de Salamanca (UNESCO, 1994), y 

refrendada nuevamente en la Conferencia Gubernamental del 2008 (UNESCO, 2008), es ofrecer 

estas respuestas dentro del contexto de una oferta general de educación. Ahora bien, tal y como 

se señala en la definición de inclusión que antes hemos mencionado, los avances en esta dirección 

no serán consistentes ni esperanzadores si no se llevan a cabo urgentemente cambios educativos 

y reformas sistémicas en asuntos clave como el currículo o la formación y los roles y propósitos 

del profesorado y del resto de profesionales que trabajan en el sistema educativo (psicopedagogos, 

psicólogos educativos, educadores sociales, auxiliares de educación, etc.), incluyendo, lógicamente, 

a aquellos que trabajan en el área de la educación especial. Y desde luego, nada de ello será factible si 

no existe un cambio de mentalidad en aquellos líderes y dirigentes que tienen la responsabilidad de 

la dirección de las políticas nacionales y de su concreción en la práctica. 

de la visión a la práctica. Hacia sistemas educativos más inclusivos 

Con lo dicha hasta aquí queremos resaltar que tenemos de nuestra parte la convicción en el valor 

de las propuestas que sostienen una educación más inclusiva, basadas en los más altos valores de las 

personas y en la dignidad intrínseca de todas ellas. Tenemos igualmente la visión de la meta que 

queremos alcanzar, como quedó de manifiesto en la Conferencia Mundial de Salamanca (UNESCO, 

1994). Hoy hay que decir, además, que la comunidad internacional ha otorgado el carácter de 

derecho a esta aspiración a una educación más inclusiva para todos los alumnos, como lo acaba de 

refrendar Naciones Unidas (2006) para el caso del alumnado con discapacidad, y que hay voluntad 

política, refrendada en múltiples reuniones, conferencias y congresos, al más alto nivel, para 

avanzar en esa dirección (144 ministros apoyaron la reunión de la UNESCO/BIE en el 2008 sobre 

la educación inclusiva). Queremos resaltar ahora que también tenemos conocimientos para saber 

cómo hacerlo y cuáles son las claves y condiciones que lo facilitan. 

En efecto, a estas alturas creemos poder afirmar que, tanto a través de la investigación 

colaborativa de los sistemas escolares que hemos llevado a cabo con otros muchos colegas en países 

tan diversos como Australia, Brasil, Inglaterra, Rumania, Portugal, España y Zambia, como por 

medio del trabajo de otros colegas, hemos sido capaces de identificar los principales factores que 

tienen el poder, o bien de facilitar, o bien de inhibir la promoción de prácticas incluyentes en las 

escuelas (Ainscow, 1999; Ainscow et al, 2006). Todas estas son variables que las administraciones 

nacionales -y en distintos grados también las administraciones regionales o locales-, o bien 

controlan de forma directa, o bien tienen notable capacidad de incidir sobre ellas. Algunos de 

estos factores parecen más poderosos en potencia; en otras palabras, constituyen lo que podríamos 

llamar ‘palancas y puntos de apoyo fuertes para el cambio’ (Ainscow, 2005a,b), parafraseando la 
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famosa proposición atribuida a Arquímedes3. Sin embargo, nuestra investigación sugiere que hay 

dos factores que parecieran ser singularmente importantes frente a todos los demás - en especial 

cuando se vinculan y coordinan estrechamente con el resto-. Estos factores son: la claridad de la 

definición en relación con la idea de inclusión, y las formas de evidencia que se utilizan para medir el 

rendimiento educativo, en un sentido amplio del término rendimiento. 

Compartir una definición de lo que queremos alcanzar 

En este tema que nos ocupa, como en otros, nunca ha sido tan cierto el dicho de que “nunca hay 

buen viento para el navegante que no sabe a dónde va”. Por este motivo, una parte de nuestro trabajo 

se ha desarrollado en diversos países, con los responsables educativos de los mismos para desarrollar 

una definición de inclusión que puede ser empleada para orientar la dirección de las acciones 

políticas que sean coherentes con ella. Como era de esperar, el carácter específico de la definición 

de cada sistema es único, ya que es necesario tomar en cuenta las circunstancias locales, la cultura 

y la historia. De cualquier manera, existen cuatro elementos que quisiéramos resaltar para que, de 

paso, sirvan a aquellos que están intentando examinar su propia definición funcional al respecto, 

sean estos, ahora, responsables de las administraciones, directivos de centros escolares, supervisores 

o profesores o profesoras en el contexto de su acción docente cotidiana. Los cuatro elementos son 

los siguientes: 

•	 La inclusión es un proceso. Es decir, la inclusión ha de ser vista como una búsqueda 

constante de mejores maneras de responder a la diversidad. Se trata de aprender a vivir 

con la diferencia y a la vez de estudiar cómo podemos sacar partido a la diferencia. En 

este sentido, las diferencias se pueden apreciar de una manera más positiva y como 

un estímulo para fomentar el aprendizaje entre niños y adultos. Cuando se habla 

de proceso hay que asumir, entonces, que el tiempo es un factor con el que hay que 

contar, que no se implementan cambios “de la noche a la mañana” y que, mientras 

tanto, pueden generarse situaciones confusas, contradicciones y “turbulencias” 

factores todos ellos que habremos de saber comprender y conducir para que generen 

cambios sostenibles y no sólo frustraciones que se lleven por delante nuestros mejores 

principios. 

•	 La inclusión busca la presencia, la participación y el éxito de todos los estudiantes. Aquí, 

el término “presencia” está relacionado con el lugar dónde son educados los niños y 

con qué nivel de fiabilidad y puntualidad asisten a las clases. La inclusión educativa 

se entiende muchas veces de forma restrictiva como un asunto de localización, de 

lugares; “a qué tipo de centros acuden determinados alumnos”, lo que impide el análisis 

sistémico que debemos realizar sobre el conjunto del sistema educativa y al que antes 

 “Dadme un punto de apoyo y una palanca adecuada y moveré el mundo” 3 
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nos referíamos. Los lugares son importantes pero de manera interdependiente con las 

otras dos variables que estamos mencionando: participación y aprendizaje. El término 

“participación” se refiere a la calidad de sus experiencias mientras se encuentran en la 

escuela; por lo tanto, debe incorporar los puntos de vista de los propios alumnos, sus 

“voces” y la valoración de su bienestar personal y social. Por último, el término ‘éxito’ 

tiene que ver con los resultados de “aprendizaje” en relación al currículo de cada país, 

no sólo con los exámenes, o con los resultados de las evaluaciones estandarizadas. 

•	 La inclusión precisa la identificación y la eliminación de barreras. El concepto de barreras 

es nuclear a la perspectiva que estamos queriendo compartir en tanto que son las barreras 

las que impiden el ejercicio efectivo de los derechos, en este caso, a una educación 

inclusiva. Genéricamente, debemos entender como barreras, aquellas creencias y 

actitudes que las personas tienen respecto a este proceso y que se concretan en las 

culturas, las políticas y las prácticas escolares que individual y colectivamente tienen 

y aplican, y que al interactuar con las condiciones personales, sociales o culturales 

de determinados alumnos o grupos de alumnos - en el marco de las políticas y los 

recursos educativos existentes a nivel local, regional o nacional-, generan exclusión, 

marginación o fracaso escolar. Por lo tanto, para mejorar la inclusión resulta estratégico 

e imprescindible la recopilación y la evaluación de información, proveniente de una 

variedad de fuentes, para detectar quiénes experimentan tales barreras, en qué planos 

o esferas de la vida escolar se sitúan y cuáles son, a fin de proyectar, acto seguido, 

planes de mejora en las políticas de educación y para la innovación de las prácticas. 

Por otra parte se trata de aprovechar las diversas evidencias con miras a estimular la 

creatividad a la hora de cambiar las barreras detectadas. 

A este respecto debemos recordar que disponemos de distintos tipos de “guías” para 

ayudarnos en el proceso de indagación y reflexión sobre las culturas, las políticas y 

las practicas educativas que pueden configurarse como “barreras”, guías que son, al 

mismo tiempo, un recordatorio de las condiciones, procesos y prácticas escolares que 

son puntos fuertes o facilitadotes para el proceso de inclusión educativa. El Index for 

Inclusión, elaborado por los profesores Booth y Ainscow (2002) (http://www.csie. 

org.uk/publications/index.shtml) es uno de los más difundidos y conocido, estando 

además disponible en castellano y siendo accesible electrónicamente. El proyecto 

“Inclusiva” (Duk, 2008), desarrollado en Chile, se sitúa en esta línea de trabajos y 

dispone además de una guía semejante que orienta sobre el proceso de mejora que 

debe ir ligado a la tarea de detección de las barreras para la presencia, el aprendizaje 

o la participación. 

•	 La inclusión pone particular énfasis en aquellos grupos de alumnos que podrían estar en riesgo 

de marginalización, exclusión, o fracaso escolar. Esto supone asumir la responsabilidad 

http://www.csie.org.uk/publications/index.shtml
http://www.csie.org.uk/publications/index.shtml
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moral de asegurarse de que aquellos grupos que, a nivel de estadísticas, se encuentren 

bajo mayor riesgo o en condiciones de mayor vulnerabilidad, sean supervisados con 

atención, y de que, siempre que sea necesario, se adopten medidas para asegurar su 

presencia, su participación y su éxito dentro del sistema educativo. 

Ahora bien, tan importante como tener una definición clara que nos oriente en la tarea, es 

comprender la “naturaleza intrínseca” de este proceso. En este sentido cabe decir que la naturaleza 

de este proceso es esencialmente dilemática. Esto es, no hay una política o una práctica educativa que 

pueda conseguir hoy, habida cuenta de la situación en la que nos encontramos en el devenir histórico 

de este proceso, el 100% de satisfacción en términos de asegurar la plena presencia, el rendimiento 

optimo y la participación completa en un sistema educativa común, de todo el alumnado, incluidos 

aquellos estudiantes más vulnerables. Lo que cabe, entonces, es prepararnos para enfrentar desde 

el dialogo igualitario y la colaboración eficaz el proceso de toma de decisiones que mejor resuelva, 

episódicamente, este “dilema de las diferencias”, como lo han llamado Dyson y Milward, (2000). 

De nuevo las condiciones que inhiban o impidan afrontar estos análisis de forma compartida y 

colaborativa – cuando, por ejemplo, se limita, condiciona o impide la plena participación de las 

familias en el proceso de toma de decisiones, dejándolas éstas solamente en manos de los “expertos” 

– estamos nuevamente ante barreras que impiden el progreso hacia prácticas más inclusivas. 

Nuestra experiencia ha demostrado que un debate bien conducido sobre estos elementos 

puede llevar a un mayor entendimiento del principio de inclusión. También estamos descubriendo 

que tal debate, aunque lento por naturaleza y tal vez interminable, puede influir en el fomento de 

las condiciones que pueden motivar a las escuelas a tomar una dirección más incluyente (Ainscow, 

2005 a,b). Tal debate debe involucrar a todas las partes interesadas dentro de la comunidad local, 

incluyendo a las familias, los líderes políticos y religiosos, y los medios de comunicación, como bien 

refleja, por otra parte, el enunciado del eje temático en el que se inserta esta ponencia. Evidentemente, 

también debe involucrar a aquellos que tienen la responsabilidad de la gestión del sistema educativo 

en el ámbito local o regional. El foro que propicia este Congreso es, por ello, un lugar privilegiado 

para sostener este debate aplicado tanto a los alumnos y alumnas con Síndrome de Down como al 

resto del alumnado en riesgo de exclusión, marginación o fracaso escolar. 

Principios y evidencias empíricas 

Nuestra investigación de los elementos que pueden servir de impulsores de la inclusión educativa 

también nos ha llevado a reconocer la importancia de las evidencias. Básicamente, nos ha llevado a 

concluir que, dentro de los sistemas educativos, “lo que se mide, se lleva a cabo”. Inglaterra es un caso 

interesante en este respecto, ya que algunos investigadores norteamericanos han llegado a describir 

el país como ‘un laboratorio en el que los efectos de los mecanismos tipo-mercado son realmente 

más visibles’ (Finkelstein and Grubb, 2000). Por ejemplo, actualmente, las autoridades locales en 
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Inglaterra están obligadas a recopilar datos estadísticos como nunca antes lo habían hecho. Esto es 

percibido a nivel general como un arma de doble filo, precisamente porque se trata de un poderoso 

impulsor del cambio. Por otra parte, los datos son necesarios a fin de supervisar el progreso de los 

niños, evaluar el impacto de las intervenciones, examinar el grado de efectividad de las políticas 

y los procesos, planificar nuevas iniciativas, etcétera. En este sentido, los datos pueden ser vistos 

como un componente esencial para el progreso continuo hacia mayores niveles de inclusión 

educativa. No obstante, si el grado de efectividad de la acción educativa es examinado sobre la 

base de indicadores de rendimiento limitados, o incluso inapropiados, entonces el impacto puede 

ser profundamente dañino. Si bien puede parecer que el uso de los datos promueve los valores de 

confianza y responsabilidad, en la práctica podría incluir más de lo que muestra, llevar a confusiones 

y, en el peor de los escenarios, tener un efecto perjudicial en el comportamiento de los profesionales 

con relación a la inclusión educativa. 

Este es sin lugar a dudas el aspecto más preocupante de nuestra investigación. El mismo ha 

demostrado que la proliferación de evaluaciones de rendimiento escolar, en el marco de aquellos 

contextos que han definido de forma limitada y estrecha el criterio para identificar el éxito, pueden 

actuar como una barrera de gran envergadura respecto al desarrollo de sistemas educativos más 

inclusivos (Ainscow, Howes & Tweddle, 2009; Ainscow et al, 2006). Todo esto indica que ha 

de tenerse mucho cuidado al decidir qué evidencias son recopiladas y cómo son empleadas y, en 

definitiva, cambiar hasta donde sea necesario nuestros sistemas de evaluación para ‘medir lo que 

valoramos’, en vez de hacer lo más habitual, esto es, ‘valorar solamente lo que podemos medir’. 

Lo que nosotros planteamos es que el punto de partida en el momento de tomar decisiones 

sobre las evidencias a recopilar para avanzar hacia sistemas educativos más inclusivos debería 

fundamentarse en un acuerdo respecto a la definición de inclusión. La definición que aporta la 

UNESCO (2008) y que recoge, como puede apreciarse, las variables críticas que acabamos de 

apuntar (la presencia, la participación y el éxito’ de todos los estudiantes, poniendo énfasis en 

aquellos grupos de alumnos considerados ‘en riesgo de marginalización, exclusión, o de tener un 

bajo rendimiento), es un excelente marco para ello. Esta definición, por ejemplo, es la que se ha 

adoptado en el trabajo que han desarrollado Echeita, Verdugo, Simón, Sandoval, Cruz, Calvo y 

González (2009), y que ha servido tanto para tener tanto una imagen más precisa de la situación 

en España, a los ojos de los participantes en este estudio como, sobre todo, para detectar algunas 

barreras que interfieren notablemente en el proceso de inclusión del alumnado con necesidades de 

apoyo educativo específicas objeto de ese estudio. 

Invitamos a la audiencia de este Congreso a que analice hasta qué punto esta definición es 

compartida o no, en su propio contexto, y las evidencias de las que disponen, nacional o locamente, 

para valorar el grado de progreso o estancamiento de la inclusión educativa en su realidad. 

Los postulados que venimos defendiendo son coherente con lo que algunos expertos han 

definido como el ‘paradigma organizacional’ de la educación inclusiva (Dyson and Millward, 2000). 
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A lo que ello apunta es a un nuevo modo de pensar que confronte las creencias profundamente 

arraigadas entre muchos educadores alrededor del mundo. Específicamente, requiere distanciarse 

de las explicaciones del fracaso escolar basadas en las características de niños individuales y de sus 

familias, y concentrarse más bien en el análisis de las barreras que frenan la presencia, la participación 

y el aprendizaje, tal como han sido experimentadas por los estudiantes dentro del sistema educativo 

(Booth and Ainscow, 2002). Volvemos a insistir que la noción de ‘barreras’ nos hace pensar, por 

ejemplo, en cómo la falta de recursos, o de formación apropiada, la existencia de un currículo 

restrictivo o de métodos de enseñanza transmisivos, la persistencia de organizaciones escolares 

balcanizadas (Hargreaves, 1999), (en particular en la educación secundaria) o la existencia de 

actitudes inadecuadas hacia la diversidad del alumnado, pueden limitar la presencia, la participación 

y el aprendizaje de ciertos alumnos vulnerables. No está de más recordar y resaltar también que 

estos estudiantes que experimentan estas barreras pueden ser considerados como ‘voces escondidas’, 

quienes, en determinadas condiciones, pueden impulsar el progreso de las escuelas en modos que 

podrían resultar de utilidad, no sólo para ellos, sino para todos los estudiantes (Parrilla y Susinos, 

2008; Susinos, 2009). 

desarrollo de un marco de referencia 

La perspectiva y la definición amplia que hemos comentado hasta aquí sobre lo que supones avanzar 

hacia planteamientos más inclusivos en la educación es más probable que tenga éxito en contextos 

donde exista una cultura de colaboración que estimule y apoye la resolución de problemas vinculados 

a la detección y superación de las barreras existentes (Carrington, 1999; Kugelmass, 2001; Skrtic, 

1991: Huguet, 2006; Macarrulla y Saiz, 2009). Ahora bien, ¿Qué otras acciones han, de llevarse a 

cabo para que los sistemas de educación estimulen prácticas que ‘alcancen’ de forma efectiva a todos 

los niños y jóvenes, independientemente de sus circunstancias y sus características personales? 

Con el propósito de ofrecer cierta dirección en términos de cómo podría abordarse este 

programa, hemos desarrollado un marco de referencia basado en lo que la investigación internacional 

propone como las características de los sistemas educativos que en la actualidad se encaminan con 

éxito en una dirección incluyente (Ainscow, 2005 a,b; Ainscow et al, 2006; Dyson, Howes & 

Roberts, 2002). Los contenidos de este marco de referencia deben ser vistos como ideales, esto es, 

como aspiraciones que pueden ser contrapuestas a las situaciones existentes a fin de detectar las 

áreas a desarrollar. En este Congreso estos contenidos, planteados ahora como interrogantes, pueden 

servir para organizar y estructuras los análisis y aportaciones que vayan a realizar otros participantes 

en este eje temático: 

El marco de referencia consiste en cuatro esferas superpuestas, que interaccionan 

dinámicamente entre si, y condicionan el valor de su intersección, la inclusión educativa, en relación 

con las principales variables del proceso (presencia, aprendizaje y participación): 
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Políticas 
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educativa: 
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participación 

Estructuras 
y sistemas 

Para cada uno de estos elementos del marco de referencia sugerimos cuatro o cinco indicadores 

de evaluación, y que ahora, como apuntábamos, formulamos como preguntas para evaluar el nivel 

de desarrollo dentro de un sistema educativo a nivel local o nacional: 

Primer punto: conceptos 

1.1 ¿La inclusión, definida como se ha hecho anteriormente, es vista como un principio general que 

orienta todas las políticas y prácticas educativas? 

1.2 ¿El currículo y los sistemas de evaluación en él incluidos están diseñados para tomar en cuenta 

a todos los alumnos? 

1.3 ¿Todas las organizaciones que trabajan con niños y jóvenes, incluyendo los servicios sanitarios 

y sociales, comprenden y apoyan las aspiraciones políticas de promover una educación inclusiva? 

1.4 ¿Los sistemas de evaluación de rendimientos y procesos educativos están dispuestos de modo 

que supervisen la presencia, la participación y el éxito de todos los alumnos? 

segundo tema: Política de educación 

2.1 ¿La promoción de una educación inclusiva está claramente presente en los documentos de 

política de educación centrales? 
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2.2 ¿Los dirigentes ofrecen un claro liderazgo en materia de educación inclusiva? 

2.3 ¿Las autoridades de todos los niveles expresan aspiraciones políticas consistentes para el desarrollo 

de prácticas inclusivas en las escuelas? 

1.4 ¿Los líderes a todos los niveles combaten las prácticas no-inclusivas en las escuelas? 

tercer tema: estructuras y sistemas educativos 

3.1 ¿Se brinda apoyo adicional y específico que necesitan los grupos de alumnos más vulnerables? 

3.2 ¿Todos los servicios e instituciones involucradas en el trabajo con niños y jóvenes trabajan 

juntos coordinando políticas y prácticas inclusivas? 

3.3 ¿Todos los recursos, tanto humanos como económicos, se distribuyen en maneras que beneficien 

a los grupos vulnerables de alumnos? 

3.4 ¿Las ofertas especializadas, como por ejemplo las escuelas y unidades educativas especiales, 

tienen un rol central en la promoción de la educación inclusiva? 

3.5 ¿Existe un compromiso para recoger con rigor la información cualitativa y estadística, que 

permita tomar decisiones sobre la marcha del proceso de inclusión, incorporando el punto de vista 

de los estudiantes vulnerables y sus familias? 

cuarto tema: Prácticas educativas 

4.1 ¿Las escuelas (¡su escuela!) tiene/n estrategias para estimular la presencia, la participación y el 

éxito de todos los alumnos pertenecientes a sus comunidades? 

4.2 ¿Las escuelas (¡su escuela!) ofrece/n apoyo a todos los alumnos vulnerables a la marginalización, 

la exclusión, o en riesgo de un fracaso escolar? 

4.3 ¿Los maestros y maestras recién incorporados a la enseñanza, tanto en educación infantil como 

primaria o en secundaria, están preparados para enfrentar la diversidad entre los alumnos? 

4.4 ¿El profesorado de las distintas etapas educativas tiene la oportunidad de ampliar su desarrollo 

profesional en el campo de las prácticas inclusivas? 

consideraciones finales 

Hemos abordado lo que consideramos el mayor reto que enfrentan los sistemas educativos alrededor 

del mundo, esto es, responder con equidad y justicia al dilema de las diferencias en la educación 

escolar. La propuesta que hemos esbozado no consiste en la introducción de técnicas específicas 

o en arreglos organizativos particulares. Más bien, enfatiza los procesos de aprendizaje socia de los 

actores en el escenario educativo, dentro de contextos particulares. La colaboración y el empleo de las 

evidencias como un medio para estimular la innovación y la mejora educativa son consideradas las 

dos estrategias clave para orientar estos procesos en una dirección más incluyente. En este contexto 

los investigadores también tenemos un papel ya que, como sugiere Copland (2003), la investigación 
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puede ser el ‘motor’ para activar la participación, así como la ‘cola’ que puede unir las comunidades 

en torno a un propósito común. 

Todo esto tiene importantes consecuencias en las políticas de las autoridades a diferentes niveles 

dentro de las escuelas y los sistemas educativos. En particular, exige acciones para estimular esfuerzos 

coordinados y sostenidos basados en la idea de que los cambios de los estudiantes difícilmente 

pueden producirse a menos que se produzcan cambios en el comportamiento de los adultos. Por 

tanto, el punto de partida de este interminable proceso debe ser siempre el de involucrar a todos los 

profesionales que trabajan alrededor de la trabajo educativo, en todos los niveles, ampliando su 

capacidad de reflexionar e imaginar lo que podría ser alcanzado, así como aumentando su sentido 

ético y la responsabilidad en el logro de tal fin (Booth, 2006; Escudero, 2006) Esto también debe 

incluir el cuestionamiento de los supuestos implícitos en las prácticas docentes, en el mayor de 

los casos relacionados con las bajas expectativas sobre determinados grupos de estudiantes, sus 

capacidades y sus comportamientos. 

Nuestro argumento, por tanto, es que tenemos las convicciones que necesitamos para 

impulsar este proceso hacia una educación más inclusiva. Que disponemos igualmente de la visión 

global de lo que supone e implica, cuyo mejor exponente hasta la fecha sigue siendo la Declaración 

de Salamanca de 1994. Tenemos también el conocimiento necesario para llevarlo a cabo y, de 

hecho, estamos plenamente convencidos que los sistemas educativos, los centros y el profesorado saben 

más de lo que emplea, por lo que el punto de partida lógico para el desarrollo debe incluir un 

análisis detallado de los modelos y prácticas existentes. Tenemos además el firme apoyo que supone 

el reconocimiento internacional, con fuerza de ley, de la inclusión educativa como un derecho 

irrenunciable. Los gobiernos, por su parte, han explicitado su voluntad política de avanzar en 

esta dirección, pues así lo han refrendado en muy diversos foros nacionales e internacionales (UN, 

UNESCO, OIE, OCDE, UE). Disponemos del apoyo de múltiples y variadas Organizaciones 

No Gubernamentales que han reiterado hasta la saciedad su compromiso con esta política, No 

obstante, también cabe decir que tenemos la frustración que se enraíza en los progresos limitados 

que se han observado globalmente en los últimos quince años, más allá de experiencias locales 

exitosas. Por tanto lo que no tenemos ya son ¡excusas! para conseguir progresos mucho más 

significativos hacia sistemas educativos más inclusivos. Esperamos y confiamos que los debates de 

este II Congreso Iberoamericano y en particular dentro del eje temático en el que se enmarca esta 

ponencia, nos ayuden a desafiar el modo de pensar que sustenta las políticas y las formas de trabajo 

mayoritariamente existentes y que se configuran como barreras para la presencia, el aprendizaje y 

la participación de todo el alumnado y por lo tanto también, para la calidad de la educación de los 

alumnos y alumnas con Síndrome de Down. 
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TeMA 1: 

DESARROLLO BIOLóGICO EN SíNDROME DE DOWN Y
�

OTRAS DISCAPACIDADES ASOCIADAS
�

Ponencia: 


La neurobiología del desarrollo. Una revolución en marcha y 


sus implicaciones en Síndrome de Down
�

Autor: 

Salvador Martínez Pérez 
Instituto de Neurociencias UMH-CSIC. Alicante
�

Patrono de Fundown. Murcia
�

Resumen: 

Durante el desarrollo cerebral existen periodos específicos para el desarrollo de determinadas estructuras 

cerebrales. Como consecuencia de ello, estos periodos vienen caracterizados por la puesta en marcha y/o 

maduración funcional de los sistemas neurales derivados de estas estructuras. El conocer estos periodos es 

fundamental para poner en práctica los mecanismos necesarios que favorezcan el adecuado desarrollo de 

estos sistemas y actuar sobre ellos utilizando los estímulos más adecuados. La actividad del cerebro influye 

sobre la mental y física del individuo. Repasaremos los periodos críticos del desarrollo cerebral en humanos, 

desde sus aspectos morfológicos y funcionales, así como sus alteraciones, que representan la plataforma sobre 

la que deben articularse las actuaciones que pretenden mejorar la función cerebral. 
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Aspectos importantes del desarrollo neural: 

Durante las primeras fases de la vida embrionaria la información genética (puesta de manifiesto 

por la expresión de genes) regula de forma precisa el desarrollo del tubo neural (estructura que 

dará lugar al cerebro). Las células del tubo neural proliferan dividiéndose para originar abundantes 

neuronas (y los otros tipos de células del sistema nervioso, como la glia). Estas neuronas una vez 

generadas son portadoras de la información necesaria para moverse siguiendo rutas migratorias 

adecuadas y establecer los contactos (sinapsis neuronales) correctos con otras neuronas o con otros 

tipos de dianas, como los músculos (por ejemplo). 

La proliferación (multiplicación) celular durante las primeras fases del desarrollo produce 

un aumento muy significativo del volumen cerebral debido a la generación de células nuevas. 

Alteraciones del proceso de proliferación y generación neuronal producen severas malformaciones 

y anomalías cerebrales asociadas a cerebros pequeños (microcefalias). Aunque la mayoría de las 

ocasiones los embriones son abortados. 

Las neuronas generadas en el epitelio ventricular han de moverse hacia otras partes más 

superficiales de la pared neural para formar acumulaciones celulares que se llaman núcleos o capas 

(dependiendo de la forma de agruparse). Las alteraciones de la migración generan la distribución 

anómala de las células que en mucho casos se asocian a un cerebro con pocas circunvoluciones 

(macrogiria y/o lisencefalia), epilepsia y un gran retraso psicomotor. 

El establecimiento de contactos (sinapsis) entre las neuronas es un proceso fundamental 

para permitir un adecuado funcionamiento cerebral. A través de las sinapsis, y mediante el uso de 

neurotransmisores, una neurona transfiere información a las neuronas siguientes, y así sucesivamente 

para establecer los circuitos del cerebro. En la corteza cerebral los circuitos van procesando 

información cada vez más elaborada, que discurre desde las áreas cerebrales primarias hacia áreas de 

asociación, donde los circuitos transmiten información de varias categorías (polimodal). El proceso 

de formación de sinapsis varia en las regiones cerebrales, siendo en general más precoz en regiones 

con funciones mas básicas, mientras que en las regiones implicadas en aprendizaje y adaptación son 

mas tardías. 

Una vez acabado este proceso de formación sináptica comienza un proceso de poda sináptica 

que eliminará aquellos contactos no funcionales o menos adaptativos. En esta fase influencias del 

entrono que pueden alterar la función tienen una gran importancia, y nos permiten adaptar nuestro 

cerebro al entorno en el que nos movemos. Esto ocurre durante la adolescencia y es la base de los 

cambios importantes característicos de este periodo (incluyendo la resilencia o protección, que nos 

va a permitir desarrollar mecanismos de resistencia a factores nocivos internos y externos). 

Es importante saber que muchos de esto estados tienden a empeorar de forma progresiva sin no se 

actúa sobre ellos. Ahora bien, siempre responden positivamente (disminuyendo el deterioro estructural y 

permitiendo mejores niveles de actividad y adaptación) si se tratan adecuadamente. El cerebro siempre 

tiene capacidad reactiva. 



  II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

En los últimos años hemos asistido a un avance importante en la descripción de las causa 

genéticas de enfermedades humanas de origen congénito. Este avance se puede considerar 

consecuencia del desarrollo importante de las técnicas de la biología molecular, sobretodo la 

posibilidad de manipular experimentalmente las moléculas que codifican la información genética 

de los seres vivos (ADN y ARN). 

Con la óptica de la biología molecular se ha abordado recientemente el estudio de la embriología 

del sistema nervioso, lo que ha servido para conocer algunas de las bases moleculares del desarrollo 

estructural y funcional del cerebro. En un primera parte de nuestra exposición resumiremos algunos 

datos referentes a la localización y función de algunos genes implicados en la morfogénesis del 

encéfalo. De una manera más precisa y pormenorizada abordaremos una revisión actualizada de los 

genes descritos en el cromosoma 21 y su relación con las características anatómicas y funcionales 

del Síndrome de Down (SD). 

En el brazo largo del cromosoma 21 existe una región que se conoce como región crítica del 

SD (RCSD), por ser en ella donde se supone se encuentran los genes que causan las modificaciones 

características de este síndrome. Se han identificado la mayoría de los genes del brazo largo del 

cromosoma 21 (unos 225), y todos de la RCSD. Ya se conoce también su patrón temporal y espacial 

de expresión en embriones de ratón y se puede comenzar a estudiar sistemáticamente su función y 

las consecuencias en el desarrollo del cerebro. Presentaremos una lista de estos genes con ejemplos 

de estudios de expresión de los más interesantes, así como el desarrollo de modelos experimentales 

para analizar su función. 

Ante los avances experimentales, fundamentalmente basados en datos de relación y 

generalmente puntuales, se antepone la complejidad de las manifestaciones de una anomalía genética 

en un individuo. Es aquí donde hay que realizar el esfuerzo de humildad necesario en conocer 

el significado de los avances tecnológicos para conocer y, si es necesario, mejorar una situación 

relacionada con estas anomalías en el hombre. Es evidente que en medicina cualquier aumento 

verdadero de conocimiento aumenta las expectativas de mejora en el diagnóstico, tratamiento 

y pronóstico de una enfermedad o anomalía genética. Además si este conocimiento se apoya en 

datos experimentales en los que se ha abordado de forma particular un problema, los resultados 

incrementan sustancialmente nuestras posibilidades de mejorar la calidad de vida de las personas 

que las tienen. Pero en la mayoría de los casos la complejidad biológica, especialmente significativa 

en el hombre, va diluyendo los posibles beneficios inmediatos de la investigación básica. Ante el 

complejo problema de describir en términos genéticos la fisiopatología del Síndrome de Down, no 

nos cabe más que esperar el análisis minucioso de la función de los genes implicados y el efecto de 

la modificación en la cantidad de su expresión. 

Hemos de comprender que las características que se observan en una persona con Síndrome 

de Down son el resultado de la sobre-expresión de múltiples genes (localizados en el cromosoma 

21) implicados en el desarrollo estructural o funcional de un órgano o sistema orgánico, de forma 
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directa (la estructura o función depende de ellos) o indirecta (su producto actúa sobre la expresión 

de otros genes dispersos en el genoma, que regulan la función alterada). Los genes implicados 

codifican productos cuyas funciones posibles abarcan todas estas posibilidades, y pondremos 

algunos ejemplos de ello. 

Para finalizar presentaremos datos sobre los experimentos que se están desarrollando para 

llegar a poder realizar terapia celular en el caso de enfermedades del cerebro. Nos acercaremos a los 

principios de una nueva revolución científica, ahora desde el campo de la biología celular. 
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TeMA 1: 

DESARROLLO BIOLóGICO EN SíNDROME DE DOWN Y
�
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�

Ponencia: 

Descifrando el código genético en el síndrome de Down: 

cada vez más cerca de entender y predecir 

Autora: 

Mara Dierssen Sotos 
Fundación Privada Centro de Regulación Genómica de Barcelona (España) 

Resumen: 

Los sistemas cerebrales de memoria y aprendizaje están claramente alterados en patologías como el síndrome 

de Down, por lo que las alteraciones cognitivas presentes en estas personas posiblemente es consecuencia 

directa de la presencia de tres copias del cromosoma 21 humano. La trisomía 21 es un fenómeno conocido 

como aneuploidía, definida como el número anormal de copias de una región genómica. Sin embargo, 

todavía no conocemos el mecanismo a través del cuál los cambios en la expresión de genes no mutados pueden 

dar origen a la cohorte de signos y síntomas que son característicos del síndrome de Down. Sin embargo, 

no podemos olvidar que posiblemente otros elementos genéticos no codificantes contribuyen también a la 

aparición del retraso mental. La charla presentará nuestra estrategia para comprender la patogenia molecular 

del retraso mental a través de la utilización de nuevos modelos experimentales genómicos síndrome de 

Down, que permitirán ahondar en el conocimiento de los aspectos funcionales y mecanísticos a nivel celular 

y molecular que sustentan la aparición de los aspectos patológicos que producen el retraso mental. 
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1. PAtoLoGÍA HUMAnA dePendiente de dosis GÉnicA 


La aneuploidía, se define como un número anormal de copias de una región genómica, y es una causa 

común de enfermedades genéticas humanas. Clásicamente, el término aneuploidía se restringía 

a la presencia de copias supranumerarias (trisomías) o pérdida (monosomía) de cromosomas 

completos, pero esta definición se ha extendido para incluir delecciones o duplicaciones de regiones 

subcromosómicas o de genes únicos. En las monosomías se incluyen las haploinsuficiencias, en las 

que una única copia de un gen o un elemento funcional genómico no es suficiente para que lleve a 

cabo su función normal. La importancia de la aneuploidía con frecuencia no se pondera debido a 

que la mayor parte de sus efectos se producen durante el periodo embrionario o fetal. 

La aneuploidía se relaciona con la alteración de los niveles de expresión génica de genes 

específicos, denominados por este motivo genes dosis-sensibles, pero su patogenia molecular precisa 

prácticamente no se conoce. La identificación de genes con un impacto fenotípico de cambio 

de dosis es crucial para comprender no solamente estos síndromes sino variantes del número de 

copias presentes en la población general con posibles consecuencias patogénicas. Además, permitirá 

posiblemente identificar dianas moleculares con potencial terapéutico. El prototipo de enfermedad 

por exceso de material genético es la trisomía del par 21 o síndrome de Down (SD; OMIM 190685) 

y algunos síndromes de microdelección constituyen los modelos más frecuentes de monosomía. 

1.1 Hipótesis de la dosis génica 

Actualmente, dos hipótesis tratan de explicar los efectos causados por la presencia de un cromosoma 

21 extra en los distintos fenotipos de SD. La primera de ellas, “la hipótesis de la dosis génica”, es 

considerada como la hipótesis central y consiste en explicar el fenotipo de SD como un incremento 

de dosis génica de un grupo de genes dosis sensibles, que codifican para determinadas proteínas 

especialmente durante el desarrollo (Ait Yahya-Graison, 2007; Delabar, 2006). La segunda, la de la 

“ampliación de la inestabilidad del desarrollo” aboga más bien por un efecto inespecífico mediado 

por un desequilibrio cromosómico en la homeostasis genética (Roizen, 2003; Shapiro,1999). 

Basándonos en la hipótesis de la dosis génica, el fenotipo SD vendría causado por un 

exceso de dosis tanto de genes como de secuencias no codificantes (microRNAs, secuencias 

reguladoras,…) contenidos en el HSA21, efecto que vendría modulado por la composición alélica 

de los genes triplicados. A estos dos mecanismos habría que añadir los efectos epistáticos causados 

sobre otros productos genómicos localizados en otros cromosomas, con su correspondiente efecto 

de composición alélica. En un estudio realizado sobre un modelo murino de trisomía parcial de 

MMU16, el Ts65Dn, se estimó que entre un 50 y un 60% de los genes contenidos en HSA21 o en 

la parte correspondiente del MMU16 eran genes dosis sensibles (Lyle, 2004). 
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1.2 Genes candidatos implicados en el síndrome de down 

Las estimaciones basadas en distintas bases de datos y publicaciones apuntan a que el HSA21 contiene 

unos 300 genes que codifican para proteínas (Gardiner, 2004). Un análisis de la expresión temporal 

y espacial de todos ellos sería crítico para determinar cuales de esos genes serían especialmente 

relevantes en el conjunto de fenotipos del SD, para establecer una relación entre la expresión de genes 

específicos y su contribución a determinados fenotipos, y por último, para entender la variabilidad 

fenotípica entre los individuos con SD. Una herramienta útil para buscar genes candidatos ha sido 

analizar individuos con distintas trisomías parciales que presentaban numerosos rasgos fenotípicos 

característicos del síndrome. Se ha podido acotar así una región denominada DSCR (Down 

síndrome critical region) cuya sola aparición en trisomía ya se considera suficiente para producir 

el fenotipo SD (Delabar, 1993; Korenberg, 1994; Rahmani, 1990). Sin embargo, la denominada 

DSCR, actualmente es motivo de controversia ya que existen individuos con trisomía parcial de 

regiones no incluidas en dicha región que presentan algunos de los fenotipos SD (Barlow, 2001; 

Korenberg, 1994). Además se ha descrito que el modelo murino trisómico para la región DSCR, el 

Ts1Rhr, no presenta las mismas alteraciones en hipocampo que las observadas en SD o en el modelo 

trisómico Ts65Dn (Olson, 2007). Otra de las estrategias empleadas para buscar genes candidatos, 

enfocada principalmente en el SNC, consiste en realizar estudios de expresión diferencial entre 

células o tejidos euploides y trisómicos, tanto provenientes de modelos murinos como el Ts65Dn 

o el Ts1Cje (Amano, 2004; Kahlem, 2004; Lyle, 2004; Dauphinot, 2005; Sultan, 2007) como de 

muestras humanas (Bahn, 2002; Mao, 2003; Prandini, 2007). Todos estos estudios coinciden en 

demostrar la sobrexpresión de alrededor 1.5 veces de la mayoría de los genes dispuestos en trisomía 

con respecto a los diploides, tanto del HSA21 como de sus ortólogos en MMU16. Ahora bien, en 

aquellos estudios en los que se ha realizado un análisis de la expresión manteniendo la individualidad 

de las muestras, se observa que la mayoría de los genes presenta variabilidad interindividual tanto en 

las muestras trisómicas como euploides, si bien al hacer el promedio, se detecta la sobrexpresión en 

el pool trisómico (Sultan, 2007). Estos resultados han permitido establecer distintas categorías de 

genes: 1) los que presentan unos niveles de sobreexpresión significativos con respecto a los euploides 

y poca variabilidad en su expresión. Se postula que estos genes son buenos candidatos para los rasgos 

comunes presentes en SD (Gardiner, 2004; Prandini, 2007; Sultan, 2007); 2) los que presentan 

cierto solapamiento en sus niveles de expresión con los de los genes euploides. Estos genes serían los 

responsables de aquellos fenotipos variables presentes en SD; y por último, 3) aquellos genes que 

presentan unos niveles de expresión indistinguibles de los de los genes euploides. Estos tendrían un 

efecto modulador o un bajo efecto en el fenotipo SD. 

Esta variabilidad de la expresión de distintos genes presente tanto en los ratones trisómicos 

como en los individuos con SD se vería explicada en gran medida por la composición alélica 

diferencial entre individuos. Se sugiere que la aparición de los distintos fenotipos presentes en 

SD sería consecuencias de sobrepasar un determinado umbral tanto de la expresión de genes (o 
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secuencias no génicas) localizados en el HSA21 (o MMU16) como de los localizados en otros 

cromosomas que interaccionan de alguna manera con los primeros. Como resultado existirían 

determinadas combinaciones alélicas que sobrepasarían ese umbral y por lo tanto darían lugar a 

la aparición de un determinado fenotipo, y otras combinaciones que, al no sobrepasar ese umbral, 

tendrían un efecto silencioso sobre el mismo fenotipo (Antonorakis, 2004). 

Desde que a principios de siglo XXI apareció la secuencia completa del cromosoma HSA21 

(Hattori et al., 2000), numerosos grupos han dedicado sus esfuerzos a estudiar la función de los genes 

contenidos en el cromosoma. Así, algunos genes candidatos que ayudan a explicar las alteraciones 

del SNC presentes en SD y que se han propuesto hasta hoy son: APP (Amyloid Precursor Protein), 

que codifica para el precursor beta-amiloide, involucrado en la formación de las placas seniles 

presentes en individuos con SD y enfermedad de Alzheimer. SOD1 (Superóxido dismutasa 1), que 

codifica para una Cu-Zn dismutasa, enzima clave en el metabolismo de los radicales libres derivados 

del oxígeno, involucrado en procesos de estrés oxidativo. ETS2, protooncogén que codifica para un 

factor de transcripción, crucial en el proceso de la osteogénesis. SIM2 (single-minded 2), codifica 

para un factor de transcripción, su homólogo en Drosophila tiene una importante función como 

regulador de la neurogénesis. DSCR1 (Down syndrome critical region-1), codifica para una proteína 

inhibidora de la calcineurina, implicada en la vía de transducción mediada por NFATc. DYRK1A 

(Dual specifity Yak1- Related Kinase), codifica para una proteína serina/treonina quinasa. Entre sus 

sustratos se encuentran importantes factores de transcripción. 

2. ALterAciones coGnitiVAs en eL sÍndroMe de doWn 

En nuestro grupo estamos interesados en la patogenia de la discapacidad intelectual y en cómo 

contribuye el desarrollo de las estructuras responsables de la discapacidad. El término discapacidad 

intelectual hace referencia a limitaciones significativas no sólo en el funcionamiento intelectual sino 

también en la conducta adaptativa manifestada en las habilidades sociales y cotidianas que aparecen 

antes de los 18 años (AAMR, 2002). En las personas con SD, el coeficiente intelectual puede variar 

entre 40 y 80, pero lo más frecuente es que oscile alrededor de 50-60, siendo excepcionalmente 

superior a 70, por lo que se puede hablar de una discapacidad intelectual moderada (Anneren, 

1996). El retraso mental (RM) asociado al SD se caracteriza por un retraso del desarrollo psicomotor, 

alteraciones de la memoria y del lenguaje y defectos cognitivos en el procesamiento auditivo-verbal, 

que con toda probabilidad dependen de las anomalías estructurales y funcionales presentes en 

el sistema nervioso central, pudiendo dar como resultado diversos tipos y grados de disfunción 

cognitiva y neurológica. Así, el RM en el SD se caracteriza por la dificultad de adquirir y estabilizar 

la información, como resultado de anormalidades neuronales concretas. 
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2.1 disfunciones cognitivas en el síndrome de down 

Todos los individuos con SD presentan severos fenotipos neurológicos y conductuales, disfunción 

cognitiva y un bajo coeficiente intelectual (CI, entre 40 y 80). La infancia se caracteriza por un 

retraso en el desarrollo cognitivo que conduce a un RM moderado y a un descenso del CI desde 

el primer año de vida hasta la infancia tardía (Brown, 1990; Hodapp et al.). En los individuos 

adultos se produce un deterioro cognitivo debido presumiblemente a un envejecimiento acelerado 

(Devenny et al., 1996; Lott et al., 2005). 

Los niños con SD presentan deficiencias en la producción del lenguaje y en el habla 

(Chapman, 1998); problemas de procesamiento de la información, deficiencias en la memoria a 

corto (captar y memorizar imágenes de objetos, listados de palabras, números y frases) y a largo 

plazo (Carlesimo, 1997; Brown, 2003; Clark, 2003; Nadel 2003); problemas de consolidación de 

la memoria, alteraciones en los mecanismos de LTP y LTD (Kleschenikov et al 2004) y alteraciones 

del aprendizaje visuo-espacial (Uecker et al., 1993). Estudios funcionales han demostrado que los 

procesos de aprendizaje dependientes de hipocampo se ven particularmente afectados y también 

existen evidencias de alteraciones funcionales a nivel de corteza prefrontal y cerebelo (Nadel, 

2003). Estas disfunciones pueden deberse a factores intrínsecos (conexiones interneuronales) y a 

disfunciones en áreas del cerebro (hipocampo, corteza cerebral). La corteza prefrontal es necesaria 

para mantener la información, relacionarla y dotarla de contenido y de significado; las áreas de 

asociación corticales recogen y almacenan la información. 

2.2 Alteraciones estructurales en cerebros con síndrome de down 

En individuos con SD entender mejor las causas de las disfunciones cognitivas podrían 

ayudar a la búsqueda de potenciales dianas terapéuticas, aunque actualmente las causas del RM 

y las disfunciones cognitivas son desconocidas, sabemos que ciertos cambios neuroanatómicos y 

funcionales descritos en personas con SD podrían estar involucrados: 

A) una reducción en el tamaño de ciertas áreas cerebrales 

A nivel macroscópico el cerebro de fetos con SD presenta un tamaño y peso reducidos (Jeringan, 

1990); hipoplasia de los lóbulos frontal y parietal (Pinter et al 2001) y del hipocampo (Pinter et 

al 2001a); y reducción del número y profundidad de la cisuras (Raz, 1995;Jernigan), sugiriendo 

una reducción de la superficie cortical. Pueden apreciarse diferencias en los tiempos en que se van 

estableciendo las diferentes capas corticales de la neocorteza (Goldenet al., 1994) y se detectan áreas 

de microdisgenesia, que afectan a la organización histogenética de los mapas corticales. 
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B) alteraciones en neurogénesis 

Estudios en fetos de diferentes semanas de gestación con DS muestran una reducción en el 

número de neuronas (Larsen et al 2008, Guidi et al 2008) y alteraciones en el patrón de laminación 

de la neocorteza y del hipocampo (Wisniewski, 1990). Debido a alteraciones en la neurogénesis en 

el hipocampo y un incremento de la apoptosis (Guidi et al 2008), producido por una reducción de 

las celulas proliferativas y alteraciones en el ciclo celular (Contestabile et al 2007). 

C) una disminución del número de espinas dendríticas y de la dendritogénesis 

En el período fetal no se aprecian diferencias en la morfología o en el número de espinas 

dendríticas. Sin embargo, a lo largo del primer año de vida se observa un marcado retraso en la 

aparición de espinas en las dendritas de las neuronas (Takashima et al., 1981), así como alteraciones 

en la morfología, el número y la densidad de las dendritas y las espinas dendríticas (Marin-padilla, 

1972, 1976; purpura, 1974; becker, 1986; becker, 1991; takashima, 1989; takashima, 1994). Las 

espinas pueden ser anormalmente largas y sinuosas o, por el contrario, muy cortas (Fabregues y 

Ferrer, 1983; Marín Padilla, 1976; Purpura, 1974). A estas alteraciones se añade la disgenesia de las 

espinas dendríticas, caracterizada por una morfología anormal y una alteración de las propiedades 

de la membrana celular (Marin-Padilla, 1976; Suetsugu, 1980; Ferrer, 1990). Estas alteraciones se 

empiezan a detectar sobre todo en las etapas finales del período fetal, pero la arquitectura neuronal 

es prácticamente normal en el momento del nacimiento. 

D) alteraciones en sinaptogénesis y conectividad neuronal 

Mediante microscopía electrónica se aprecian claras alteraciones en el aparato sináptico (Scott 

et al., 1983). La densidad sináptica (número de sinapsis por unidad de volumen) se encuentra algo 

reducida en ciertas áreas cerebrales, y la morfología de las sinapsis muestra ciertas alteraciones como 

son una disminución de la longitud pre y postsináptica, así como del área de contacto sináptico 

(Wisniewski et al., 1986). A su vez, existen alteraciones de los niveles de los neurotransmisores y 

proteínas específicas relacionadas con estos procesos (Wisniewsi et al., 1991; risser, 1997; schneider, 

1997; nadel, 2003; Shim et al., 2002). 

Así, el cerebro fetal de SD se caracteriza por una reducción del grosor y una laminación alterada 

de la neocorteza y del hipocampo, y disminuciones de los índices proliferativos con consecuencias 

en la celularidad y la densidad sináptica. Estas regiones tienen la función de almacenar, recapitular, 

e integrar la información para organizar funciones complejas como la memoria, la abstracción, la 

deducción, ó el cálculo. Así, la trisomía podría afectar de manera concreta a los cambios estructurales 

y funcionales de los procesos de memoria y aprendizaje, mediante el desequilibrio de dosis génica de 

determinados genes candidatos. 
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3. MOdeLOS MURinOS de SÍndROMe de dOWn 

La idea de utilizar modelos murinos de SD surge de la necesidad de entender las causas moleculares 

que conducen a las distintas alteraciones presentes en el fenotipo SD. La identificación en los últimos 

años de genes dosis sensibles, en los que pequeños cambios en los niveles de expresión pueden 

tener consecuencias fenotípicas importantes abre nuevas vías no solamente para comprender la 

patogenia de la enfermedad, sino también para la identificación de dianas moleculares que puedan 

tener un papel protector o revertir las alteraciones presentes en los pacientes con SD. A pesar de 

las diferencias filogenéticas que existen entre ratones y seres humanos, el genoma de ambos guarda 

una alta homología (Mural, 2002), comparte un 99% de sus genes con el ser humano. En el ratón 

los genes ortólogos a los del cromosoma 21 humano se localizan en los cromosomas murinos 16 

(MMU16) en un 80% mientras que el 20% restante era sinténico con los cromosomas MMU10 y 

MMU17 (Dierssen et al., 2001). El MMU16 contiene a su vez genes ortólogos de otros cromosomas 

humanos (cromosoma 3, 22, 8 y 16). Debido a la elevada sintenia entre el HSA21 y MMU16, se 

han generado diversos modelos de ratones trisómicos para el MMU16 como modelos del SD. 

La mayor parte de los desbalances de dosis cromosómicas no son viables, pero en el caso del 

cromosoma 21 la viabilidad posiblemente reside en la poca densidad de regiones codificantes de este 

cromosoma, el menor del genoma humano. En efecto, el cromosoma 21 (HSA21) es el autosoma 

humano más pequeño, representando el 1-1.5% de la longitud total del genoma haploide. Siguiendo 

la hipótesis del SD de la dosis génica basada en que el fenotipo observado es consecuencia de la 

sobreexpresión de genes específicos, la generación de modelos murinos genéticamente modificados 

para estudiar la relación genotipo/fenotipo de los genes del HSA21 (Dierssen, 2001) es una técnica 

de fundamental importancia para conseguir la identificación de genes con relevancia patogenética y 

el esclarecimiento de las bases moleculares, bioquímicas y celulares del SD. Las estrategias utilizadas 

para la generación de modelos de SD en el ratón han sido tres: 

1.	� La generación de ratones con una copia extra, ya sea completa o parcial, del cromosoma 

MMU16 que comparte regiones de sintenia conservada con el HSA21. Estos modelos 

constituyen un modelo global de la enfermedad in vivo. 

2.	� La introducción de fragmentos grandes de DNA (YACs o BACs) en el genoma del ratón. 

3.	� La sobreexpresión de un único gen, o combinación de genes, de este cromosoma 

que permitirá disecar la participación de genes individuales en el fenotipo y realizar 

experimentos de terapia génica. 

El análisis comparativo de los fenotipos observados entre los diferentes modelos permite 

una aproximación a los genes que pueden tener un papel más relevante en esta patología, con las 

limitaciones propias de estas metodologías (diferentes fondos genéticos, promotores heterólogos, 

modelos inducibles etc). 
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3.1. Modelos trisómicos (MMU16) 

El ratón Ts16 presenta una trisomía del MMU16 (Gropp, 1975) generado por una translocación 

robertsoniana espontánea, contiene la región ortóloga de la mayor parte del HSA21 y presenta los 

fenotipos observados en pacientes con SD. La principal limitación de este modelo es su letalidad 

embrionaria (mueren hacia el día embrionario 15). Los fetos trisómicos presentan alteraciones 

cardíacas, anormalidades craneofaciales y una importante afectación a nivel del SNC caracterizado 

por hipoplasia cerebral, retraso en la córtico-génesis, déficit en la neurogénesis, degeneración de 

neuronas colinérgicas hipocampales y alteraciones de la conectividad neuronal (Haydar et al. 1996; 

Sweeney et al., 1989; Dorsey et al 2002). 

El ratón Ts65dn es uno de los modelos trisómicos más estudiados, presenta triplicación de 

la región comprendida entre el gen App y Znf295 (región sinténica al HSA21 y contiene la DSCR), 

fue generado tras una translocación no robertsoniana recíproca entre los cromosomas MMU16 y 

MMU17 (Davisson, 1990; 1993). 

Este ratón es viable, aunque un gran número de estos ratones mueren durante el periodo 

perinatal (Roper, et al. 2006); presenta muchos de los signos patológicos de SD entre los que 

destacan la infertilidad exclusiva de los machos, la aparición de rasgos dismórficos (Richtsmeier et 

al., 2000), las alteraciones craneofaciales (Richtsmeier, 2002) y neurales. Las disfunciones cognitivas 

en memoria espacial (Escorihuela, 1995; Demas, 1996; Reeves, 1995), memoria de trabajo y de 

referencia (Holtzman et al., 1996; Escorihuela et al., 1998; Sago et al., 2000; Hunter, 2003), 

memoria reciente (Coussons-Read, 1996; Holtzman, 1996) y discriminación de contexto (Hyde, 

2001); estos déficits en memoria y aprendizaje, sugieren una disfunción a nivel de hipocampo y 

corteza cerebral. En el hipocampo se han hallado numerosas alteraciones como defectos a nivel 

sináptico relativos al sistema ß-adrenérgico (Dierssen, 1997), cambios en la expresión del receptor 

p75 (Cooper, 2001), alteraciones morfológicas en las espinas del giro dentado y CA1 (Belichenko, 

2004), reducción en LTP y aumento de LTD (Siarey et al., 1997; Siarey et al.,1999; Kleschevnikov 

et al., 2004; Costa, 2005), reducción de la densidad neuronal en el giro dentado debida a déficits en 

proliferación celular (Insausti et al., 1998; Rueda et al., 2005), y reducción de la densidad neuronal 

en CA1 y sináptica en CA1 y CA3 (Kurt et al., 2004). En la corteza cerebral muestran una reducción 

en las sinapsis excitatorias de la corteza temporal (Kurt, 2000) y una menor complejidad del árbol 

dendrítico de las neuronas piramidales de la corteza frontal (Dierssen 2003), que comprometería 

el correcto funcionamiento de la circuitería cerebral con importantes implicaciones conductuales. 

Este modelo también presenta alteraciones motoras relevantes caracterizadas por hiperactividad 

(Coussons-Read, 1996; Escorihuela, 1995), disfunción en la coordinación motora (Costa, 1999), en 

el patrón de la marcha (Hampton, 2004) y el equilibrio. Algunas de estas alteraciones podrían estar 

relacionadas con la disfunción cerebelar debida a una reducción en el volumen cerebelar acompañado 

de una disminución en la densidad de las células granulares (Baxter, 2000; Olson et al., 2004), cuya 

causa parece ser una reducción del proceso mitogénico sobre los precursores neuronales (Roper et 
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al., 2006). Además, el ratón Ts65Dn muestra varios de los rasgos característicos de la enfermedad 

de Alzheimer (EA) como son la degeneración colinérgica del prosencéfalo basal asociada a la edad 

(Holtzman, 1996; Granholm, 2000) acompañada de un incremento compensatorio de la actividad 

colinoacetil transferasa en el hipocampo (Seo, 2005), y de un fallo en el transporte retrógrado de 

NGF (Cooper, 2001). 

El ratón Ts1cje posee un segmento cromosómico extra más corto que el ratón Ts65Dn, 

extendiéndose desde el gen Sod1 hasta Znf295, pero Sod1 no es funcional (Sago, 1998). Este modelo, 

muestra una reducción de volumen cerebelar y de células granulares (Olson et al., 2004) y una 

reducción de LTP en CA1 (Siarey et al., 2005) y en DG (Belichenko et al. 2007), similares al ratón 

Ts65Dn pero menos severas. Entre los rasgos divergentes se encontrarían la fertilidad masculina, la 

ausencia de rasgos dismórficos, ausencia de degeneración de las BFCN e hipoactividad (Sago et al., 

1998). Recientemente se ha descrito en este modelo una disfunción mitocondrial en el cerebro y la 

hiperfosforilación de Tau (Shukkur et al., 2006). 

El ratón Ms1Ts65 cuyo segmento extra abarca la región comprendida entre Sod1 y App y 

que se obtuvo a partir de los cruces entre Ts65Dn y Ts1Cje permite determinar la contribución 

de la región sobreexpresada en Ts65Dn pero no presente en el ratón Ts1Cje. Este modelo presenta 

alteraciones a nivel cerebelar con una reducción en la densidad de las células granulares (Olson et 

al., 2004) y déficits en procesos de aprendizaje espacial menos severos que los presentados por los 

otros dos modelos (Sago et al., 2000). 

El ratón Ts1Rhr triplica sólo el 32% de los genes del ratón TS65Dn y contiene únicamente 

el segmento ortólogo a DSCR. Este ratón no presenta las alteraciones craneofaciales observadas 

en el resto de los modelos trisómicos (Olson, 2004). Recientemente se ha descrito la presencia de 

alteraciones del volumen cerebelar al igual que en los otros modelos trisómicos (Aldridge et al., 

2007). 

El modelo trisómico generado más recientemente es el ratón Tc1, presenta una trisomía 

casi total, el 92% del cromosoma 21 humano. Originado mediante generación de líneas 

transcromosómicas de células madre embrionarias que contienen un cromosoma HSA21. Estos 

ratones presentan alteraciones en la plasticidad sináptica, en el número de neuronas cerebelares, 

en el desarrollo del corazón, en el tamaño mandibular y un déficit en la tarea de reconocer un 

objeto nuevo (O’Doherty et al., 2005). Recientemente, se ha descrito que los Tc1 tienen alterada 

la memoria espacial de trabajo y la memoria a corto plazo, así como la LTP a una 1 h (Morice et 

al. 2008). 
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esquema 1. Representación de los genes presentes en cromosoma HSA21 ortólogos en los cromosomas 
murinos (MMU 16,17, 10) y de los modelos murinos trisómicos y transgénicos. 

(Obtenido de Delabar et al., 2006) 

3.2. Modelos transgénicos de YAcs, bAcs y PAcs 

Estos modelos se generaron a partir de la triplicación de regiones cromosómicas más cortas 

permitiendo limitar y acotar el número de genes candidatos en trisomía. A partir de “librerías in 

vivo” de una región de 2Mb incluida en la DSCR, se crearon cromosomas artificiales de levaduras 

(YAC, Yeast Artificial Chromosome), de bacteria (BAC, Bacterial Artificial Chromosome) y del 

bacteriófago P1 (PAC, P1 Bacteriophage Artificial Chromosome) que presentaban en triplicado 

diferentes fragmentos genómicos contiguos o parcialmente solapados con los otros (Smith, 1995; 

Smith, 1997). El estudio comparativo de los modelos mostró que únicamente el ratón YAc152F7 

(5 genes) presentaba alteraciones en aprendizaje y memoria e hiperactividad durante el desarrollo, 

además de un incremento en el volumen cerebral y en el tamaño neuronal (Branchi, 2004; Rachidi 

and Lopes, 2007), si bien se observaban variaciones fenotípicas en celularidad en el YAc230e8 (9 

genes). Por otra parte, la sobrexpresión de DYRK1A en el YAC152F7 se asocia con un incremento 

en la fosforilación de una proteína de ciclo celular, ciclina B1 (Branchi, 2004). Además de estos 

modelos, utilizando un cromosoma de bacteria (BAC, Bacterial Artificial Chromosome) que 
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incorpora únicamente el gen DYRK1A humano completo con su promotor homólogo, se generó 

un ratón transgénico que sobreexpresaba DYRK1A, simulando así la dosis de este gen presente en 

SD. Estos ratones presentan alteraciones en plasticidad sináptica asociadas a modificaciones en LTP 

y LTD (Ahn, 2006). 

esquema 2. Representación de la dScR destallando 
los 4 YAcs empleados para la generación de los 
modelos murinos transgénicos. Obtenido de Branchi 
et al, 2004. 

3.3. Modelos transgénicos de gen único 

La generación de modelos murinos genéticamente modificados con la sobrexpresión de genes 

específicos permite identificar si pequeños incrementos de dosis génica producen un fenotipo. 

Estos modelos presentan copias extras de genes candidatos del HSA21, o de sus homólogos en 

ratón o rata. Son utilizados para estudiar los efectos que comporta su sobreexpresión in vivo y la 

contribución que tienen en el conjunto de fenotipos presentes en el SD. Se ha estudiado un modelo 

murino con sobrexpresión de Dyrk1A (TgDyrk1A) que sobrexpresa el cDNA de Dyrk1A de rata, 

bajo el control del promotor heterólogo de la metalotioneína de oveja (pSMT-Ia). Se establecieron 

distintas líneas de ratones transgénicos observándose una expresión generalizada del transgén en 

todos aquellos tejidos estudiados (corazón, cerebro, hígado...) (Altafaj et al., 2001). El análisis de 

las alteraciones conductuales presentes en el modelo TgDyrk1A (Altafaj et al., 2001; Martinez de 

Lagran et al., 2004) reveló: A) alteraciones en el neurodesarrollo: un retraso de la adquisición de una 

actividad locomotora madura; B) alteraciones en la coordinación motora durante el neurodesarrollo 

y en etapas adultas; C) hiperactividad; D) alteraciones del aprendizaje motor y de la organización 

locomotora; y E) alteraciones de los procesos de memoria y el aprendizaje, especialmente de la 
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memoria de referencia y del aprendizaje visuo-espacial. Este conjunto de alteraciones en el fenotipo 

motor y cognitivo en el ratón TgDyrk1A, puede relacionarse con una disfunción en diferentes áreas 

cerebrales dónde el gen se sobrexpresa: cerebelo, núcleo estriado, corteza motora, corteza prefrontal 

e hipocampo. 

3.4. Alteraciones cognitivas en modelos murinos de síndrome de down 

El empleo de modelos murinos genéticamente modificados ha demostrado ser una herramienta 

muy útil para esclarecer la influencia de la sobrexpresión de un gen o un conjunto de genes a un 

determinado fenotipo. A pesar de las diferencias filogenéticas que existen entre ratones y seres 

humanos, el genoma de ambos guarda una alta homología (Mural, 2002). Dadas las dificultades 

metodológicas por explorar el cerebro de personas con SD en fases del desarrollo embrionario o 

postnatal temprano, el uso de modelos murinos es una herramienta muy útil para investigar las 

características neuroanatómicas y funcionales en estos estadios. 

Ratones trisómicos Ts16 (trisomía del MMU16, Gropp, 1975) presentan hipoplasia 

cerebral, retraso en la corticogénesis, déficit en la neurogénesis, alteraciones en la migración radial 

y tangencial y alteraciones de la conectividad neuronal (Haydar et al. 1996, 2000; Sweeney et al., 

1989; Dorsey et al 2002). El ratón Ts65dn (Davisson, 1990) en estadíos embrionarios presenta 

un importante retraso en la formación de la neocorteza y el hipocampo, debido al incremento de 

la duración del ciclo celular y la reducción de la neurogénesis en la zona subventricular (SZ) de los 

ratones trisómicos; así como una hipocelularidad mantenida hasta el nacimiento (Chakrabarti et 

al 2008). En estadios postnatales tempranos muestran una reducción de las neuronas granulares 

(Lorenzi et al. 2006) y de las neuronas proliferantes en el DG (Contestabile et al., 2007); y déficits 

en sinaptogénesis (Chakrabarti et al 2008). En la etapa adulta las disfunciones cognitivas observadas 

son alteraciones en memoria espacial (Escorihuela, 1995; Demas, 1996; Reeves, 1995), memoria de 

trabajo (Hunter, 2003), memoria reciente (Coussons-Read, 1996; Holtzman, 1996), discriminación 

de contexto (Hyde, 2001) y disrupciones en LTP y LTD (Siarey, 1997; Costa, 2005). Los otros 

modelos murinos no han sido estudiados en etapas embrionarias, aunque muestran alteraciones en 

el fenotipo cognitivo adulto: los ratones Ts1cje (Sago, 1998) muestra alteraciones en aprendizaje 

y memoria; el modelo Tc1 (trisomía del HSA21, O’Doherty et al., 2005) presenta alteraciones en 

la plasticidad sináptica, de la memoria espacial de trabajo y la memoria a corto plazo, así como la 

LTP (Morice et al. 2008); y finalmente, los ratones transgénicos generados mediante cromosomas 

artificiales de levaduras (YACs), YAc152F7 (contienen el gen Dyrk1A triplicado, Branchi, 2004) 

y mediante cromosomas de bacterias (BACs), dYRK1ABAc (sobrexpresan DYRK1A, Ahn, 2006) 

presentan alteraciones en aprendizaje y memoria. 
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4. GeneS cAndidATOS PARA SindROMe de dOWn: eL Gen dYRK1A 

En los últimos años, numerosas evidencias experimentales han permitido proponer que el gen 

DYRK1A podría jugar un papel importante en el SD, tanto durante los periodos embrionarios 

como en la vida adulta actuando sobre diferentes aspectos estructurales y funcionales del SNC. 

DYRK1A participa en el neurodesarrollo, por lo que los efectos de su desregulación en el adulto 

pueden ser consecuencia de alteraciones del neurodesarrollo no compensadas. Los argumentos que 

han implicado el gen DYRK1A en SD y le convierten en un gen candidato son: la localización en la 

DSCR, su localización subcelular puede variar con posibles consecuencias funcionales, de expresa 

en tejidos fetales y adultos (Guimera, 1996; 1999; Shindoh, 1996; Song, 1996) y se sobrexpresa en 

el cerebro de personas con SD (Guimera, 1999). 

DYRK1A (Dual specifity Yak1- Related Kinase) es un gen de copia única que se localiza 

entre las regiones 21q22.13 y 21q22.2 del HSA21 enmarcado dentro de la DSCR (Hattori, 2000). 

Clonado en 1996 por diversos grupos de investigación (Guimera, 1996; Shindoh, 1996; Song, 

1996), DYRK1A se extiende a lo largo de 150 kb y está constituido por al menos 14 exones, 11 de 

los cuales son codificantes (Wang, 1998; Guimera, 1999). Codifica para una serina/treonina quinasa 

de actividad dual que codifica para una proteína de 763 aminoácidos, con una masa molecular 

estimada de unos 90 kDa (Kentrup, 1996), que fosforila sustratos exógenos en residuos serina/ 

treonina y se autofosforila en residuos tirosina (Becker, 1999; Kentrup, 1996; Wiechmann, 2003; 

Lochhead, 2005). El dominio catalítico está constituido por 11 subdominios (I-XI) que incluyen: 

1) un motivo de cuatro leucinas que podría formar una estructura de cremallera de leucinas, 

generalmente implicada en interacciones proteína-proteína o proteína-DNA; 2) un dominio PEST 

rico en serinas y treoninas, en la región carboxi-terminal del dominio catalítico, posiblemente 

implicado en la degradación de las proteínas (Rechsteiner and Rogers, 1996); y 3) dos señales de 

localización nuclear (SLN), una en el extremo amino terminal (Becker, 1998 #125) y otra entre 

los dominios catalíticos X-XI (Álvarez, 2003) rica en histidinas responsables de su localización 

subcelular a nivel nuclear. 

esquema 4. Representación esquemática de la estructura proteica de la proteína dYRK1A. 

Se han descrito seis miembros más de la familia con características estructurales conservadas 

(Dyrk1B, Dyrk1C, Dyrk2, Dyrk3, Dyrk4A y Dyrk4B). DYRK1A y otros miembros de la familia 

http:21q22.13
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Dyrk son únicos entre las serina/treonina quinasas por el hecho de que su activación depende de 

la autofosforilación en residuos tirosina. También a nivel de mRNA los niveles de DYRK1A están 

sometidos a una estrecha regulación. Estos datos sugieren que el mantenimiento de los niveles de 

esta proteína dentro de unos límites determinados es crucial para la célula, y en definitiva nos indica 

que se trata de una proteína muy sensible a la dosis génica y, por tanto, susceptible de provocar 

cambios de fenotipo en casos en que exista una desregulación sutil de sus niveles, como ocurre en el 

SD. Se ha sugerido que la proteína Dyrk1A está implicada en la regulación del ciclo celular. En la 

levadura, la quinasa Yak1 se caracteriza por ser un regulador negativo del crecimiento celular (van 

Es et al., 2001). En Drosophila el gen análogo minibrain (mnb) se identificó por su implicación en 

la neurogénesis postembrionaria para la proliferación de los neuroblastos (Tejedor, 1995). 

4.1. Localización subcelular de dyrk1A 

Se ha descrito la localización de DYRK1A tanto en el citoplasma como en el núcleo de las células. 

Inicialmente en estudios de transfección, se detectó la presencia de la proteína mayoritariamente 

en el núcleo, formando unas estructuras llamadas “speckles” (agrupaciones de proteínas nucleares 

que forman un patrón punteado irregular) (Becker et al., 1998; Alvarez et al. 2003), dependiente 

de la secuencia localizada en el c-terminal del dominio quinasa que tiene 13 residuos de histidinas 

consecutivas. Confirmando la hipótesis del direccionamiento de la proteína al núcleo mediada por 

las señales de localización nuclear. En neuronas se ha propuesto una localización doble en el núcleo 

y en el citoplasma. Se ha descrito una distribución citoplasmática en neuronas y en las dendritas 

proximales, así como en las sinapsis (Hammerle 2002, Marti 2003, Wegiel 2004). 

La existencia de sustratos tanto citosólicos como nucleares confirma la doble localización de 

DYRK1A tanto en núcleo como en citoplasma sugiriendo la participación del gen en gran variedad 

de procesos celulares, especialmente regulando la actividad de diferentes factores de transcripción a 

través de su fosforilación. 

4.2. Patrón de expresión de dyrk1A en el snc 

El estudio de expresión de la proteína revela una elevada expresión durante los estadios embrionarios 

que disminuye gradualmente en etapas postnatales (Okui, 1999), indicando una regulación 

diferencial entre la transcripción del RNAm y el recambio proteico. En estadios embrionarios, 

Dyrk1A se expresa de forma ubicua, aunque con mayor intensidad en retina, bulbo olfatorio y médula 

espinal. Recientemente, estudios de expresión en ratón han descrito la expresión de la proteina 

en cuatro fases secuenciales: expresión transitoria en progenitores preneurogénicos, expresión en 

progenitores neurogénicos dependientes de ciclo celular, expresión transitoria en neuronas recién 
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nacidas y expresión persistente en neuronas diferenciadas (Hammerle et al. 2008). En el gen 

DYRK1A humano, presenta niveles elevados de expresión en cerebro de personas con SD (Guimerá 

et al., 1996). En el cerebro humano adulto, DYRK1A se expresa en regiones afectadas en SD como 

las capas superficiales de la neocorteza, en hipocampo principalmente en CA1, en núcleo caudado 

y tálamo. Aunque, el patrón de expresión en cerebro humano es ligeramente diferente al detectado 

en cerebro de ratón adulto y no sólo varía entre las diversas regiones del cerebro sino también 

entre diferentes tipos neuronales dentro de una misma estructura cerebral. A modo de ejemplo, 

en el cerebelo humano no se observa marcaje frente a esta proteína (Wegiel, 2004), mientras que 

en ratón existe una expresión intensa en la corteza cerebelosa (Marti, 2003). En el cerebro adulto 

aparece en corteza cerebral, cerebelo, en neuronas piramidales del hipocampo y diversos núcleos 

hipotalámicos (Song, 1996; Guimera, 1996; Rahmani, 1998) estructuras severamente afectadas 

en SD. De manera similar, la expresión proteica de Dyrk1A en ratón se localiza principalmente en 

bulbo olfatorio, cerebelo, núcleos motores profundos, cerebelo y médula espinal (Marti et al. 2003). 

esquema 5. expresión espacio-temporal de dyrk1A en cerebro. 
Obtenido de Dierssen & Martínez de Lagrán, 2006. 

Este patrón temporal de expresión más intenso y generalizado durante el desarrollo y más 

específico y restringido en el adulto sugiere funciones diferenciales para este gen a lo largo de la vida 

del animal. Ello tiene claras implicaciones en la interpretación de las alteraciones observadas en el 

adulto que pueden ser específicas o derivadas de las alteraciones pre- o postnatales. 

4.3. Papel de dyrk1A en el neurodesarrollo 

El patrón de expresión en el SNC sugiere que, durante el neurodesarrollo, el gen Dyrk1A puede 

ejercer un efecto sobre el control de eventos de proliferación y maduración neuronal, mientras 

que en el adulto puede estar más circunscrito a funciones específicas. La pérdida de dosis génica 

de Dyrk1A en la Drosophila mutante para mnb (Tejedor, 1995) y en el modelo murino con 



  

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

haploinsuficiencia de Dyrk1A (Dyrk1A+/-) (Fotaki, 2002) genera una reducción del tamaño 

cerebral, con mayor afectación de ciertas áreas. De igual forma, en modelos murinos con 

sobreexpresión de Dyrk1A se han detectado cambios de tamaño cerebral si bien éstos son dispares. 

Dyrk1A se expresa transitoriamente en progenitores preneurogénicos y en neuronas recién nacidas 

durante la transición desde las divisiones proliferantes hacia las neurogénicas y permanentemente 

en neuronas diferenciadas (Hammerle, 2002; 2008). También, existe una onda de expresión de la 

proteína Dyrk1A durante la embriogénesis tardía, concretamente en poblaciones neuronales que 

inician la diferenciación (Hammerle, 2003) y justo en ese momento se produce un incremento de la 

expresión a nivel nuclear. Estos efectos sobre proliferación podrían estar directamente relacionados 

con la reducción del tamaño del cerebro de pacientes con SD que se ha sugerido que podría ser 

consecuencia de una hipocelularidad (Becker, 1991; Coyle, 1986). También se ha involucrado 

a DYRK1A en las señales de transducción dependientes de Ras necesarias para la promoción y 

mantenimiento de la diferenciación neuronal (Kelly, 2005). 

4.4. Papel de dYrK1A en los procesos cognitivos 

El patrón de expresión en el SNC sugiere que el gen Dyrk1A en el adulto puede estar más circunscrito 

a funciones específicas, como son los procesos de aprendizaje/memoria y la función motora. Los 

cambios acontecidos durante el desarrollo determinarán el funcionamiento del SNC durante la etapa 

adulta, y por tanto los efectos de la desregulación de Dyrk1A durante etapas embrionarias y fetales 

condicionarán la eficiencia de los sistemas neurales a largo plazo. Sin embargo, también se observa 

expresión de DYRK1A en el adulto en regiones cerebrales implicadas en funciones cognitivas por lo 

que no se puede descartar la implicación de esta proteína en aspectos funcionales específicos en el 

adulto y no solamente derivados de las alteraciones del neurodesarrollo. El estudio comparativo de 

expresión de DYRK1A en humanos utilizando tejidos procedentes de niños y adultos, indicó que 

la maduración del cerebro humano aparece asociado a un incremento en el número de neuronas 

DYRK1A positivas y a la acumulación de esta proteína en el soma neuronal, dendritas y sinapsis 

(Wegiel, 2004). Añadiendo a su localización en la sinapsis el hecho de que Dyrk1A fosforila 

dinámica (Chen-Hwang, 2002), no se puede descartar su posible papel en el ensamblaje del aparato 

endocítico, implicando esta proteína en la regulación de la transmisión sináptica y los cambios 

en su eficacia subyacentes a los procesos de memoria y aprendizaje. Asimismo, Dyrk1A es capaz 

de fosforilar factores de transcripción asociados a procesos cognitivos como CREB (Yang, 2001) 

o NFAT (Arron, 2006). Finalmente, el hecho de que los diversos modelos murinos con cambio 

de dosis de Dyrk1A presenten alteraciones cognitivas relevantes y que en humanos, DYRK1A se 

sobreexprese en algunas estructuras afectadas en SD asociadas al retraso mental, como la corteza 

cerebral y el hipocampo, refuerzan la hipótesis de la participación de Dyrk1A en la regulación de 

los procesos cognitivos. 
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4.5. Papel de dYrK1A en la función motora 

La expresión en ratón de Dyrk1A en áreas relacionadas con el control motor como el cerebelo, la 

médula espinal y núcleos motores relacionados (Marti, 2003) apuntan a una posible implicación del 

gen en estas funciones. Los modelos murinos con sobreexpresión de Dyrk1A (Ts65Dn, YAC152F7, 

TgDyrk1A) muestran hiperactividad, alteraciones motoras moderadas y retraso en el desarrollo 

neuromotor (Altafaj, 2001; Costa, 1999; Hyde, 2001; Branchi, 2004), mientras que el modelo 

murino con haploinsuficiencia de Dyrk1A muestra hipoactividad (Fotaki, 2002) y en la Drosophila 

mutante con reducción de dosis de mnb se han detectado alteraciones en actividad locomotora 

(Tejedor, 1995). Estas observaciones involucran a DYRK1A en la adquisición de las habilidades 

motoras pero posiblemente también en la propia funcionalidad de los sistemas motores en el adulto. 

Por tanto no se puede descartar que su sobreexpresión en SD pueda tener consecuencias en la 

disfunción motora presente en estos pacientes. En definitiva, el gen Dyrk1A a través de la proteína 

que codifica parece desempeñar una función relevante durante el desarrollo neuronal, tanto en 

procesos de proliferación como de diferenciación, con consecuencias sobre procesos cognitivos y 

motores. 
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TeMA 1: 

DESARROLLO BIOLóGICO EN SíNDROME DE DOWN Y OTRAS
�

DISCAPACIDADES ASOCIADAS
�

comunicación: 

Déficit neuropsicológicos en síndrome de Down y 

valoración por doppler transcraneal 

Autor: 

Javier García Alba 
Profesor de Psicología. Facultad de Educación. Universidad Complutense de Madrid.
�

Coordinador de Investigación. Fundación Síndrome de Down de Madrid.
�

Resumen: 

Objetivos. Analizar el estado neuropsicológico en síndrome de Down (SD) en dos edades claramente 

diferenciadas y observar sus diferencias. 

Método. Participaron 200 sujetos. Incluidos 179 (43 SD y 136 comparación). Fueron evaluados a través de 

pruebas neuropsicológicas y por Doppler transcraneal (DT). 

Resultados. El patrón de lateralidad de los sujetos con SD en edad infantil (EI) era similar al de los sujetos 

comparación; y entre los sujetos con SD en edad adulta (EA) y los sujetos comparación sí se presentaron 

como diferentes. La comparativa entre los grupos SD en EI y en EA no reflejaron ningún indicio de que el 

rendimiento neuropsicológico (RN) fuera menor o disminuyera al llegar a la EA. No se hallaron diferencias 

en el RN en función del género. Las tareas cognitivas reflejaron activación bihemisférica similar en ambas 

arterias cerebrales medias tanto en los grupos comparación como en los grupos SD. 

conclusiones. La lateralidad en EI en SD no presenta signos de una inadecuada definición. No se hallaron 

indicios de declive en el RN de los sujetos SD al llegar a la edad adulta. La velocidad de flujo sanguíneo en 

SD no presentó alteraciones ni en estado basal ni en estado de activación cognitiva. 

Palabras clave: Lateralidad, neuropsicología, síndrome de Down, edad infantil, edad adulta, Doppler 

transcraneal, artería cerebral media. 
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1. inTROdUcciÓn
�

MAMARRCCOO TTEEÓÓRRIICCOO
	

SÍNDROME DE DOWN 

TRISOMÍA 21 ó HSA21. Cromosoma extra del par 21 o parte de él 

•		 Es el más pequeño de los cromosomas. 1.5 % del genoma 
humano, con más de 300 genes 

•		 El más frecuente de los defectos natales. 1/700-800 nacidos 
vivos (Nadal & Estivil, 2001) 

•		 Disfunción en múltiples órganos, a nivel estructural y funcional 
(Dierssen et al., 2003) 

•		 Retraso mental e hipotonía muscular (Epstein, 2001) 

•		Gran variabilidad (Gassio, 2005) 

Dadas las evidencias respecto a las alteraciones anatomopatológicos y neurobiológicos se pueden 

desprender varias ideas de cómo puede ser tratada la información en las personas con síndrome de 

Down (SD): (1) el aprendizaje será más lento, el sujeto va a necesitar una mayor elaboración de 

la información; (2) la información que será capaz de retener será débil e igualmente menor, así la 

extinción de ésta será mayor; (3) si la información que reciben es masificada no será bien procesada, 

siendo especialmente sensible a las interferencias externas y notablemente dependiente de cómo y 

cuándo se le empieza a enseñar lo necesario para adaptarse. 

2. PAcientes Y MÉtodos 

2.1 Pacientes 

OOBBJJEETTIIVOVOSS 

Se estudiaron un total de 200 sujetos. De 

ellos, un total de 179 fueron incluidos en 

la investigación: 43 sujetos con SD y 136 

sujetos comparación (sin SD).Profundizar en el conocimiento de las características 

neuropsicológicas y hemodinámicas de las personas con 

síndrome de Down y determinar en la medida de lo posible 

qué cambios acontecen de la edad infantil a la edad adulta. 
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2.2 instrumentos de evaluación 

MAMATTEERRIIAALL YY MÉMÉTTOODODOSS 

PRUEBAS NEUROPSICOLÓGICAS: 


- Harris, Test de Lateralidad 


- Luria-DNI, Diagnóstico Neuropsicológico Infantil 

- Luria-DNA, Diagnóstico Neuropsicológico de Adultos 

Lateralidad: Harris, Test de lateralidad 

neuropsicología: Diagnóstico 

neuropsicológico Luria. 

Valoración hemodinámica: Doppler 

transcraneal. 

2.3 Procedimiento 

La exploración neuropsicológica se llevó 

a cabo en las dependencias del Servicio 

de Pediatría Social del Hospital Infantil 

Universitario Niño Jesús, en la Facultad de 

Psicología de la Universidad Complutense 

de Madrid y en el Instituto de Educación 

Secundaria “Nuestra Señora de la Almudena. 

La valoración hemodinámica se realizó 

en el Servicio de Neurología del Hospital 

General Universitario Gregorio Marañón. 

2.4 Análisis de los datos 

MAMATTEERRIIAALL YY MÉMÉTTOODODOSS 

VALORACIÓN HEMODINÁMICA: DOPPLER TRANSCRANEAL 

SSOONNDDAA 

OONNDDAA AACCÚÚSSTTIICCAA 

El análisis estadístico se llevó a cabo mediante el paquete estadístico SPSS (Statistical Package for 

Social Sciences) versión 12.0 para Windows. Para todos los contrastes de hipótesis se consideró un 

nivel de significación P < 0,05. Para el estudio de la lateralidad se empleó un análisis de variables 

categóricas empleando Tablas de Contingencias (V de Cramer). Para el estudio de las variables 

neuropsicológicas se realizó un análisis no paramétrico a través del estadístico U de Mann-Whitney. 

Para el estudios de las diferencias entre el grupo infantil y adulto SD el estadístico U de Mann-
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Whitney (no paramétrico) y ANOVA de dos factores (edad y grupo). Para el estudio del RN 

de las personas con SD en función del género se calculó la normalidad, al no cumplirse dicho 

supuesto se aplicó un contraste no paramétrico U de Mann-Whitney. Para el análisis de las variables 

hemodinámicas se aplicó el estadístico U de Mann-Whitney y Wilcoxon. 

3. resULtAdos 

3.1. estudio de la lateralidad en síndrome de down 

dominancia manual. Se sometió a 

análisis la variable dominancia manual, 

comparando los dos grupos SD, el grupo 

infantil (SDI) y el grupo adulto (SDA). 

Se pudo observar que entre ambos grupos 

las diferencias eran poco abultadas en los 

tres parámetros estudiados. 

El porcentaje de diestros de 

mano era muy parecido entre el grupo 

infantil (SDI=71,43%) y el adulto 

(SDA=77,27%). El otro tipo de respuesta 

en el que se observaron diferencias fue 

RREESSUULLTTAADODOSS 

1. LATERALIDAD ENTRE SUJETOS SÍNDROME DE DOWN Y NO DOWN 

100,00 

80,00 

60,00 

*** 

SDI 

CI 

20,00 

0,00 

40,00 

NORMAL DUDOSO CONFUS0 

Conocimiento der.-izq. 
100,00 *** 
80,00 


60,00 
 SDA 

CA 

20,00 

0,00 

40,00 

NORMAL DUDOSO CONFUSO 

SDI: Síndrome de Down infantil 
CI: Comparación infantil 

100,00 

80,00 

60,00 SDI 

40,00 CI 
20,00 


0,00 


DERECHA IZQUIERDA MIXTO 


Dominancia manual 

100,00 *** 
80,00 

60,00 SDA 

40,00 CA 
20,00 


0,00 


DERECHA IZQUIERDA MIXTO 


SDA: Síndrome de Down adulto 
CA: Comparación adulto 

en el porcentaje de sujetos que utilizaron ambas manos indistintamente, presentando el grupo 

infantil un 19% frente al grupo adulto que presentó un 14% (SDI = 19,05%; SDA=13,64%). 

En cambio, para el tipo de respuesta izquierda se pudo ver cómo prácticamente eran homogéneos 

los porcentajes entre ambos grupos 

SD (SDI = 9,52%; SDA=9,09%). Por 
RREESSUULLTTAADODOSS tanto, podemos afirmar que el grado de 

1. LATERALIDAD - SÍNDROME DE DOWN Y NO DOWN 

NS 
-SÍNDROME DE DOWN ADULTO 

-CONTROL ADULTO 

NSNSNS 
-SÍNDROME DE DOWN INFANTIL 

-CONTROL INFANTIL 

DOMINANCIA 
OCULAR 

DOMINANCIA 
PODÁLICA 

DOMINANCIA 
MANUAL 

CONOCIMIENTO 
DE LA DER.-IZQ. GRUPOS 

*** 

*** *** *** 

dominancia manual entre sujetos con 

SD en edades infantil y adulta parece ser 

muy similar, es decir parece haber una 

distribución similar, y así lo corroboró 

el análisis estadístico. 

Los residuos encontradas de 

sujetos Diestros de mano entre el grupo 

infantil (Residuos Corregidos=-0,44) 

y adulto (RC=0,44) no fueron 

significativamente diferentes de lo 
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esperable por azar (X²=193; p=0,661). Lo mismo se encontró en los residuos de los sujetos No 

Diestros (zurdos y mixtos), las cuales no fueron significativamente diferentes de lo esperable por 

azar entre el grupo infantil (RC=0,44) y el grupo adulto (RC=-0,44) (X²=0,193; p=0,661). 

3.2. rendimiento neuropsicológico en pacientes con síndrome de down 

estudio de los grupos infantiles. Se 

hallaron las medias de las puntuaciones 

en las 19 variables sometidas a estudio. 

El análisis de los resultados pone de 

manifiesto una clara superioridad 

del grupo comparación sobre el SD. 

Es decir, se encontraron diferencias 

estadísticamente significativas en las 

19 variables de estudio. 

Para todas las variables, p<0,05. 

Por otro lado, atendiendo a las 

desviaciones típicas (DT) encontradas 

en el grupo SD, se observa que en la 
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estudio de los grupos adultos. Se 
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(SDA=5,88; CA=2,13), memoria lógica (SDA=6,30; CA=1,04) y control atencional. (SDA=6,54; 

CA=0,61). No obtante, sin poder afirmar si las varianzas de las variables en las que observaron 

DT superiores son diferentes, sí al menos manifestar un mayor grado de dispersión en los datos 

obtenidos para el grupo SD adulto. 

3.3. diferencias en el rendimiento neuropsicológico en edad infantil y en edad 

adulta en síndrome de down 

Primera fase. Entre los grupos 
RREESSUULLTTAADODOSS comparación los resultados informaban 
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de una ligera superioridad del grupo 

adulto en la mayoría de los ítems. En los 

grupos SD, igualmente el grupo adulto 

presentaba valores superiores, pero se 

podía observar cómo esos valores eran 

marcadamente más relevantes que los 

grupos comparación. 

Quedaba determinar si dichas 

diferencias eran significativas o no. Se 

compararon los grupos comparación 

entre sí (CI-CA), los grupos SD (SDI-SDA), los grupos infantiles (SDI-CI) y los grupos adultos 

(SDA-CA). Se pudo determinar que en sólo 7 ítems de los 27 seleccionados aparecieron diferencias 

estadísticamente significativas (P<0.05) entre el grupo comparación infantil y adulto, en todos los 

ítems con diferencias significativas era el grupo adulto el que presentaba puntuaciones superiores. Al 

comparar los resultados de los grupos SD entre sí, se observaron diferencias significativas (P<0,05) 

en sólo ocho de los veintisiete analizados 

y en todos ellos fue el grupo adulto el 

que presentó puntuaciones superiores. 

Se dio la circunstancia de que 

de los ítems comunes encontrados 

con diferencias significativas entre los 

grupos comparación y entre los grupos 

SD, cuatro coincidieron: control 

atencional, habla receptiva, memoria 

lógica y memoria lógica 5. Además 

debemos comentar que al comparar 

los grupos comparación se observó que 
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en prácticamente todos los ítems el grupo adulto era superior, lo mismo se observó al comparar 

los grupos SD. Segunda fase. Se pudo determinar que existían diecisiete ítems con diferencias 

estadísticamente significativas (P<0.05). Es decir, los resultados nos indican 17 ítems en los que se 

observan diferencias significativas entre la edad infantil y adulta independientemente del grupo. 

Las medias de los grupos SD en todos los ítems estudiados son significativamente diferentes a las de 

los grupos comparación presentando estos últimos valores claramente superiores a los de los grupos 

SD. Así, se encontraron siete ítems en los que el efecto de la interacción fue significativo (P<0.05), 

lo que indica que las diferencias en dichos ítems que se dan entre los distintos grupos no son las 

mismas en las dos edades estudiadas. 

3.4. rendimiento neuropsicológico en síndrome de down en función del género 

0 5 10 15 20 25 

Motricidad manual 

Masculino 

Femenino 

SÍNDROME DE DOWN INFANTILSÍNDROME DE DOWN INFANTIL 
Regulación verbal 

Estructuración rítmica 

RendimientoRendimiento neuropsicológineuropsicológicoco 
Tacto 

yyCinestesia 

génerogéneroPercepción visual 

Orientación espacial 

Audición fonémica 

Comprensión simple 

Comprensión gramatical 

Articulación 

Denominación 

Análisis fonético 

Escritura 

Lectura 

Estructuración numérica 

Operaciones aritméticas 

Memoria inmediata 

Memoria lógica 

Grupo síndrome de down adulto. Los 

resultados encontrados reflejaron que los grupos 

definidos por la variable género del grupo SD 

adulto proceden de poblaciones con similar 

rendimiento neuropsicológico, en todas las 

variables estudiadas los valores de significación 

fueron superiores a 0,05. Es decir, los 
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difieren significativamente. 

Grupo síndrome de down infantil. 
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3.5. Velocidades basales de las arterias cerebrales medias valoradas con doppler 

transcraneal de los grupos con síndrome de down 

Este primer apartado del estudio 
RREESSUULLTTAADODOSS 
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lado, las Vm de los grupos infantiles, independientemente de si presentaban SD o no, fueron 

superiores a las de los grupos adultos, sólo la Vm en la ACM izquierda del grupo SD infantil fue fue 

significativamente superior a la del grupo SD adulto. 

3.6. reactividad cerebral durante tareas de activación lingüística en sujetos con 

síndrome de down 

Grupo síndrome de down infantil. 
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valorados, activación bilateral en las tres tareas de activación. Dicha activación fue similar en 

las dos ACM. En la primera tarea de activación, nominación, los porcentajes de cambio para la 

ACM derecha (25,43±9,77%) fueron discretamente inferiores a los hallados en la ACM izquierda 

(27,63±1,02%). No hubo diferencias significativas (P=0,715). La segunda de las tareas de activación 

aplicadas, lectura, tampoco presentó diferencias significativas (P=0,068). Sí debemos comentar que 

la diferencia entre los porcentajes de cambio de la ACM derecha (16,95±2,16%) y de la ACM 

izquierda (22,15±4,50%) fue más abultada que la observada para la tarea de nominación, aunque 

no hubo significación estadística. En la última de las tareas, repetición, se halló una activación 

bilateral muy similar entre la ACM derecha (25,33±4,41%) y la ACM izquierda (24,98±8,93%). 

Dicha similitud quedó reflejada en la significación encontrada (P=0,715). 

4. discUsiÓn 

4.1. Lateralidad en sujetos con síndrome de down 

En las personas con SD se ha afirmado que la lateralidad no está igualmente definida que en las 

personas sanas sin SD y sin lesión cerebral alguna (Levin, Kohen & Mathew, 1993). Se compararon: 

(1) el grupo SD infantil y el grupo comparación infantil; y (2) el grupo SD adulto y el grupo 

comparación adulto, determinando las diferencias entre dichos grupos. Nuestros resultados 

mostraron diferencias significativas en el Conocimiento de la derecha y la izquierda, tanto entre 

los grupos de edad infantil como en los de edad adulta. También encontramos diferencias en la 

dominancia manual, sólo entre los grupos de edad adulta y en la dominancia ocular, igualmente 

sólo entre los grupos de edad adulta. Dicho de otra manera, nuestros resultados muestran que la 

preferencia manual de los niños con SD (8-12 años) parece tener un grado de definición similar a 

los controles, en cambio en la edad adulta dicha preferencia sí parece ser distinta de la observada en 

el grupo comparación. La dominancia podálica de los sujetos con SD se encontró similar en edad 

infantil y en edad adulta a la de los controles. Por último, la dominancia ocular encontrada en los 

niños con SD fue similar a la hallada en los controles, no así en los adultos que presentaron dicha 

preferencia deficitaria con respecto a los controles. Así, los patrones de lateralidad encontrados 

en los sujetos SD tanto en edad infantil como en edad adulta parecen ser diferentes de lo que la 

literatura había contemplado hasta el momento. 

4.2. rendimiento neuropsicológico en pacientes con síndrome de down 

Nuestros resultados muestran diferencias estadísticamente significativas entre el RN de los grupos 

sin SD y los grupos con SD. Estas diferencias reflejan que el rendimiento de los dos grupos SD, 
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infantil y adulto, presentan claros déficits neuropsicológicos. Dichos déficits son consecuencia 

directa de la neuropatología propia de las personas con SD (Portellano et al., 2000). Pero esto es 

algo ya sobradamente sabido, no nos podemos quedar en la mera manifestación de que presentan 

claros déficits. En este sentido, se estudiaron los perfiles neurospicológicos de los cuatro grupos 

estudiados, observados dos a dos. Se analizaron los infantiles por un lado y por otro, los adultos. 

Así, se pudo ver un cierto paralelismo entre dichos perfiles. Esto podría interpretarse como una 

cierta similitud en el proceso de aprendizaje entre las personas con SD y sin SD. Este paralelismo 

en los perfiles neuropsicológicos parece expresar que en SD el proceso madurativo neuropsicológico 

parece ser similar a las personas sin SD en cuanto a cómo evolucionan todas las áreas unas con 

respecto a otras, aunque no tanto en cuanto se refiere a su grado, pues se ha podido comprobar 

cómo todas las áreas funcionales corticales estudiadas presentan un claro déficit como consecuencia 

de la discapacidad intelectual asociada al SD. En este sentido, coincidimos con lo expuesto por 

Arraiz & Molina, los cuales tras una pormenorizada revisión de los diferentes trabajos sobre estudios 

de los CI y neuropsicológicos en SD, concluyeron que el desarrollo de las personas con SD es 

semejante al de las personas normales sin daño cerebral, con un progreso más lento y con un techo 

claramente inferior a l normativo (Arraiz & Molina, 2002). 

4.3. estudio de las diferencias en el rendimiento neuropsicológico entre los grupos 

síndrome de down infantil y adulto 

Algunos estudios que analizan los CI entre los 11 y 21 años en personas con SD, predecían ciertas 

mejorías en el CI (Carr, 1988). Así, al menos coincidimos con estas conclusiones en el sentido de 

que no se halla una evidencia clara como para predecir un descenso en las habilidades cognitivas. 

El estudio de Carr sobre la evolución de los CI recogía que hasta los 11 años existía un descenso 

progresivo (Carr, 1988). No obstante, el mismo autor en una publicación diferente planteó que los 

CI entre los 11 y 21 años sufrían ligeros ascensos (Carr, 1988), lo que no deja de plantear cierta 

controversia. En nuestro trabajo se estudiaron capacidades neuropsicológicas. Así, los CI, según 

los estudios, parecen descender hasta los 11 años. Por otro lado, de forma sorprendente, aunque la 

muestra fue muy pequeña, en dicho estudio desde los 11 a los 21 años los CI sufrían cierta mejoría. 

Esta afirmación está en la línea de lo afirmado por J. Rondal, el cual mantiene que los niños a medida 

que se hacen mayores siguen desarrollándose (Hodapp et al., 2000). Así, el patrón hallado respecto 

al comportamiento del RN entre niños y adultos fue similar en ambas poblaciones. No hallando 

ningún indicio de declive en dicho RN en los sujetos con SD al llegar a la etapa postadolescente. 
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4.4. estudio de las diferencias sexuales en relación a las funciones corticales en 

personas con síndrome de down 

Existen ciertas características que diferencian a nivel de las funciones corticales ambos sexos (Springer 

& Deusch, 2001). La literatura al respecto propone que las niñas presentan mayores aptitudes 

para los aprendizajes verbales de tipo lingüístico, los niños, en cambio, parecen presentar mayores 

habilidades para la geometría y la percepción espacial (Portellano, 1992). En nuestro estudio, el RN 

encontrado en varones como en los sujetos de sexo femenino en SD tanto en edad infantil como 

adulta fue similar. Así, el sexo en SD no produce diferencias a nivel neuropsicológico. 

4.5. Valoración hemodinámica basal de las arterias cerebrales medias en síndrome 

de down 

Los estudios sobre metabolismo cerebral en la infancia han puesto de manifiesto que la magnitud 

y distribución del metabolismo cerebral se desarrolla desde el nacimiento, para alcanzar niveles 

similares a los del adulto a la edad de dos años. A los cuatro años el metabolismo cerebral aumenta 

hasta el doble del de un adulto, permaneciendo así hasta los diez años aproximadamente, edad 

en la que las tasas suelen descender para nivelarse con los valores adultos (Portellano, 1992). Con 

respecto a los valores medios propios del FSC de las personas con SD se desconocen cuáles son. En la 

exhaustiva revisión bibliográfica realizada acerca de las publicaciones sobre estudios hemodinámicas 

con DTC no se han hallado estudios que puedan informar sobre tales valores. Por tanto, asumiendo 

que los valores encontrados en nuestros grupos comparación son paralelos a los que se consideran 

normativos, lo único que podemos afirmar con respecto a los sujetos con SD es que presentan 

valores normativos en sus Vm de FSC de las ACM medidas con DTC. De tal forma, no parece, en 

función de nuestros resultados, que las personas con SD entre los 8 y 21 años presenten alteraciones 

en la VFS de las ACM. 

4.6. reactividad cerebral durante tareas de activación lingüística en síndrome de 

down 

Actualmente, existe un importante número de estudios con DTC aplicando protocolos de 

estimulación cognitiva, valorando la activación cortical lateralizada (Bulla-Hellwing et al., 1996; 

Cupini et al., 1996; Deppe et al., 2004b; Droste et al., 1984; Hartje et al., 1994; Kelley et al., 1992; 

Klingelhöfer et al., 1997; Knecht et al., 1998b; Silvestrini et al., 1993; Stroobant & Vingerhoets, 

2000; Tiecks et al., 1998; Vingerhoets & Stoobant, 1999). En las últimas décadas se ha empezado 

a utilizar el DTC como técnica no invasiva para estudiar los distintos cambios de perfusión que se 
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producen en el cerebro como consecuencia de las variaciones en la velocidad de FSC durante tareas 

de activación cortical, especialmente para medir y cuantificar la lateralización (Bulla-Hellwig et al., 

1996; Droste, Harders & Liberti, 1996; Knecht et al., 1996, 1998b). El DTC ofrece la posibilidad 

de evaluar de forma inocua la lateralización del lenguaje y otras funciones superiores (Knecht et 

al., 1998a, 1998b). Los coeficientes de lateralización hallados en diferentes estudios a favor del 

hemisferio izquierdo para el lenguaje con DTC se han obtenido en función de los incrementos 

de Vm en la ACM izquierda durante estimulación lingüística (Moody et al., 2005). En los grupos 

con SD, como ocurrió en los grupos comparación, no se hallaron evidencias que revelasen una 

mayor activación de la ACM izquierda. Los resultados muestran una activación bilateral y similares 

niveles de activación para ambas arterias. En las tres tareas que se emplearon (nominación, lectura 

y repetición), en ninguna se encontraron diferencias significativas entre la ACM izquierda y la 

ACM derecha, ni en el grupo infantil ni en el grupo adulto. Así, a tenor de nuestros resultados, la 

activación encontrada en las dos ACM fue similar en los cuatro grupos de estudio y en las tres tareas 

elegidas. Así, no se ha encontrado, al menos para las tareas lingüísticas elegidas, una diferenciación 

interhemisférica que reflejara una mayor activación del hemisferio izquierdo. Por tanto, es probable 

que dado el bajo nivel de complejidad de las tareas, éstas no provocasen activación suficiente como 

para obtener una clara diferenciación interhemisférica. 
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5. concLUsiones
�

CCOONNCCLLUUSSIIOONNEESS 

LATERALIDAD 

1.		 Los patrones de lateralidad hallados en los niños con síndrome de 

Down no difieren significativamente del de los niños no Down. 

2.		 El patrón de lateralidad entre los adultos síndrome de Down y no 

Down sí difiere. 

CCOONNCCLLUUSSIIOONNEESS 

NEUROPSICOLOGÍA 

1.		 Las personas con síndrome de Down en edad infantil y en edad adulta 

presentan déficit neuropsicológicos, sin embargo, no todas las áreas 

cognitivas exploradas se hallaron con el mismo grado de afección. 

2.		 Las áreas con mayor grado de preservación en el grupo síndrome de Down 

infantil fueron las relacionadas con capacidades motrices y sensoriales, y 

con capacidades lingüísticas a nivel de comprensión simple y articulatorio. 

3.		 En el grupo síndrome de Down adulto se hallaron dos áreas especialmente 

preservadas relacionadas con aspectos mnésicos (memoria lógica) y 

atencionales. 



  

       

       

           

 

         

          

        
        

        
      
    

        
           

       

           
        
        

  

 

	


	

		

		

		

		

		

		

		

 	 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

CCOONNCCLLUUSSIIOONNEESS
	

NEUROPSICOLOGÍA 

4.		 Los perfiles neuropsicológicos de los dos grupos sindrome de Down 

presentaron un gran paralelismo con respecto a los perfiles de los grupos 

comparación. 

5.		 No se hallaron indicios para sospechar un declive cognitivo al llegar a la 

edad adulta. 

6.		 El rendimiento neuropsicológico de los grupos síndrome de Down en edad 

infantil y en edad adulta no difiere entre diestros y no diestros. 

7.		 No se han hallado diferencias de género con respecto al rendimiento 
neuropsicológico ni en edad infantil ni edad adulta. 

CCOONNCCLLUUSSIIOONNEESS 

ESTUDIO HEMODINÁMICO 

1.		 Las velocidades medias basales de las arterias cerebrales medias 
valoradas con Doppler transcraneal de los sujetos con síndrome de Down 
están dentro de los valores normativos. 

2.		 Los valores encontrados en los grupos síndrome de Down por insonación 
en estado de reposo de las arterias cerebral media izquierda y derecha 
fueron similares a los de los grupos no Down. 

3.		 Las tareas lingüísticas administradas para el estudio de las variaciones de 
velocidad de las arterias cerebrales medias no produjeron una activación 
hemisférica asimétrica en los sujetos con síndrome de Down ni en los 
sujetos no Down. 



  

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

6. referenciAs: 

Arraiz, A. & Molina, S. Desarrollo cognitivo y procesamiento de la información en los niños con síndrome 

de Down. En S. Molina (Ed.), Psicopedagogía del niño con síndrome de Down, (1a. ed.), (pp. 89-132). 

Granada, España: Arial Ediciones. (2001). 

Bulla-Hellwig, M., Vollmer, J., Götzen, A., Skreczek, W. & Hartje, W. Hemispheric asymmetry of arterial 

blood flow velocity changes during verbal and visuospatial tasks. Neuropsychologia, 34, 987–991. 

(1996). 

Carr, J.. Six weeks to twenty-one years old: A longitudinal study of children with down’s syndrome and their 

families. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 29(4), 407-431. (1988). 

Connoly, B., Morgan, S., Russell, F. & Fulliton, W. A longitudinal study of children Down syndrome who 

experienced early intervention programming. Physical Therapy, 73, 170-179. (1993). 

Cupini, L. M., Matteis, M., Troisi, E., Sabbadini, M., Bernardi, G., Caltagirone, C. & et al. Bilateral 

simultaneous transcranial Doppler monitoring of flow velocity change during visuospatial and verbal 

workimg memory tasks. Brain, 119, 1249-1253. (1996). 

Deppe, M., Knecht, S., Lohmann, H. & Ringelstein, E. B. A method for the automated assessment of 

temporal characteristics of functional by transcranial Doppler sonography. Journal of Neuroimaging, 

14(3), 226-230. (2004). 

Deppe, M., Ringelstein, E. B. & Knecht, S. The investigation of functional brain lateralization by transcranial 

Doppler sonography. Neuroimage, 21, 1124–1146. (2004a). 

Hernandez, D. & Fisher, E. M. Down syndrome genetics: Unravelling a multifactorial disorder. Human 

Molecular Genetics, 5, 1411-1416. (1996). 

Hodapp, R. M., Evans, D. W. & Gray, L. Desarrollo intelectual en los niños con síndrome de Down. En 

Rondal, J., Perera, J. & Nadel, L. (Eds.). Síndrome de Down: revisión de los últimos conocimientos (pp. 

185-196). Madrid: Espasa. (2000). 

Pardo, A. & Ruiz, M. A. SPSS 11, Guía para el análisis de datos. Madrid: McGraw Hill. (2002). 

Portellano, J. A. Introducción al estudio de las asimetrías cerebrales. Madrid: CEPE. (1992). 

Portellano, J. A, García-Alba, J., Mateos, R. & Martínez, R. Evaluación neuropsicológica de niños con 

síndrome de Down. Polibea, 55, 14-19. (2000). 

Rondal, J. A. & Comblain, A. Language in ageing persons with Down syndrome. Down Syndrome. Research 

and Practice, 8(1), 1-9. (2002). 

Springer. S. P & Deutsch, G. Cerebro izquierdo. Cerebro derecho. Barcelona: Ariel. (2001). 





  

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

TeMA 2: 

EDUCACIóN INCLUSIVA (EDUCACIóN INFANTIL Y PRIMARIA) 

Ponencia: 

La inclusión escolar en Argentina y Latinoamérica: 

pasado, situación actual y retos de futuro 

Autor: 

Norberto Boggino 
Universidad Nacional de Rosario 

Resumen: 

El ensayo consta de dos grandes partes. En primer término realizamos una aproximación histórica de las 

políticas públicas de inclusión (exclusión) en América Latina, y de su (eventual) complimiento efectivo 

en la actualidad (con información actualizada) y, formulamos un análisis crítico de los modos en que se 

introdujeron algunos de los conceptos relevantes (diversidad, integración, etcétera) para pensar la inclusión 

de niños/as y jóvenes con necesidades especiales. Conceptos que advienen e interpelan a la Escuela común 

y a la Escuela Especial, y generan movimientos contradictorios de cambio en cada uno de los países de 

Latinoamérica. 

Mientras que en la Segunda parte, se formulan retos para poder pensar los cambios como mejoras y generar 

políticas de inclusión escolar para todos los niños/as y jóvenes. 

En este sentido, se plantean determinados circuitos diferenciales a la luz del nuevo ordenamiento global; 

un análisis crítico del concepto: “Necesidades Educativas Especiales”, ya que puede constituir un nuevo 

eufemismo e introducir nuevas formas de exclusión; los riesgos de los mecanismos de la medicalización con 

relación a las políticas de inclusión (exclusión); y un apartado destinado a uno de los obstáculos fundamentes 

para trabajar en los escenarios complejos que supone la diversidad subjetiva, cultural y social: la equivalencia 

entre déficit y diferencia. Finalmente planteamos a la escuela como un espacio para la construcción de 

equipos interdisciplinarios, donde se borren las jerarquías disciplinares, se superen determinadas ficciones 

por parte de los docentes que obturan sus intervenciones, y donde los problemas escolares sean abordados, 

en principio, en la escuela misma y por la misma escuela. 
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1. APROXiMAciÓn HiSTÓRicA de LAS POLÍTicAS de incLUSiÓn-

eXcLUSiÓn en AMÉRicA LATinA. MARcO JURÍdicO Y POLÍTicAS 

PÚBLicAS 

1.1. diversidad, inclusión e integración: conceptos que interpelan a la escuela en 

Argentina 

i 

Los conceptos de diversidad, inclusión e integración constituyen tres pilares fundamentales que 

sostienen muchos de los postulados de un nuevo paradigma educativo. 

En Argentina, partir de 1993, tras la sanción de la nueva Ley de Educación, se iniciaron una 

serie de cambios en el sistema educativo, en muchos puntos inspirados en las transformaciones 

realizadas en España décadas antes. Algo similar irá a ocurrir en la mayor parte de Latinoamérica. 

Las transformaciones en Argentina, como en España, incorporan la noción de diversidad 

como uno de los ejes por donde debía transitar el cambio educativo. La pluralidad y heterogeneidad 

de la población española, acentuada en los últimos años por los flujos de inmigrantes que llegan 

a España, determinó la urgencia de la transformación de la escuela y el reconocimiento de la 

problemática de la diversidad y la multiculturalidad. 

En Argentina, en cambio, la urgencia fue otra. La agudización de las diferencias sociales 

y de los procesos de marginación y exclusión determinó la necesidad de preparar a la escuela 

para desempeñarse en escenarios sociales muy diferentes, y con sujetos inmersos en contextos de 

empobrecimiento, carencias extremas y creciente marginalidad; situación que, lamentablemente, es 

común a todo Latinoamérica. 

En dicho contexto fue introducido el concepto de diversidad. Este concepto, que en su versión 

original proviene de la pedagogía crítica norteamericana vinculada a la etnografía multiculturalista, 

ha permeado nuestra escuela produciendo efectos diversos. 

Por su parte, los conceptos de inclusión e integración, presentes también en las transformaciones 

españolas, fueron retomados en Argentina durante la década del ochenta, luego del advenimiento 

democrático y con los primeros intentos de transformación de la educación especial. 

ii 

En este marco, la pedagogía crítica enfoca las relaciones entre la escuela y los ámbitos sociales y 

políticos. Indaga las relaciones entre los diferentes grupos que forman las sociedades modernas y 

denuncia como los grupos hegemónicos hacen prevalecer sus marcas de identidad (raza, género, 

condición social, religión, capital cultural, sexualidad, etc.). Las relaciones sociales de poder no se 

articulan sólo al nivel de lo económico sino también en el ámbito de aquellas marcas subjetivas, 

culturales e identitarias. 
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Desde esta perspectiva se coloca en primer lugar la cuestión del poder, sus mecanismos y 

operaciones. A través de la cultura, del saber, del género, del cuerpo, se despliegan relaciones de 

poder en la medida en que la sociedad impone siempre, a través de sus grupos hegemónicos e 

instituciones canónicas, un saber, un determinado color de piel o de procedencia, una religión; en 

suma, todo un conjunto de rasgos, lugares y funciones que fijan una identidad. 

Todas estas relaciones que vinculan a los sujetos, que definen su lugar con respecto a los otros, 

las encontramos, sin duda, también en la escuela (Especial y Común). Y es allí donde la pedagogía 

crítica sitúa algunos ejes fundamentales, indispensables para la transformación del lazo social. 

La problemática de la diversidad implica un cambio radical de la escuela y, a través de ella se 

busca democratizar las relaciones sociales en un contexto sumamente complejo y con altos coeficiente de 

marginalidad. 

El respeto por la diversidad deberá ser, según el nuevo discurso transformador, el paradigma 

de una auténtica escuela democrática. La escuela debe asegurar la producción y reproducción de las 

distintas culturas que integran la sociedad, sin excluir, someter o negar. 

En oposición a la voluntad homogeneizante y disciplinadora de nuestra tradicional cultura 

escolar, el discurso de la diversidad propone desarmar los mecanismos ocultos de la segmentación 

y la selección escolar. 

Para ello se define a un nuevo sujeto y a una nueva institución. El primero, siguiendo las nuevas 

teorías del aprendizaje, aparece como un sujeto cuya identidad se modela en los procesos culturales, 

sociales e históricos, atravesados ellos mismos por el conflicto y las relaciones de poder. La escuela, a su 

vez, será concebida como una institución abierta, democrática, flexible, capaz de promover estrategias 

institucionales que permitan el aprendizaje de acuerdo a las características, ritmos y necesidades de los 

distintos grupos sociales, así como también, asegure su plena inclusión social. 

iii 

Las problemáticas de la inclusión y la integración han sido planteadas, en cambio, por el discurso 

de la Educación Especial. La Escuela Especial se ha encontrado, tanto en Argentina como en toda 

Latinoamérica, con las nociones de inclusión e integración a partir de la necesidad de redefinir sus 

contornos, sus políticas, sus estrategias, y sus modos de funcionamiento. 

En la base de estas redefiniciones se destaca la necesidad de situar nuevas bases para definir la 

identidad de los sujetos que reciben educación especial. 

Sujetos, estrategias y políticas han sido objeto de discursos que intentan modificar la situación 

sumamente compleja que desde hace mucho tiempo presenta la educación especial. 

Esta situación se caracterizaba (y se caracteriza) por un doble problema. En primer lugar, fue 

necesario reconocer que la población de la educación especial (en Argentina) estaba en gran medida 

conformada por sujetos que habían sido objeto de una discriminación social y escolar. Determinadas 

estadísticas hablan de cifras cercanas al 40% de su matrícula, pero algunos especialistas consignan 
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cifras muy superiores. En segundo lugar, fue necesario también repensar las categorías con que la 

escuela interpeló e incorporó a aquellos niños y niñas que estaban afectados por algún tipo de déficit 

orgánico. La escuela especial, desde siempre, puso en juego estrategias que estigmatizaron al niño/a 

a partir del déficit y lo arrojaron hacia un espacio de exclusión. 

Las nociones de diversidad, inclusión e integración, posibilitan una forma de designación de los 

sujetos que elude la estigmatización a partir del déficit, a la vez que subrayan sus posibilidades de 

existencia y permiten poner en visibilidad y condenar los ámbitos cerrados de segregación y exclusión. 

El concepto de integración es más bien antiguo. Nace con la educación especial misma, por lo 

menos en Argentina, hacia mediados del siglo XX. En sus orígenes representó el pretexto formal que 

permitía fundamentar la creación del circuito especial, en tanto situaba los objetivos que perseguía 

en sus fundamentos y el lugar al que el alumno debería finalmente acceder. 

No obstante, la integración no pasó de ser una declaración de principios y la escuela especial se 

constituyó como un ámbito cerrado y como un inexorable destino de segregación. 

El nuevo discurso de la integración nace junto con las transformaciones del antiguo paradigma 

diferencial. Dichas transformaciones se iniciaron a partir de los cambios que surgieron, hacia la 

década del sesenta, en los sistemas educativos de los países nórdicos, retomados más tarde por los 

Estados Unidos, y que alcanzarían luego un gran impulso debido a la acción de las asociaciones de 

“discapacitados”. 

Las novedades en materia de educación especial alcanzaron, luego de aquel primer desarrollo, 

a los organismos internacionales y desde allí fueron proclamadas a nivel mundial. 

El nuevo discurso de la escuela especial pudo en poco tiempo imponer cambios fundamentales 

en las significaciones colectivas y en los sistemas escolares de numerosos países centrales. 

El primero de estos cambios estuvo vinculado con un vigoroso despliegue ideológico que 

logró desplazar las antiguas designaciones estigmatizantes en la construcción de un imaginario 

inclusivo. El término “discapacitado”, que sustituyó al que designaba al niño diferencial, significó 

un primer paso en ese sentido, reemplazado más tarde por el actual “niño con necesidades educativas 

especiales” (NEE). 

Las designaciones y las significaciones fueron acompañadas además con acciones y programas 

en varios ámbitos: legislación, educación, asistencia, etc. El denominador común de estas estrategias 

fue (y es) la lucha por la eliminación de los espacios segregados y la inclusión e integración al tejido 

social. 

iV 

Esta transformación de la educación especial, que surgió y se consolidó en los países centrales, se 

inició en Argentina a partir de 1983 y alcanzó su expresión más elaborada, tras la sanción de la Ley 

Federal de Educación en 1993. No obstante, las transformaciones fueron, fundamentalmente, en el 

plano del reconocimiento jurídico y en lo discursivo. 
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El nuevo paradigma que busca articular el sistema especial con la escuela en su totalidad, 

otorga un lugar privilegiado a los equipos interdisciplinarios. El Acuerdo Marco para la Educación 

Especial1, firmado en 1999 por los Ministros Provinciales y el Ministro de Educación Nacional en 

Argentina, define el nuevo perfil de los equipos interdisciplinario en los siguientes términos. Los 

equipos interdisciplinarios deberán: 

•	� “Contribuir a la transformación de las prácticas profesionales de los equipos docentes 

(...)”. 

•	� “Aplicar estrategias para la prevención e identificación de las necesidades educativas 

especiales de todos los alumnos, su evaluación, intervención y seguimiento (...) a lo largo 

de todos los niveles del sistema educativo y del sistema no formal.” 

•	� “Garantizar la retención de todos los alumnos en los establecimientos comunes (...)”. 

•	� “Realizar diagnósticos que permitan identificar zonas o regiones de riesgo socio-

pedagógico y programar acciones de intervención selectiva en estas áreas, para optimizar 

el uso de los recursos.” 

•	� “Disponer de recursos humanos calificados y suficientes para atender las complejas 

necesidades que plantea la heterogeneidad de la población y sus necesidades especiales.” 

Para la realización de los objetivos citados se procederá: 

•	� “al fortalecimiento de los equipos interdisciplinarios”, y 

•	� a “redistribuir los recursos humanos especializados para el apoyo a la educación general, con 

políticas de asignación de puestos de trabajo en las zonas o regiones que más lo necesitan.” 

Se trata de propuestas formales que tienden a introducir a los profesionales de la escuela 

especial, esta vez en un ámbito más amplio, trascendiendo el espacio cerrado que caracterizaba hasta 

entonces su inserción. 

Los nuevos espacios y los nuevos roles de estos profesionales responden a la necesidad de un 

ordenamiento del aparato escolar que incorpore las nuevas propuestas de gestión institucional, de 

trabajo interdisciplinario, de enseñanza, de evaluación, etcétera. 

El nuevo ordenamiento apunta a introducir en la escuela, con espíritu racionalizador y la 

mayor eficiencia posible, a los especialistas de la escuela especial: psicólogos, psicomotricistas, 

psicopedagogos, estimuladores tempranos. De esta forma, se programa el trabajo interdisciplinario 

y en equipo para asegurar la atención a la diversidad. Pero la interdisciplina no es una tarea sencilla 

y existe una gran cantidad de obstáculos que impiden su desarrollo en el ámbito escolar. Y, por 

 Acuerdo Marco para la Educación Especial. Documento para la Concertación, Serie A, Nº 19. 1998. Ministerio de Cultura 
y Educación de la Nación, Argentina. 
1 
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su parte, no se trató de una propuesta que logró implementarse en todas las jurisdicciones de 

Argentina. No obstante, en la provincia de Buenos Aires hubo avances significativos, al menos desde 

el punto de vista de la constitución de los equipos multidisciplinarios. 

V 

El concepto de necesidades educativas especiales (NEE) ha permitido ampliar las fronteras de la 

educación especial así como también fundamentar las nuevas formas de su intervención en la 

escuela común. 

Este concepto permite distinguir dos tipos de problemáticas. La primera de ellas se relaciona 

con la población paradigmática de la escuela especial. Preferimos referirnos a ella utilizando la 

noción de problemas del desarrollo infantil, acuñada por A. Jerusalinsky (1988), que alude a un 

conjunto amplio de cuadros genéticos, neurológicos, psicológicos, motores, metabólicos, etc. La 

segunda, se refiere a los problemas transitorios en el aprendizaje, que por razones institucionales, 

pedagógicas, psicológicas, sociales, culturales, etc., puede presentar un alumno a lo largo de su 

historia escolar. 

Las necesidades educativas especiales encuentran su especificidad en el nuevo mapa que 

dibuja la propuesta de transformación educativa. Allí los pilares de la escuela tradicional: la 

homogeinización, la segmentación, el disciplinamiento rígido, han sido sustituidos en el plano 

discursivo, por los nuevos principios del mandato democratizador. La segregación hacia ámbitos 

separados es reemplazada por la integración en el medio común; el enfoque médico por el abordaje 

psico- pedagógico-escolar del alumno con problemas escolares; el trabajo aislado del docente por el 

trabajo en equipo junto a otros profesionales. Las intervenciones preventivas, asimismo, ocupan su 

lugar junto a la asistencia, ya sea ésta: escolar, médica o social. 

La escuela especial está llamada a intervenir a propósito de la inclusión de niños y niñas con 

problemas del desarrollo infantil que se encuentren en condiciones de ser integrados en la escuela 

común. 

La relación entre la escuela especial y la común cambia radicalmente, siendo el pivot de la nueva 

articulación, el concepto mismo de necesidades educativas especiales, en la medida en que regula los flujos 

e intercambios entre ambos sistemas. 

1.2. cumplimiento efectivo de las políticas públicas de inclusión e integración en 

América Latina 

i 

En América Latina, en general, las reformas constitucionales realizadas durante los últimos cincuenta 

años, han incluido el derecho a la educación para todos, explicitando particularmente, el derecho 

a la educación para las personas “discapacitadas”, siendo los documentos fundantes de la inclusión, 
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al menos en términos formales, los siguientes: la Conferencia mundial sobre educación para todos 

(Jomtien, 1990. UNESCO); la Convención sobre los derechos del niño (1990), y la Declaración de 

Salamanca (1994). No obstante, como quedará señalado, en la mayoría de los países no superó 

lo meramente formal y/o el plano de lo discursivo, con acciones efectivas aisladas, insuficientes y 

contradictorias. 

“El papel jurídico-regulatorio y de los programas y política públicas impulsadas por los 

gobiernos parece resultar, en gran parte de los países, poco relevante. La escasez de financiamiento 

y de recursos disponibles y la falta de voluntad política de las instancias locales de gobierno, en el 

caso de los países que cuentas con administraciones descentralizadas, aparecen como los principales 

factores que condicionan una implementación parcial o inadecuada de las políticas y disposiciones 

tendientes a garantizar el derecho a la educación de los niños, niñas y jóvenes con discapacidad” 

(Skliar, Gentili y Stubrin, 2008: 5). 

En este sentido, cuando el marco jurídico pasa a ser la única expresión de la necesidad de una 

educación para todos y de una educación inclusiva, las consecuencias efectivas no dejan de generar 

formas de inclusión excluyentes2, ya que la inclusión y la integración pasan a ser visualizadas como 

un esfuerzo indeseable o impropio, o imposible de realizar para los agentes educativos de la escuela 

común. 

De hecho no se realizaron cambios sustanciales y, en el mejor de los casos, el mismo sistema que 

excluye toma la posta de la inclusión pero continuando con políticas de orden, de disciplinamiento 

y de control. 

Por lo general, las experiencias realizadas obedecen a una estructura mixta entre Escuela 

Especial y Escuela Común. Los docentes de educación especial ofician de auxiliares de los docentes 

de grado de la Escuela común; siendo el ámbito de trabajo por excelencia, el grado de esta última. 

Todo lo cual fue generando un imaginario escolar y social de integración de niños y niñas con 

“discapacidad” a la escuela común. 

A diferencia de muchas experiencias realizadas en Europa occidental, las acciones efectivas en 

América Latina no tienen un carácter estructural ni son sistemáticas, sino que se trata de acciones 

aisladas, muchas veces precarias e insuficientes, así como son insuficientes los programas y las 

políticas gubernamentales. Estas últimas, por lo general, se reducen a obras de infraestructura que 

facilitan el acceso físico y la circulación de niños/as y jóvenes con alguna dificultad motora, auditiva 

o visual, 

Lo que no parece comprenderse es el concepto de educación inclusiva que, de hecho, se 

reduce a la “integración” de alumnos con “discapacidad” a la escuela común. Pero una integración 

entre comillas, ya que no siempre se logra por el mero hecho de que dichos alumnos concurran a la 

escuela común. La diferencia refiere siempre al otro y está asociada al hándicap, a la falta, al déficit. 

Por ello es común escuchar a docentes que comentan que tiene algunos “alumnos diferentes”. La 

 Cfr. (Skliar, Gentili y Stubrin, 2008: 6). 2 
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equivalencia diferencia = déficit sigue constituyendo uno de los obstáculos fundamentales para 

comprender esta problemática y, específicamente, la educación inclusiva. 

La accesibilidad, la permanencia y la diferencia no constituyen pilares básicos que sostengan 

las acciones efectivas de las políticas educativas en América Latina. 

ii 

En el marco de lo expresado y para facilitar la comprensión de las políticas públicas de cumplimiento 

efectivo del derecho a la educación de niños/as y jóvenes con “discapacidad” en países de 

Latinoamérica, presentamos el siguiente “cuadro” elaborado por Carlos Skliar, Pablo Gentili y 

Florencia Stubrin (2008: 9). A saber: 

a) Papel de los marcos jurídicos y políticas públicas en su cumplimiento efectivo. 

•	� Argentina: Poco relevante. Las políticas pertinentes no se ejecutan, o se implementan de forma 

incompleta. 

•	� Brasil: Oscila entre políticas irrelevantes, poco relevante y relevante (Programa “De Maos 

Dadas”). 

•	� Costa Rica: poco relevante (en general), y relevante en cuento al aumento de presupuesto de 

la educación especial. 

•	� Cuba: Relevante. 

•	� Ecuador: Poco relevante (en general) y relevante en cuento a los mecanismos de igualdad de 

acceso. Aunque existe incumplimiento d las disposiciones legales por fala de presupuesto, y los 

docentes de las escuelas regulares no se sientes capacitados. 

•	� El Salvador: poco relevante. 

•	� Honduras: relevante, aunque no se explica qué sucede efectivamente. 

•	� México: relevante en cuanto a las disposiciones legales, e irrelevante en cuanto no existen 

controles presupuestarios o de calidad para la educación en general. Las zonas rurales son las 

más afectadas. 

•	� Panamá: relevante. 

•	� Perú: relevante. 

b) Mecanismos de igualdad de acceso. 

•	� Argentina: Insuficientes. Programas de becas para los alumnos más necesitados. 

•	� Brasil: Existen pero resulta muy escaso el presupuesto con que cuentan. El Programa “De 

Maos Dadas” persigue: accesibilidad, arquitectónica, actitudinal, metodológica, instrumental, 

comunicacional y programática; equiparación de oportunidades en el ejercicio de la ciudadanía; 

capacitación docente; red de apoyo para asistir a la Red Municipal de Enseñanza. 
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•	� Costa Rica: Existe pero cada institución lo implemente a su modo y ritmo. El Comité de apoyo 

educativo define las adecuaciones curriculares (integrado por directivos, docentes especiales, 

docentes y padres); los equipos regionales itinerantes brindan soporte a los comité de apoyo; hay 

docentes de apoyo fijo e itinerante en centros educativos regulares. 

•	� Cuba: Plan de Acción nacional para atención de personas con discapacidad incluye el área 

educativa. Cohesiona esfuerzos de organismos estatales, organizaciones sociales (de personas 

con/sin discapacidad). Maestros ambulantes para niños con discapacidades severas o que viven 

en lugares de difícil acceso, que se mantienen vinculados a las escuelas más cercanas para 

realizar actividades de socialización. Centro de orientación y Diagnóstico con especialistas que 

orientan la conducta educativa de los niños que lo requieren. 

•	� Ecuador: Inexistentes. Base legal muy amplia. La División de educación especial elabora 

instrumentos técnicos para procesos de sensibilización y capacitación. El Plan Decenal de 

Educación prevé un Sistema Educativo Inclusivo. 

•	� El Salvador: Existentes. Unidad de Educación Inclusiva del Ministerio de Educación. 

•	� Honduras: Inexistentes. 

•	� México: Inexistentes. Ley Estatal para las personas con discapacidad, Ley General de Educación, 

y Ley de Protección de los Derechos de las niñas, niños y adolescentes del Estado de San Luís de 

Potosí. Ley General de Educación, Art. 41. 

•	� Panamá: Plan Nacional de Educación Inclusiva. Existen deficiencias en el proceso de 

supervisión y control para dar seguimiento a los procesos de inclusión. 

•	� Perú: Existen en algunos sectores. No todos los colegios especiales son inclusivos. 

c) cociente de deserción (niños/as con/sin “discapacidad”. 

•	� Argentina: Sin información. 

•	� Brasil: Sin información en “Programa Maos Dadas”. Los niños con discapacidades duplican 

las posibilidades de quedar fuera del Sistema Educativo. 0,5 % d alumnos con NEE. 

•	� Costa Rica: Sin información. 

•	� Cuba: Sin información. 

•	� Ecuador: Sin información. La discapacidad es uno de los motivos de deserción en la Educación 

Regular. 

•	� El Salvador: Sin información. 

•	� Honduras: El índice de deserción en general es del 21%. Asciende a 25% para niños con 

deficiencia sensorial, a 35% a niños con discapacidad física, y a 40% para niños con deficiencia 

mental. 

•	� México: Sin información. 

•	� Panamá: Sin información. 

•	� Perú: Sin información. 
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2. ReTOS deL FUTURO. incLUSiÓn eScOLAR Y nUeVOS MecAniSMOS de 

eXcLUSiÓn 

2.1. circuitos diferenciales y nuevo ordenamiento global 

En la actualidad, las nociones de diversidad, integración e inclusión contrastan fuertemente con 

la voluntad homogeneizante y segregadora de los tiempos fundacionales y, seguramente, han 

contribuido y contribuyen a democratizar la escuela y sus estrategias de promoción. 

No obstante, es necesario señalar algunas contradicciones, que surgen tras la irrupción del 

nuevo paradigma de la diversidad. 

Resulta paradójico constatar que dicho paradigma se instaló en la Escuela Argentina al mismo 

tiempo que triunfaba prácticamente en todo el mundo el modelo económico neoliberal. Mientras se 

pedía a la escuela que integre, que incluya a los niños/as de rasgos, identidades y contextos diversos, 

que transforme sus prácticas expulsivas y segregadoras, desde las políticas económicas y sociales se 

sentían cada vez más los efectos devastadores de la más terrible exclusión. La falta de trabajo, la 

desocupación, la recesión destruía a muchas familias argentinas, impactando en la fisonomía de la 

escuela y transformando su funcionamiento habitual. 

En el escenario de esta salvaje exclusión se interpeló a la escuela para que integre, incluya, atienda 

las diferencias y eduque democráticamente a todos los sujetos respetando sus rasgos de identidad. 

En este contexto, la noción de diversidad ha tenido efectos concretos, que no son siempre 

los de la promoción de la pluralidad subjetiva y social en la escuela sino, en muchos casos, de 

tolerancia cuando no de despreocupación y abandono, hacia los sectores escolares tradicionalmente 

estigmatizados y marginados por los mecanismos de selección escolar. 

Adriana Puiggrós escribía hace algunos años (1999), tal vez en el punto mismo en que el 

drama social alcanzaba su expresión más aguda, sobre esta estrategia del abandono: “Hoy hay cada 

vez más gente que no sabe leer, cada vez más chicos que están matriculados en las escuelas pero concurren 

algunos días por mes o se quedan en el patio o repiten o están por debajo del 50% en los niveles de 

aprobación de las evaluaciones. Hoy el fracaso escolar es una vergüenza nacional. (...) La tendencia 

institucional es a excluir y a ocultar los mecanismos de exclusión. Un gesto muy fuerte es que el Estado 

abandona a los niños y a los docentes adentro de las escuelas como si fueran aguantaderos de seres a los 

cuales no hay donde poner.”3 

En este sentido, el discurso de la diversidad, de origen noble, sin duda, puede ser funcionalizado 

para inaugurar nuevas formas de selección y exclusión escolar. 

La exclusión, que antes desplazaba al niño/a hacia afuera de la escuela (escuela y grados de 

anormales, escuela diferencial, escuela especial, grados radiales, etc.), puede emplazarse ahora hacia 

el interior de la misma, creando circuitos diferenciales que contengan a los sobrantes del nuevo 

ordenamiento global. 

 Puiggrós, A. (1999) Las zonas donde el alfabeto no entra. En Zona. Clarín, 10 de Enero de 1999. 3 
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2.2. necesidades educativas especiales: ¿un nuevo eufemismo? 

Desde distintos lugares han sido formuladas críticas al discurso oficial sobre la diversidad y la 

integración escolar. 

En una investigación reciente, hemos señalado la posibilidad de que la noción de necesidades 

educativas especiales permita introducir en la escuela, nuevas formas de segregación.4 Ubicábamos 

dicho punto de fuga, en la equiparación que esta noción hace entre problemas del desarrollo infantil 

y problemas de aprendizaje. Estos últimos, la mayoría de las veces son el producto de una cultura 

escolar homogeneizante, disciplinadora y con una fuerte tendencia hacia la selección social. 

Según el paradigma de la diversidad, todos los recursos escolares deben estar diseñados 

de forma flexible, plural, equitativa y abierta a la interrogación permanente sobre sus formas de 

procesar la educación. Cabe preguntar entonces: si la escuela debe ser lo suficientemente flexible 

en sus estrategias, abierta a la heterogeneidad y contenedora de la diversidad de su población: ¿qué 

es lo especial que necesitan estos niños y niñas más allá de aquella apertura, flexibilidad, equidad y 

pluralidad? 

Y, por otra parte, los niños y niñas que “fracasan en la escuela” ¿tienen necesidades educativas 

especiales o tienen otro tipo de necesidades? La pobreza, el desamparo social, la falta de trabajo, ¿no 

quedan ocultos o elegantemente disimulados por esta nueva categoría de la educación integradora? 

La atribución de necesidades educativas especiales a niños que fracasan en el escuela común, podría 

psicologizar o pedagogizar una problemática social. La ambigüedad que se introduce cuando esta noción 

se aplica al fracaso escolar, parece invisibilizar problemáticas sociales que van más allá de la realidad 

escolar. 

Es posible, a partir de esta contradicción, imaginar un nuevo escenario constituido por nuevos 

circuitos diferenciales, cuyos destinatarios sería los niños y niñas estigmatizados por el fracaso 

escolar, contenidos ahora por la nueva escuela integradora con el apoyo de la educación especial. 

Ésta podrá recibir en sus nuevos sistemas de “apoyo”, sustitutos modernos de los ya devaluados 

grados de recuperación o radiales, a los niños y niñas en cuestión, para ejercitar en un espacio 

segregado los problemas que no logran resolver con su docente y sus compañeros del aula común. 

En esta escena, no es descabellado imaginar, que los espacios segregados se mantengan y 

refuercen por la intervención “altamente especializada”5 de los docentes especiales y de los profesionales 

que integran los equipos multidisciplinarios de la escuela especial. La ciencia, integrada ella también 

en el seno de estos equipos, otorgaría el sello de garantía al nuevo ordenamiento institucional. 

4  Boggino, N. y de la Vega, E. (2006) Diversidad, aprendizaje e integración en contextos escolares, Ediciones Homo Sapiens, 

Rosario, Argentina.
�
5  Documento Materiales de Trabajo para la Elaboración de un Acuerdo Marco para la Educación Especial. Op. cit. Anexo 3. 
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2.3. inclusión-exclusión y mecanismos de la medicalización 

Paradójicamente, los dispositivos clínicos que contribuyen en el progreso de muchos niños/as 

con problemáticas complejas que afectan su escolarización pueden transformarse en instancias de 

selección y control que convalidan (más que remuevan), las causas del fracaso escolar. 

La medicalización es un mecanismo históricamente utilizado en el ámbito de la escuela y de 

mucha eficacia, aunque no se haya insistido suficientemente sobre sus efectos y sus modos de operar. 

Medicalizar un ámbito determinado consiste en intervenir con instrumentos médicos 

(tratamientos, medicación, etc.) sobre una problemática que no es médica y que responde a una 

lógica institucional/social y a sus articulaciones con el campo de la subjetividad. 

Medicalizar ante un problema escolar, implica cerrar el campo de interrogaciones tras proponer un 

tratamiento clínico o una medicación. 

Tratar con ritalina (para dar un ejemplo bastante conocido en el ámbito de la escuela) a un 

niño llamado “hiperactivo” y que “no presta atención” puede obturar el reconocimiento de una 

peligrosa depresión que se esconde tras la fachada de los síntomas. 

Desde la psicología también operan este tipo de mecanismos pero con una lógica distinta. El 

psicoanálisis, especialmente, pero también otras corrientes de la psicología, muchas veces despliegan 

formas de intervención que permiten invisibilizar las determinaciones contextuales (culturales, 

económicos, institucionales, etc.) en la producción del fracaso escolar. 

En el ámbito de las intervenciones psicoanalíticas, frecuentemente se sobredimensionan las 

instancias familiares en la producción de los síntomas, y se desconoce o neutraliza la eficacia de las otras 

instancias que también participan de dicha producción. Para la escuela, una fórmula eficaz de eludir 

el cuestionamiento de las cristalizaciones ficcionales en sus estrategias didácticas, institucionales, etc. 

puede ser mandar al alumno con “problemas” en el aprendizaje al consultorio de un psicólogo, de un 

psicopedagogo, etcétera, y circunscribir la intervención solamente a dicha derivación. 

La escuela especial también utiliza estos mecanismos para definir la lógica de su intervención. 

Hay que señalar que la educación especial nació bajo el signo de una profunda medicalización de la 

pobreza, la miseria y la marginalidad.6 

El hecho de que algunas estadísticas señalen que el 42,17% de la matrícula primaria de la Escuela 

Especial estaba representada por niños/as que tenían un diagnóstico de Discapacidad Mental Leve, 

es el resultado de aquellas estrategias de intervención. Actualmente, tras la irrupción del paradigma 

de la integración, la educación especial lucha, y no siempre triunfa, por transformar el modelo 

médico que presidió su nacimiento y acompañó su desarrollo, consolidación y generalización. 

“Desde la década del veinte había comenzado a tomar forma un discurso que trazaría los límites de la escuela pública y dibujaría 
los rostros que poblarían la educación especial. Problemáticas tan distintas como la pobreza, el retardo mental, el atraso y la marginalidad 
fueron unificadas por el discurso médico-psiquiátrico para ser objeto de ordenamiento y control escolar. De este magma inicial surgió la 
figura del débil mental. 
La promoción al primer plano de la noción de debilidad mental permitió condensar en ella esa serie tan diversa de figuras de la niñez, que va 
del abandono a la delincuencia, pasando por el analfabetismo, la miseria y el déficit orgánico. Por otra parte, esta noción comenzó a confluir 
con las otras categorías del retardo elaboradas varios siglos antes, las del idiota y el imbécil, para constituir la célebre trinidad del discurso psi-
quiátrico sobre la infancia anormal.” de la Vega E. Tesis doctoral: Genealogía de la Educación Especial en la Argentina. (Op. cit.: 150). 

6 
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2.4. equivalencia entre diferencia y déficit 

Finalmente, un obstáculo fundamental que debe ser superado para trabajar en los escenarios 

complejos que supone la diversidad subjetiva, cultural y social, lo constituye la equivalencia entre 

diferencia y déficit, prácticamente generalizada y de mucha pregnancia en el imaginario escolar y 

social. 

Es posible que un niño/a perteneciente a un sector marginado y con fuertes carencias económicas 

en su medio familiar-social no aprenda a leer y escribir a los 5 ó 6 años, como lo logran los niños/ 

as de la clase media urbana. Pero ello no supone necesariamente un déficit en términos absolutos, 

puesto que ese niño/a desarrolla otras estrategias cognitivas, tiene otros tiempos (psico)lógicos, otros 

conocimientos, que deben ser valoradas en su positividad. Es frecuente, por ejemplo, que desde 

muy pequeños operen matemáticamente en su vida cotidiana (restando, sumando, dividiendo o 

multiplicando), aunque no conozcan los algoritmos que permiten graficar esas operaciones básicas; o, 

también ocurre a menudo que desarrollen una inteligencia motriz más avanzada que la de los niños/ 

as de otros medios debido a las actividades que realizan en sus medios comunitarios de socialización 

(fútbol, carreras, juegos y destrezas motrices en contextos naturales, etc.). 

Por ello, las diferencias que existen son siempre relativas y no deben ser marcadas con el estigma 

negativo del déficit. La positividad de las diferencias que se establecen en la escuela según la heterogeneidad 

de sujetos y contextos, debe ser recuperada por una escuela que se pretende democrática y respetuosa de la 

diversidad. 

En el ámbito de los problemas del desarrollo ha sido planteado también la necesidad de una 

ruptura con este paradigma que identifica diferencia con déficit, falta o negatividad. 

Algunos autores han propuesto concebir a la “discapacidad” como una posibilidad de 

existencia y no como una falta de existencia. 

Carlos Skliar se aparta radicalmente de todas las significaciones instituidas sobre la sordera 

cuando define a la misma como una experiencia visual. Los sujetos sordos, afirma Skliar, han 

construido históricamente una cultura, con un lenguaje propio, una literatura propia, chistes, 

poesía, etc. y, por lo tanto, desconocer la positividad de este capital simbólico implica desconocer la 

identidad más esencial de las comunidades sordas.7 

Desde esta perspectiva se abre una serie de cuestiones nuevas vinculadas a las relaciones que 

se establecen con aquellos grupos que portan marcas de identidad distinta. 

A partir de considerar la discapacidad desde la positividad de estos planteos, es posible pensar 

otros destinos del cuerpo y del sujeto. Dichos destinos promueven la experiencia de la discapacidad, 

lejos del estigma, como modos singulares de existencia, como posibilidad (podemos pensar en los 

sujetos ciegos, pero también en aquellos con Síndrome de Down, parálisis cerebral, etc.). 

 Skliar, C. (1998) Os Estudos Surdos em Educacäo. Problematizando a Normalidades, en “Alternativas. Debates Actuales en 
Educación Especial”. L. A. E. San Luis. Pp. 265-290. 
7 
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2.5. La escuela como espacio para la constitución de equipos interdisciplinarios 

En párrafos anteriores hemos subrayado que el trabajo interdisciplinario en el abordaje de los 

problemas escolares presenta una serie compleja de obstáculos. Muchos de estos obstáculos están 

constituidos por ficciones que impregnan el imaginario y la cultura escolar, mientras que otros, son 

obstáculos teórico-epistemológicos, que provienen de la formación profesional. 

Las ficciones que integran el imaginario de la escuela son narrativas ideológicas construidas 

durante el despliegue genealógico de la misma. 

La primera de estas ficciones es la del especialista “psi”. Nuestra cultura en general, y la cultura 

de la escuela en particular, han colocado en un lugar de privilegio al psicólogo (y otros profesionales 

con fuertes atravesamientos “psi”), y desde allí se le otorga las prerrogativas de una jerarquía y los 

resortes de un poder. 

Esta ficción ubica al docente en una posición de imposibilidad: “el docente no sabe ni tiene 

posibilidad de saber por qué el niño/a no aprende, ni de qué forma solucionar los problemas de 

su práctica”. El que sabe y deberá solucionar los problemas de aprendizaje es el especialista: el 

profesional psi ocupa cada vez más en el imaginario escolar el lugar jerárquico que van dejando 

vacante las formas más tradicionales de la autoridad en la escuela (directores, supervisores, etc.). 

El segundo guión imaginario está constituido por la ficción del individuo. Según esta ficción el 

problema está siempre en el niño. La escuela queda totalmente excluida del enfoque del problema: la 

subjetividad del docente, los fenómenos grupales, la cultura institucional, las estrategias didácticas 

no son interpeladas ni por la escuela ni por el profesional que se encarga de “tratar” al niño/a. La 

ficción del individuo borra las relaciones sociales y la historia. 

La ficción cuantitativa, finalmente, cierra la mitología escolar. Según esta formula el déficit 

en el aprendizaje se soluciona con una mayor cantidad de trabajo. Los dispositivos privados que se 

constituyen sobre esta cristalización ficcional son también ampliamente conocidos en el ámbito de 

la escuela: la maestra particular, algunos abordajes psicopedagógicos, etc. articulada con la ficción 

del individuo y la ficción de la cantidad, da nacimiento a este particular dispositivo privado que 

envía al niño/a al domicilio de una maestra o un profesional a trabajar más tiempo y en soledad; es 

decir, apartado de su grupo escolar. 

El trabajo interdisciplinario para el abordaje de los problemas escolares o de integración 

supone no sólo desarmar estas ficciones, sino también construir una base epistemológica que 

permita abandonar estos y otros mitos de la cultura escolar. 

Sobre ellos fueron edificadas las formas tradicionales de abordaje, las cuales estuvieron 

atravesadas por una racionalidad clínica que medicalizó y/o psicologizó los problemas escolares y su 

contexto social. 

El trabajo interdisciplinario supone una interdiscursividad que se constituye a partir del abordaje 

de un objeto de conocimiento o de una intervención, con el aporte de distintas perspectivas disciplinares 

que buscan articularse para definir las formas de tal intervención. 
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En primer lugar es necesario que se borren las jerarquías disciplinares. El psicólogo, el 

psicopedagogo, el fonoaudiólogo, son especialistas que puede intervenir en el abordaje de los 

problemas escolares desde su lugar, el cual no significa una jerarquía. 

El docente posee (también) una formación profesional, una práctica y un saber que lo habilitan 

plenamente para trabajar en dicho abordaje, en un plano de igualdad con los otros especialistas. Él 

también es un especialista, y es entre todos el que tiene mayor especificidad con el ámbito de intervención. 

El trabajo en interdisciplina supone una trama de relaciones distintas entre los profesionales 

que integran el equipo y otra concepción sobre sus formas de intervención. 

El docente, el psicólogo, el psicopedagogo, el fonoaudiólogo, el pedagogo, podrán construir 

una herramienta eficaz para intervenir sobre los problemas escolares si comprenden que dichos 

problemas presentan siempre articulaciones lingüísticas, psicológicas, pedagógicas, sociales, etc., 

sobre las que deberán operar. 

El objeto de conocimiento en este ámbito, como en cualquier ámbito atravesado por las 

relaciones sociales e históricas, supone un encuadre epistemológico específico. 

Las ciencias sociales y humanísticas han precisado la forma de acceso a sus objetos de 

conocimiento, afirmando, en primer lugar, la necesidad de relativizar las fronteras disciplinares y 

flexibilizar la rigidez de las mismas. Desde esta perspectiva, un objeto de conocimiento puede ser 

abordado desde múltiples campos disciplinares, cuyos conceptos funcionarán como herramientas 

teóricas que permitirán la construcción de un saber sobre el mismo y el diseño de formas apropiadas 

de intervención. 

Además de modificar la trama de relaciones y el suelo epistemológico en que se mueve la 

cultura de la escuela, es necesario, también, cambiar las estrategias clínicas que medicalizan la 

vida escolar por formas de intervención que prioricen el medio escolar-social en el abordaje de los 

problemas escolares. 

Creemos que para construir estas nuevas formas interdisciplinarias, socio-educativas de intervención, 

es necesario partir de tres axiomas fundamentales: 

•	� Para trabajar los problemas escolares el educador debe, en primer lugar, interrogarse sobre 

las ficciones que estructuran su práctica y transformar, a partir de dicha interrogación, la 

relación asimétrica que mantiene con el saber. 

•	� El abordaje de los problemas escolares no deben interpelar únicamente al niñ/a sino 

también a la escuela y a su contexto social–comunitario (al docente, al grupo, a la 

institución, a la cultura escolar, a la dimensión social, etc.). 

•	� Los problemas escolares deben ser abordados, en principio, en la escuela misma y por 

la misma escuela. El niño/a no debe ser apartado y reconducido a circuitos externos o 

desconectados de la escuela. 
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TeMA 2: 

EDUCACIóN INCLUSIVA (EDUCACIóN INFANTIL Y PRIMARIA) 

Ponencia: 

La inclusión escolar en los centros de educación infantil y primaria: Cinco 

reflexiones a dúo a propósito de la historia de D.J. 

Autores: 

Concha Breto Guallar1 �
 

Pere Pujolàs Maset2 �
 

CEIP Parque Europa, Utebo (Zaragoza)1
�

Departamento Pedagogía. Facultad Educación. Universidad de Vic (Barcelona)2
�

Resumen: 

La educación inclusiva es el proceso por el cual se ofrece a todos los niños y niñas, sin distinción de la 

capacidad, la raza o cualquier otra diferencia, la oportunidad de continuar siendo miembros de la clase 

ordinaria y para aprender de, y con, sus compañeros, dentro del aula. Un aula inclusiva no acoge sólo a 

aquellos cuyas características y necesidades se adaptan a las características del aula y a los recursos disponibles, 

sino que es inclusiva precisamente porque acoge a todos los que acuden a ella, independientemente de sus 

características y necesidades, y es ella la que se adapta –con los recursos materiales y humanos que hagan 

falta- para atender adecuadamente a todos ellos. En una escuela inclusiva todos los niños y niñas, incluso los 

que tienen discapacidades más importantes, han de poder asistir a la escuela de su comunidad con el derecho 

garantizado de estar ubicados en una clase común. 

A partir de la historia de DJ, un alumno con Síndrome de Dowm escolarizado en la clase de párvulos de 

4 y 5 años del CEIP Parque Europa, de Utebo, se reflexiona en torno a cinco ideas fundamentales: (1) la 

escuela donde debe escolarizarse DJ, si el sistema educativo es realmente inclusivo; (2) las diferencias y 

singularidades de DJ; (3) el grupo clase de DJ, considerado como una pequeña comunidad de aprendizaje; 

(4) las emociones que se suscitan al aprender juntos alumnos diferentes; (y 5) lo que pueden llegar a aprender 

juntos alumnos con discapacidad y sin discapacidad. 

1 Miembro del Equipo de Investigación del Proyecto PAC de la Zona de Aragón.
�
2 Coordinador del Proyecto PAC: Programa Didáctico inclusivo para atender en el aula al alumnado con necesidades educativas 

diversas. Una investigación evaluativa. Referencia: SEJ2006-01495/EDUC. Fecha de inicio del Proyecto: 1 de Octubre de 2006; 

fecha de Finalización del Proyecto: 30 de junio de 2010
�
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inTROdUcciÓn: LA edUcAciÓn incLUSiVA en LOS cenTROS de 

edUcAciÓn inFAnTiL i PRiMARiA 

Una escuela, y un aula, inclusiva es aquella en la cual pueden aprender, juntos, alumnos diferentes. 

Cuando decimos alumnos “diferentes” nos referimos también a alumnos que tengan alguna 

discapacidad, por grave que sea, que hace que necesiten recursos no corrientes –que no necesitan 

la mayoría de alumnos– para conseguir las cotas más altas posibles en su desarrollo. Dicho de otra 

manera, aún más clara si cabe: nos referimos a una escuela que no excluye absolutamente a nadie, 

porqué no hay distintas categorías de alumnos que requieran diferentes categorías de centros. En 

una escuela inclusiva sólo hay alumnos, a secas, no hay alumnos corrientes y alumnos especiales, sino 

simplemente alumnos, cada uno con sus características y necesidades propias. La diversidad es un 

hecho natural, es la normalidad: lo más normal es que seamos diferentes (afortunadamente...). Y 

cuando decimos “juntos”, queremos decir que deben aprender, juntos, alumnos diferentes, aunque 

sean muy diferentes, no sólo en la misma escuela, sino en una misma aula: tantos alumnos como 

sea posible, tanto tiempo como sea posible, participando tanto como sea posible en las mismas 

actividades de enseñanza y aprendizaje comunes. 

La educación inclusiva –según Susan Bray Stainback (2001)– es el proceso por el cual se 

ofrece a todos los niños y niñas, sin distinción de la capacidad, la raza o cualquier otra diferencia, 

la oportunidad de continuar siendo miembros de la clase ordinaria y para aprender de, y con, sus 

compañeros, dentro del aula. Un aula inclusiva no acoge sólo a aquellos cuyas características y 

necesidades se adaptan a las características del aula y a los recursos disponibles, sino que es inclusiva 

precisamente porque acoge a todos los que acuden a ella, independientemente de sus características 

y necesidades, y es ella la que se adapta –con los recursos materiales y humanos que hagan falta- para 

atender adecuadamente a todos los estudiantes. Se trata de un cambio radical: la pedagogía está 

centrada en el niño y es la escuela que debe adaptarse, en lugar de estar centrada en la escuela y que 

sea el niño quien se adapte a ella… 

Las escuelas inclusivas se basan en este principio: todos los niños y niñas, incluso los que 

tienen discapacidades más severas, han de poder asistir a la escuela de su comunidad con el derecho 

garantizado de estar ubicados en una clase común. Se pueden contemplar otras alternativas, pero 

sólo eventualmente y cuando se hayan hecho todos los esfuerzos para hacer factible su atención en 

la clase común, y siempre que estas alternativas representen claramente un mejor beneficio para 

el alumno. “Como resultado, los estudiantes con necesidades especiales o discapacitados van a la 

escuela donde irían si no fuesen discapacitados y van a una clase común, con los compañeros de su 

misma edad.” (Porter, 2001, pág. 7). 

DJ, pues, que de alguna manera es el protagonista de esta ponencia en torno a la cual haremos 

girar nuestras reflexiones, tenía derecho a ir a la escuela donde hubiera ido si no hubiera nacido con 

síndrome de Down… 
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A propósito de la historia de DJ3, a quien les vamos a presentar a continuación, en esta 

ponencia queremos compartir con todos ustedes cinco reflexiones sobre la educación inclusiva, 

como cinco ideas fundamentales a tener en cuenta si, de verdad, queremos que nuestro sistema 

educativo –nuestros centros y nuestras aulas- sean realmente inclusivo como pregonan nuestras 

normas legales. 

dJ, Un niÑO de cUATRO AÑOS QUe LLeGA A nUeSTRA VidA… 

DJ, el protagonista de esta historia, llegó a nuestro centro, el CEIP “Parque Europa” de Utebo 

(Zaragoza), y fue escolarizado en nuestra aula de 2º de Educación Infantil, el aula que le correspondía 

por su edad cronológica. Siempre he pensado que fue una suerte encontrarnos en el camino, pues 

todos los implicados (el mismo niño, sus compañeros, las profesoras que trabajamos con él y las 

familias del grupo-clase) salimos beneficiados. Este alumno vivió durante dos cursos en esta aula en 

un ambiente normalizado, rico en experiencias y emociones, en todo momento aceptado, atendido, 

querido, apoyado y respetado. Tutorizado, además de por las profesoras que trabajaban con el 

grupo, por veinte iguales que en todo momento estaban pendientes de sus necesidades, actividades 

y progresos. Por otro lado aportó en particular a cada uno de los que convivimos con él y al grupo-

clase en general una gran riqueza de situaciones, vivencias, conflictos, emociones… únicas y de 

gran interés. Las situaciones que vivimos con él nos ayudaron a progresar de manera individual 

en el difícil objetivo de ser personas comprometidas con lo que nos rodea, y al grupo-clase le 

ayudó a avanzar todavía más en el camino hacia un aula cooperativa o comunidad de aprendizaje, 

entendiendo por ésta un grupo de personas que se interesan unas por otras y se dan cuenta de que 

hay un objetivo que les une -aprender- y que consiguen este objetivo más fácilmente si se ayudan, 

aunque cada una debe de ser protagonista de su aprendizaje ya que nadie puede aprender por otro 

(Pujolàs, 2008). 

¿Cómo era DJ? Al principio era un absoluto desconocido para todos, como cualquier niño 

que se incorpora a un grupo-clase. Lo más importante para mí como responsable de la clase y para 

sus compañeros, es que era un niño. Un niño con síndrome de Down, con una pequeña biografía 

que poco a poco fui desentrañando a través de la relación con su familia, con unas capacidades por 

desarrollar, unas necesidades que atender, un comportamiento en relación consigo mismo y con los 

demás que correspondía a un estado madurativo inferior en relación a la edad de la clase y que había 

que ir modelando... ¡Tenía que aprender tanto! Concretamente a su llegada carecía de lenguaje oral 

para la comunicación, de control de esfínteres, presentaba mínimos tiempos de atención y ningún 

hábito escolar, se relacionaba con los demás de una manera inadecuada (“abrazos de oso”)… Era 

como si un torbellino hubiera entrado en nuestra clase. 

 La experiencia de la inclusión de DJ en un aula de educación infantil se presentó en una ponencia en el V Congreso de 
Universidades y Educación Especial, celebrado en la Universidad de Vic en marzo de 2008 (Breto y Gracia, 2009). Para ver con 
más detalle como estaba organizada, de forma cooperativa, la clase donde se integró DJ cuando el grupo estaba en 2º curso de 
Educación Infantil, puede consultarse Breto y Gracia 2008a y 2008b. 

3 
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LA cLASe de dJ… 

El grupo clase al que se incorpora este niño es heterogéneo, formado por otros veinte niños y 

niñas con diferentes niveles de maduración, caracteres, capacidades, personalidades, procedencias, 

necesidades, dificultades… Entendiendo esta heterogeneidad como una característica deseable y 

normal del aula; somos heterogéneos, porque todas las personas que vivimos en el aula somos 

diferentes. En este sentido DJ es un niño más, con sus peculiaridades, pero –vuelvo a insistir- un 

niño al fin y al cabo. 

Nuestra clase podríamos decir que era “peculiar”. Cuando DJ llegó a nuestra clase de cuatro años 

el grupo-clase tenía experiencia en aprendizaje cooperativo, había vivido una organización cooperativa 

de manera sistemática ya en 1º de Educación Infantil, cuando los niños tenían tres años, con muy 

buenos resultados. Las profesoras tutoras de esta promoción decidimos introducir el aprendizaje 

cooperativo desde el inicio de su escolaridad porque habíamos tenido experiencias anteriores que 

habían constatado unos buenos resultados y nos animaron a introducirlo desde tan corta edad4. Desde 

ese curso escolar Pilar Gracia Ereza (mi compañera de nivel) y yo (Concha Breto) hemos formado un 

equipo de trabajo totalmente coordinado en la línea de la Filosofía de la Escuela Inclusiva. Se traduce 

esta experiencia previa del grupo en que a la llegada de DJ hay un buen clima en el aula, una buena 

cohesión del grupo clase, se respiran valores aportados por la vivencia en primera persona de los 

principios cooperativos: respeto por los demás, actitudes positivas hacia la colaboración, estrategias de 

ayuda iniciadas, habilidades sociales que se ponen en marcha…, entre otras características. 

Esta vivencia inclusiva y cooperativa va a ser continuada y aumentada en los años posteriores 

en los que DJ es parte activa del grupo-clase. La filosofía de la escuela inclusiva, el constructivismo 

social del aprendizaje y el aprendizaje cooperativo impregnan todas las vivencias que se dan 

en nuestras aulas. Estas corrientes pedagógicas se interrelacionan, se apoyan unas en otras y se 

complementan. Este bagaje teórico nos ayuda en el día a día a la hora de programar, organizar, 

plantear actividades, relacionarnos en el aula…. y se traducen en una concreta organización del 

aula. Vamos a trabajar en equipos cooperativos estables todo el tiempo que permanezcamos en 

nuestra aula (zonas de trabajo, talleres, actividades, proyectos) ya que consideramos, después de una 

experiencia importante como profesionales de la educación, que es la mejor manera de trabajar en 

el aula y que a estas alturas el grupo-clase está maduro para poder llevarlo a cabo de una manera 

cotidiana. Nuestra organización cooperativa también se apoya en el trabajo con el grupo-clase 

principalmente a través de la asamblea y de diferentes dinámicas de grupo. Además utilizaremos 

otros agrupamientos, de manera más esporádica o en otros casos sistemática, como agrupamientos 

internivel, equipos esporádicos heterogéneos y/u homogéneos y trabajo entre parejas con el objetivo 

de favorecer diferentes interacciones que lleven a todos nuestros alumnos y alumnas al mutuo 

conocimiento tanto dentro como fuera del aula. 

 Algunas de estas experiencias están descritas y analizadas en Aguiar y Breto, 2005, 2006a y Breto 2006 4 
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eL PROYecTO PAc Y eL PROGRAMA cA/Ac (“cOOPeRAR PARA APRendeR 

/ APRendeR A cOOPeRAR”) 

Partiendo de la base del planteamiento inclusivo de la educación que hemos sintetizado al inicio de 

esta introducción, lo que nos conviene es encontrar la forma de hacer esto posible, de manera que 

la escolarización sea efectiva, provechosa, para todo el alumnado. 

Para ello, desde nuestro punto de vista, debemos avanzar en tres líneas de trabajo paralelas 

y complementarias. Se trata de articular, dentro de cada aula inclusiva, un dispositivo pedagógico 

complejo basado en tres puntales: 

1.	� La personalización de la enseñanza: es decir, la adecuación, el ajuste, de lo que enseñamos, y 
cómo lo enseñamos, a las características personales de los estudiantes. 

2.	� La autonomía de los alumnos y de las alumnas (estrategias de autorregulación del 
aprendizaje): cuantos más alumnos tengamos que sean autónomos, o como mínimo más 
autónomos, a la hora de aprender, más tiempo podremos dedicar a los que de entrada son 
menos autónomos. 

3.	� La estructuración cooperativa del aprendizaje: estructurar la clase de manera que el maestro 
o la maestra no sean los únicos que “enseñan”, sino que también los alumnos, en pequeños 
equipos de trabajo cooperativo, sean capaces de “enseñarse” mutuamente, de cooperar y 
ayudarse a la hora de aprender. 

Este dispositivo pedagógico complejo, formado por la combinación de distintas estrategias 

relacionadas con estos tres puntales, permite sin duda que, en algunas actividades como mínimo 

(y en tantas como sea posible) también puedan participar los alumnos con alguna discapacidad, a 

pesar de la gravedad de la misma. Si bien son tres tipos de estrategias que pueden darse de forma 

aislada, independientemente unas de otras, se trata de desarrollar un programa didáctico inclusivo 

que englobe, de forma integrada, dentro del aprendizaje cooperativo, las otras estrategias citadas 

anteriormente, relacionadas con la personalización de la enseñanza y la autonomía de los alumnos. 

El Proyecto PAC5 aglutina estas tres líneas de trabajo y pretende diseñar, aplicar y evaluar un 

Programa Didáctico inclusivo (basado en la personalización de la enseñanza, la autonomía de los 

estudiantes y la cooperación entre iguales) para poder atender en una misma aula al alumnado con 

necesidades educativas diversas. Han participado en este proyecto cinco equipos de investigación 

de cinco zonas de España (Levante, Andalucía, Extremadura, Aragón y Cataluña), formados por 

profesorado de centros educativos de educación infantil, primaria, secundaria obligatoria y de 

universidades, y ha sido coordinado desde la Universidad de Vic. 

Debido a la amplitud del proyecto, en esta investigación hemos centrado la atención en 

la “C” del acrónimo “PAC” y el programa que hemos diseñado, aplicado y evaluado –al cual 

hemos denominado Programa CA/AC (Cooperar para Aprender/Aprender a Cooperar)- proporciona 

 Acrónimo de Personalización de la enseñanza, Autonomía del alumnado, Cooperación entre iguales. Se trata de un proyecto 
de investigación (véase la nota 1) financiado por el Ministerio de Educación del Gobierno de España. 
5 
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herramientas para que el profesorado enseñe a sus alumnos y a sus alumnas a trabajar y a aprender en 

equipo, y está basado en los postulados del aprendizaje cooperativo, siguiendo fundamentalmente 

los planteamientos de Kagan (1999, 2001) y los hermanos Johnson (1997, 1999). Este programa 

–en una primera fase de la investigación- se ha rediseñado a partir de numerosas experiencias 

didácticas llevadas a cabo con anterioridad por miembros de los distintos equipos de investigación, 

en sus propias aulas de educación infantil, primaria y secundaria obligatoria; en una segunda fase, 

ha sido aplicado en diferentes centros de distintos niveles educativos de las cinco zonas citadas; en 

el momento de redactar esta ponencia –en la tercera y última fase del proyecto- se están evaluando 

las distintas aplicaciones del Programa CA/AC. 

DJ –el protagonista de nuestra ponencia-, sin ser consciente de ello, junto con sus compañeros 

y compañeras de la clase de 4 y 5 años del CEIP Parque Europa, de Utebo (Zaragoza), ha sido 

también protagonista de numerosas experiencias que han ido configurando el Programa CA/AC del 

que les acabamos de hablar. 

PRiMeRA ReFLeXiÓn: 


en TORnO A LA eScUeLA dOnde deBe eScOLARiZARSe dJ
�

Cuando el sistema educativo es realmente inclusivo no se cuestiona la escolarización, 

no se pone en entredicho la escuela donde deben ir los niños y las niñas, sean cuales sean sus 

características personales. 

Todo el mundo tiene derecho de ir a la escuela de su pueblo, de su barrio, a la que escojan 

sus padres. 

Y todo el mundo tiene derecho a disponer de todo lo que haga falta para que su escolarización 

sea efectiva. 

Es la escuela, el aula, la que debe acoger a todo el mundo y hacer lo que esté a 

su alcance para que todo el mundo que asista a ella se sienta “incluido”, querido, valorado. 

Todos los niños y todas las niñas van a esta escuela y a estas aulas, no sólo porque tienen derecho 

de ir, sino porque se les quiere y se quiere que vayan... 

DJ tenía derecho a ir a la escuela común, porqué tenía derecho a la educación, a la igualdad 

de oportunidades y a la participación. Y su escolarización en el CEIP Parque Europa, de Utebo 

(Zaragoza), no es más que el reflejo de un acto de justicia, de solidaridad y de búsqueda de la 

felicidad personal y colectiva. A partir de ahí, es la escuela la que debe acogerlo y procurarse todos 

los recursos necesarios para atenderle adecuadamente, junto a sus compañeros y compañeras de la 

clase, para que todos ellos y ellas progresen y se desarrollen hasta el máximo de sus posibilidades. 
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derecho a la educación, dJ llega a nuestra escuela… 

DJ fue escolarizado en el curso 06/07 en el CEIP “Parque Europa”, un centro público de reciente 

creación ubicado en Utebo, un pueblo muy cercano a la capital aragonesa pero con identidad 

propia, que ha sufrido en muy poco tiempo una gran explosión demográfica por parte de parejas 

jóvenes que se domicilian en el pueblo, además de recibir multitud de emigrantes, principalmente 

rumanos. El centro es de doble vía, excepto el nivel en el que se escolariza DJ, en el que hay tres 

clases de 4 años. 

DJ es escolarizado en nuestro centro porque era el colegio más cercano a su domicilio. 

Anteriormente había cursado 1º de Educación Infantil en otro colegio público de otra población 

cercana en la que vivía su familia en ese momento. Previamente a su escolarización un equipo 

psicopedagógico había dictaminado que la modalidad de escolarización que le correspondía 

según sus características era la de integración en un centro ordinario. Por lo tanto vemos que 

administrativamente se estaba cumpliendo con el derecho a la educación, en un centro ordinario, 

en la escuela de su pueblo, al lado de su casa, en un aula según su edad cronológica pero… sólo con 

esto no podemos hablar de verdadera inclusión. Esto es un peldaño en el camino, ahora se ponen 

en juego otros puntos que al principio de esta primera reflexión han aparecido enmarcados: 

•	� Todo el mundo tiene derecho a disponer de todo lo que haga falta para que su escolarización 

sea efectiva. 

•	� Tenemos que hablar de amor, no sólo de derechos; los niños van a la escuela común 

porque se les quiere y se quiere que vayan. 

Está claro que sólo con la presencia física de DJ en el aula junto con otros veinte niños más 

no es suficiente para que hablemos de inclusión. 

Los primeros días fueron duros, muy duros, por las propias características del niño, y por 

la falta de recursos personales y su tardía organización por parte del centro, que hicieron que 

estuviera al frente de la clase yo sola prácticamente todo el tiempo. Los primeros días tuve un gran 

sentimiento de soledad, de desbordamiento de la situación… a pesar de tener una sólida creencia 

en que era posible y que lo que estábamos haciendo era lo correcto. ¿Se podría haber evitado? ¡Ya 

lo creo que sí! Aún así todo salió bien, las primeras dificultades fueron superadas a base de un 

tremendo coraje personal sustentado por una convicción profunda de que estábamos en el buen 

camino, y de paciencia: es necesario darnos un tiempo para que cada uno encuentre su sitio. Creo 

que es clave que la persona responsable del grupo clase tenga claro lo que se lleva entre manos, tenga 

una continua preocupación por su formación, capacidad de reflexión y sentido autocrítico de las 

prácticas y situaciones que se dan en clase, y, por supuesto, capacidad de trabajar en equipo. 

Es obvio que para que este niño pueda desarrollarse como persona debe de estar dentro de un 

grupo social lo más normalizado posible, es decir, lo más parecido a la sociedad, lo que hay en la calle, 
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en el parque, en su bloque de pisos… Para ello la administración debe de dotar a los centros con 

suficiente personal, para diseñar estrategias en equipo que nos permitan trabajar con todos los niños 

dentro del aula. Y desde el primer día los responsables de los centros deben de diseñar horarios de 

atención de los distintos profesionales responsables de su atención para evitar situaciones angustiosas 

como las que vivimos a su llegada. Al fin y al cabo DJ y los demás miembros de la clase pasamos por 

un periodo de adaptación, igual que los niños cuando llegan a los tres años al centro, y no se tomaron 

las medidas oportunas; en los posteriores años esto se ha subsanado. Los recursos personales llegaron, 

se establecieron horarios de atención al niño, aunque, a mi parecer, muy insuficientes: 

•	� Una profesora de apoyo o de pedagogía terapéutica (PT) que le fueron asignadas 3 sesiones 

de 1 hora y 2 sesiones de ½ hora a la semana. 

•	� Una auxiliar de Educación Especial a la que le fueron asignadas 8 sesiones de 1 hora. 

Además durante el primer curso ayudaba a DJ en la fila al principio y al final del día para 

poder ponerse la ropa, y en el tiempo destinado a los almuerzos. 

•	� Una logopeda que lo atendía dos sesiones semanales de 30 minutos, fuera del aula. 

Una vez establecido el equipo de personas que íbamos a trabajar con DJ, mi postura fue clara: 

este niño era un miembro más de la clase; por lo tanto tenía derecho a participar tanto como le 

permitieran sus posibilidades de todo lo que se viviera en ella. ¿Cómo va a formar parte del grupo-

clase si no participa plenamente de todo lo que se hace y se vive allí? Las sesiones de Logopedia 

son planteadas fuera del aula, es así como se plantean tradicionalmente y por ley, pero los apoyos 

recibidos por la profesora de pedagogía terapéutica y por supuesto de la auxiliar de Educación 

Especial deben de darse dentro del aula ordinaria. Es más, entiendo que estas profesionales no son 

un apoyo exclusivo y centrado sólo en DJ, son un apoyo para todo el grupo. Este planteamiento se 

le hace a la PT o profesora de apoyo, que poco a poco va viviendo y participando de esta filosofía 

de trabajo. Somos dos adultos dentro del aula trabajando con toda la clase y la PT no sólo realizará 

un trabajo directo con DJ; de esta manera, al ofrecer el apoyo dentro del aula, rentabilizamos la 

presencia de más de un profesional haciendo participar y dándoles respuesta a todos y cada uno de 

nuestros alumnos según sus necesidades en su aula de referencia y así será más fácil conseguir que 

trabajen juntos alumnos y alumnas diferentes y conseguiremos que se den interacciones adecuadas 

entre todos los miembros del aula y en todas las direcciones. Se trata, en definitiva, que en el tiempo, 

aunque muy limitado, de trabajo conjunto de la PT y la tutora llevemos una tutorización compartida 

del grupo-clase. Esto supone un cambio de planteamiento en la atención que tradicionalmente se 

realiza con los niños de integración en los colegios ordinarios. De la misma manera, la auxiliar de 

Educación Especial se extralimita en sus funciones y asume trabajos de apoyo a toda la clase. 

Es necesario crear auténticos equipos de trabajo formados por todas las personas que en un 

momento determinado coinciden trabajando juntas con un mismo objetivo, en nuestro caso, DJ. 
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Para esto es necesario una intensa coordinación facilitada por un tiempo que en pocas ocasiones 

se cuenta con él. En el trabajo conjunto dentro del aula, es responsabilidad de la tutora del grupo 

darles a estas personas un espacio y la posibilidad de ejercer sus tareas y asumir su rol; se hace 

imprescindible dejar fuera los prejuicios sobre los demás. Es muy interesante y enriquecedor tener 

la oportunidad de trabajar con otras personas dentro de tu aula, tanto para los niños como para los 

profesores; te aporta diferentes puntos de vista para llegar a una profunda reflexión de lo realizado. 

igualdad de oportunidades… 

La igualdad de oportunidades no quiere decir que debamos tratar a todo el mundo de la misma 

manera. Esto es aplicable a cualquier niño de la clase, y por supuesto a DJ. 

El objetivo que nos planteamos con cada uno de nuestros alumnos es que aprenda al máximo 

de sus posibilidades en todos los aspectos: curricular, personal, social…. No todos los niños 

aprenderán lo mismo ni en el mismo momento, a cada uno le pediremos según sus posibilidades. El 

nivel de exigencia a cada uno de nuestros alumnos es grande puesto que no ponemos unos límites 

homogéneos para toda la clase; nuestro trabajo será estimular continuamente a todos y cada uno 

de los niños; priorizando en cada uno de ellos los aspectos que presenten más dificultad. Estamos 

hablando de Personalización de la enseñanza6. 

Para nosotras la personalización de la enseñanza es una filosofía de trabajo que intentamos que 

esté presente en todas nuestras prácticas educativas. Todos participamos de la misma tarea, pero con 

flexibilidad en el objetivo que queremos conseguir con cada alumno, en las actividades concretas 

a realizar, en el tiempo que dejamos a cada alumno para realizarlas, en la ayuda ofrecida (adultos, 

iguales), en los refuerzos usados, en los canales que empleamos para transmitir la información. Y 

sólo en momentos puntuales, dependiendo de la actividad, elaboramos diferentes materiales con 

diversa complejidad. En nuestra clase llevamos a cabo la personalización de la enseñanza con DJ y 

sus compañeros normalmente trabajando con el mismo material o realizando la misma tarea pero 

flexibilizando en los aspectos comentados anteriormente. Vamos a verlo con un ejemplo concreto. 

Palabras del huerto 

En 3º de Educación Infantil, en el tercer trimestre, trabajamos como eje globalizador el huerto de los 

abuelos. Una de las actividades que les proponemos es que entre todos los niños del equipo deben 

de escribir palabras relacionadas con el huerto usando la estructura cooperativa El Folio giratorio7. 

6 Todos los alumnos trabajan sobre lo mismo, pero cada uno de ellos siguiendo un programa específico. La tarea de aprendizaje 
común se estructura en programas personalizados, es decir, ajustados a las características y necesidades de cada uno. Los alumnos se 
responsabilizan de ayudarse unos a otros a alcanzar los objetivos personales de cada miembro del equipo (Pujolàs, 2008). 
7  El maestro asigna una tarea a los equipos de base (una lista de palabras, la redacción de un cuento, las cosas que saben de un 
determinado tema para conocer sus ideas previas, una frase que resuma una idea fundamental del texto que han leído o del tema 
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Los alumnos por equipos debían de escribir en un folio palabras sobre el huerto. Los niños iban 

escribiéndolas por turno, cuando había acabado uno se lo pasaba al siguiente, y así sucesivamente 

hasta que el tiempo dado por la profesora se agotaba; “hacemos una ronda”, como dicen ellos. En ese 

proceso están atentos a lo que escribe el compañero por si se equivocan, le ayudan, le sonorizan las 

letras, las escriben en un papel en sucio al lado para que sirva de modelo… DJ también participó 

de la actividad. Primero debía de aprender a esperar el turno a que le llegara el folio y el lapicero 

(objetivo conseguido ya por el resto de sus compañeros). Cuando a él le tocaba escribir su palabra 

se acercaba rodeado de sus compañeros de equipo a las imágenes proyectadas en la pared de unas 

fotografías de un huerto que habíamos visto anteriormente, señalaba lo que le gustaba o le señalaban 

los demás, y decía la palabra en voz alta, o se la decían los demás y debía de repetirla; volvían a la 

mesa, un compañero escribía la palabra y él la copiaba en la hoja del equipo. Los demás niños de la 

clase no se ayudaban del refuerzo de la imagen para evocar palabras, él sí. 

solidaridad con mayúsculas… 

La vida en nuestra clase está inspirada, entre otras corrientes metodológicas, en el aprendizaje 

cooperativo. En un ambiente cooperativo de aula cada uno de los alumnos tiene un doble objetivo: 

aprender al máximo de sus posibilidades a la vez y junto con sus compañeros; es decir, no pueden 

sentirse plenamente satisfechos si no consiguen que todos sus compañeros aprendan; no basta con 

que lo consiga uno mismo. De aquí se deduce una doble responsabilidad: sobre uno mismo y sobre 

los demás. Todos miembros de la clase se sienten involucrados en el proceso de aprendizaje de los 

demás, también en el caso de DJ. 

Al comienzo, cuando DJ llegó a nuestra clase, supuso un cambio profundo en nuestra vida 

dentro del aula. Teníamos ante todos nosotros situaciones a las que no estábamos acostumbrados, 

problemas de convivencia provocados por sus conductas disruptivas. DJ tira los juguetes al suelo, 

quiere hacer siempre lo que él quiere, no respeta los tiempos de trabajo, no aguanta sentado en la 

asamblea, muestra su afecto por los compañeros de manera descontrolada… Todo esto afecta al 

grupo-clase, y a cada uno de nosotros; es un problema de todos los que vivimos en el aula, no sólo 

de la profesora. Por lo tanto, si es un problema de todos, en la búsqueda de la solución también 

estamos implicados todos. Tenemos ante nosotros un nuevo reto, esta nueva dificultad nos obliga a 

dar un paso más como grupo y nos ponemos manos a la obra todo el grupo-clase: 

que han estado estudiando, etc.) y un miembro del equipo empieza a escribir su parte o su aportación en un folio “giratorio” y a 
continuación lo pasa al compañero de al lado siguiendo la dirección de las agujas del reloj para que escriba su parte de la tarea en el 
folio, y así sucesivamente hasta que todos los miembros del equipo han participado en la resolución de la tarea. Mientras uno escri-
be, los demás miembros del equipo deben estar pendientes de ello y fijarse si lo hace bien y corregirle si es necesario. Cada alumno 
puede escribir su parte con un rotulador de un determinado color (el mismo que ha utilizado para escribir en la parte superior del 
folio su nombre) y así a simple vista puede verse la aportación de cada uno (Pujolàs, 2008). 
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•	� Realizamos un análisis de aquellas conductas de DJ que no encajaban en la marcha de la 

clase y que le impiden que se desarrolle como persona. 

•	� Buscamos una explicación de esas conductas porque queremos entenderlo y ponernos 

en su lugar: “no nos entiende”, “no entendemos lo que nos quiere decir”, “se cansa”, “está 

diciéndonos que nos quiere mucho”… 

•	� Hacemos propuestas y tomamos decisiones. Por ejemplo: que tuviera un espacio con unos 

materiales para jugar cuando no aguantara en el rato de asamblea que celebramos por la 

mañana (suele ser un tiempo demasiado largo para DJ en el que celebramos las rutinas 

diarias, se expone el trabajo del día, se toman decisiones organizativas de trabajo…); 

además le explicaremos con paciencia y claridad lo que debe hacer, le pediremos las cosas 

por favor, lo trataremos bien, le premiaremos con aplausos cuando consiga hacer las cosas 

bien, no prestaremos atención a las conductas inadecuadas, haremos de modelo correcto 

para él… 

De que esta propuesta tuviera éxito dependía que siguiéramos encontrándonos a gusto en la 

clase y se restableciera el buen clima y la cohesión del grupo, además de satisfacer la necesidad que 

sentimos de que DJ vaya adaptándose a la vida del aula y que se sienta uno más. 

La experiencia fue un éxito. La práctica del curso anterior facilitó las cosas, los niños ayudaron 

a su compañero en las condiciones que habíamos acordado, de alguna manera recogimos la semilla 

que sembramos. El trabajo del grupo-clase respecto a DJ es continuo, se da a lo largo de los dos 

cursos. Va habiendo un reajuste continuo, cada vez le pedimos más en la medida en que él puede 

hacer, pero lo hacemos muy poco a poco, nos vamos adaptando a las necesidades del grupo-clase, a 

los avances del niño... Esta responsabilidad y este reto compartido por todos generan un sentimiento 

muy fuerte en el grupo-clase que actúa como lazo de unión entre todos sus miembros. 

Como se desprende de la experiencia contada en el párrafo anterior, se intenta hacer 

partícipes a todos los niños y niñas de todo lo que sucede en el aula; se les hace sentir que tienen una 

responsabilidad respecto a los demás, que son responsables en gran medida de sus progresos, y de 

esta manera se involucran hasta el fondo. En este compromiso no sólo dan, a la vez irán exigiéndole a 

DJ responsabilidades en la medida de sus posibilidades, no se conformarán con cualquier respuesta, 

le piden el máximo; por supuesto la profesora está detrás para que la exigencia sea adecuada. Esto 

pasa por un profundo conocimiento y aceptación del otro, pero no supone inmovilismo: acepto 

al otro como es pero quiero que cada vez sea mejor y llegue más lejos. Es fundamental el ejemplo 

del adulto en el aula, de la reflexión continua y conjunta, de la serenidad al tratar los problemas… 

Podríamos decir que es un estilo de vida en el aula que se va aprendiendo en cada gesto, en cada 

mirada y en cada palabra. 
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Participación en la sociedad… 

Si queremos que DJ sea un miembro de la clase, debe participar plenamente en todos los sentidos, 

con sus derechos y por supuesto con sus responsabilidades. DJ tiene que realizar el trabajo que se 

le propone, no él mismo que los demás, según los principios de la personalización de la enseñanza 

explicados anteriormente. De esto nos encargaremos todos los miembros de la clase, pero con 

mayor responsabilidad los adultos y los compañeros de su equipo. Fundamentalmente serán sus 

compañeros de equipo los que ejercerán un control continuo sobre nuestro alumno, le ofrecerán su 

ayuda, sus palabras de ánimo, la recompensa de las felicitaciones, los abrazos, el cariño… 

Por otro lado, para que podamos hablar de participación plena, nuestro alumno tiene 

que cumplir con sus responsabilidades respecto a si mismo y a los demás. Una experiencia muy 

interesante que posibilita la vivencia de la interdependencia positiva entre los miembros del equipo 

(elemento esencial del aprendizaje cooperativo) es la posibilidad de ejercer una tarea en beneficio de 

los demás, del equipo; por eso cada niño dentro del equipo tiene un rol diferente que ejercer. DJ es 

uno más y también tendrá que desempeñar las tareas propias del cargo que se le asigne (Tabla 1). 

tabla 1: roles y funciones de un equipo de aprendizaje cooperativo 

Animador 
•	 Anima a los componentes del grupo a trabajar y a que todos participen 

con sus opiniones. 
•	 Habla en nombre de su equipo. 

Secretario 
•	 Escribe en las hojas del grupo. 
•	 Supervisa el trabajo acabado y pone el sellito cuando todos han acabado y 

lo han hecho bien. 

Moderador 
•	 Recuerda que hay que hablar bajo para que sea posible trabajar todos los 

equipos de la clase 
•	 Cuando hay un conflicto intenta ayudar a que los implicados lo resuelvan 

Responsable 

de material 

•	 Trae y recoge el material necesario para trabajar. 
•	 Recuerda que todos deben cuidar el material y mantener limpia la zona de 

trabajo 

Estos eran los cargos que teníamos en nuestra clase para los equipos de cuatro miembros. En 

un principio, nuestro alumno no era capaz de realizar ninguna de las tareas con un mínimo de éxito 

tal y como estaban planteadas. Así que inventamos un rol a su medida, facilitada esta solución por 

la circunstancia de que el equipo en el que estaba DJ era de cinco componentes (Tabla 2): 

tabla 2: rol específico de dJ dentro de su equipo, compuesto de cinco miembros 

Ayudante del •	 Ayuda al encargado de material a traer y recoger el material necesario 
material para trabajar 
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De esta manera cumplimos un doble objetivo: Por un lado, este cargo le permite acompañar 

continuamente al responsable de material en sus desplazamientos por la clase para buscar el material 

y tiene la oportunidad de levantarse más que el resto de los compañeros de una manera justificada 

y de acuerdo a sus necesidades; también va conociendo los materiales, el lugar donde se guardan 

las cosas, aprendiendo vocabulario…; por otro lado, los demás dependen de él, ya que si no va a 

buscar los materiales no podrán trabajar; tiene una responsabilidad que cumplir hacia los demás, 

tendrá que sufrir las reprimendas de sus iguales si no lo cumple. Queda claro, pues, que los demás 

vivencian respecto a DJ la interdependencia positiva de una manera natural, dentro de la vida y la 

organización de la clase. 

Estos cargos son rotatorios, se cambian trimestralmente. A lo largo de los distintos cursos de 

infantil intentamos que todos los niños tengan la experiencia de pasar por todos los cargos porque 

entendemos que todos son igual de importantes y cada uno de ellos aporta experiencias interesantes. 

DJ cada trimestre cambia de rol, igual que los demás niños, y es capaz de desempeñarlo en la 

medida de sus posibilidades ayudado por los demás y en especial por el compañero que ejerce el 

cargo de ayudante, explicado un poco más adelante. 

El siguiente cargo desempeñado por DJ fue el de encargado de material, en el fondo muy 

parecido al de ayudante de material, pero con la peculiaridad de que debe de tomar la iniciativa él, 

y la otra persona que ejerce el cargo de ayudante está pendiente de que lo haga bien, de ayudarle, 

recordarle qué debe de buscar, que no se despiste… 

En dos ocasiones DJ ha ejercido el cargo de Secretario, cuyo cometido es (véase la Tabla 1): 

“Escribir en las hojas del equipo, supervisar que el trabajo esté acabado y poner el sellito cuando todos han 

acabado y lo han hecho bien”. Puede parecer imposible para un niño que no domina la lectoescritura, 

en nuestra clase no. DJ tiene que escribir en las hojas del grupo a la hora de poner el nombre del 

equipo, la fecha… Los demás compañeros, en particular el ayudante o alguien que tenga mayor 

dominio de la lectoescritura le ofrece el modelo correcto en una hoja en sucio, le van señalando letra 

por letra para que mantenga la atención y a la vez sonorizándola. 

En 3º de Educación Infantil DJ tuvo que realizar las tareas específicas del animador (Véase 

la Tabla 1): “Animar a los componentes del grupo a trabajar y a que todos participen con sus opiniones 

y hablar en nombre de su grupo”. Aprendió a decir ánimo a sus compañeros y sentían su cariño 

y su respaldo con su presencia y sus palabras. Y cuando la profesora preguntaba al equipo del 

Hipopótamo Hipo él debía de contestar, lo hacía ayudado por el compañero ayudante que le decía 

las palabras apropiadas cuando él no sabía qué decir. 

Pensábamos que el cargo de moderador tendría grandes dificultades a la hora de ser 

desempeñado por nuestro protagonista (Véase la Tabla 1): “Recuerda que hay que hablar bajo para 

que sea posible trabajar y cuando hay un conflicto intenta ayudar a que los implicados lo resuelvan”. Nos 

sorprendió gratamente. Aprendió a hacer el gesto y sonido de silencio, y lo aplicaba siempre que era 

necesario; es más ¡le encantaba hacerlo y lo hacía muy bien! 
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Vemos con estos ejemplos que todas sus expresiones, gestuales, orales o escritas, tienen la 

misma validez que las de los demás. Jamás nadie dijo: “que mal lo has hecho”; todo lo contrario, 

cualquier avance de DJ era vivido como un verdadero éxito por el equipo y, en general, por todo el 

grupo-clase, porque ellos eran los verdaderos responsables de esos avances, y lo sabían. 

DJ tiene mucho que ofrecernos a los demás, es una persona valiosa para nosotros; es un niño 

más, un compañero; con él nos divertimos, aprendemos, jugamos… en la pequeña sociedad de 

nuestra clase. 

SeGUndA ReFLeXiÓn: en TORnO A LAS diFeRenciAS Y LAS 

SinGULARidAdeS de dJ 

En una escuela y en un aula inclusiva, las diferencias se ven de forma positiva. 

Esto no quiere decir que se ignoren o se escondan las diferencias, “haciendo ver” que no las hay... 

Esto quiere decir que todos somos diferentes, que todos tenemos una diferencia, alguna 

cosa buena, que nos singulariza (Pedagogía Positiva). 

No olvidemos que los niños y las niñas tienden a ver las cosas y a los demás como los ve su 

maestro o su maestra... 

La historia de DJ es un vivo ejemplo de lo que acabamos de decir. Veámoslo. 

el respeto al otro… 

En nuestras clases hay una regla de oro, una máxima que debe de ser respetada por todos y cada uno, 

y no es otra que el respeto al otro. 

Es en la asamblea de la clase, en el círculo formado por toda la clase donde se hace mucho de 

este trabajo: caminar en el aprendizaje del respeto hacia los demás. Esta formación en círculo nos 

ofrece la posibilidad de interaccionar entre todos nosotros, de esta manera podemos mirarnos a la 

cara, nos ayuda a mantener la atención para escucharnos, podemos ofrecer modelos correctos y que 

lleguen a todos… Pequeños detalles que son el comienzo del respeto al otro, y que en otro tipo de 

formación, cuando se trabaja con todo el grupo-clase, resulta imposible que se den. 

Hay situaciones inadmisibles ante las cuales la profesora como máxima autoridad de la clase no 

debe de ceder ni un ápice: no se permiten insultos, ni risas ante una equivocación de un compañero, 

ni interrumpirlo cuando está hablando, ni por supuesto ejercer la violencia física ni la psicológica… 

Las conductas de DJ no acordes con el funcionamiento de la clase no se reforzaban con risas, ni 

comentarios maliciosos; en muchos casos eran ignoradas, y sus compañeros tuvieron que aprender 

que esto era lo correcto. Se establecieron límites claros desde el primer día, hablamos, solucionamos 
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los problemas que se generaban en el día a día, reflexionamos, asumimos las consecuencias del 

incumplimiento de los mismos y las hacíamos cumplir… 

Entendemos las dificultades como retos que hay que superar trabajando; todos tenemos 

dificultades, cada uno diferentes, y las dificultades de DJ eran retos para nosotros. Nos fijamos en 

todo lo positivo, poco a poco fuimos descubriendo que nos gustaban muchas cosas de DJ: como 

nos saludaba, sus caricias, estar cerca de él, enseñarle… Las destacábamos para que nos sirvieran de 

modelo y las premiábamos siempre que era posible. Queríamos a DJ tal y como era, lo respetábamos. 

La clase tenía un aire distinto desde que él llegó, y nos gustaba. 

Pedagogía positiva… 

Se ha hablado de pedagogía positiva: fijarnos en los puntos fuertes, en el esfuerzo, en los logros… 

En este sentido, los primeros días de escolarización en nuestra aula fueron decisivos. DJ, con 

su conducta disruptiva, podría haber provocado el rechazo de sus compañeros: daba abrazos a 

sus compañeros en los que se sentían atrapados, desordenaba cajas de materiales y juguetes que 

previamente habían ordenado los demás niños, interrumpía sus juegos, no realizaba las rutinas que 

el resto cumplía, tenía dificultades de comunicación… Estas dificultades la profesora las vivía con 

normalidad, hablaba con serenidad y claridad al resto de los alumnos sobre las situaciones que se 

daban, informaba de lo difícil que al niño le resultaba seguir una serie de normas de convivencia 

que los demás tenían adquiridas… DJ estaba aprendiendo, estaba aprendiéndolo todo: a portarse 

bien, a entender lo que hacíamos, nuestra organización, a hablar… Era un aprendiz de todo, y 

nosotros teníamos una responsabilidad sobre su aprendizaje, éramos los que le íbamos a enseñar. 

La profesora lo felicitaba en voz alta siempre que conseguía pequeños logros para que todos se 

enterasen y aprendieran a hacerlo; de la misma manera se felicitaban las acciones correctas de los 

demás que pudieran servir de modelo correcto a DJ y que pudieran ayudarlo. Por supuesto no sólo 

se trabajaba así con él; era la tónica general de la clase y DJ era uno más. Todos necesitamos que nos 

quieran, que valoren nuestro esfuerzo y nuestros logros con palabras, gestos y miradas para poder 

construir nuestra autoestima. 

La importancia de conocernos… 

Hemos dado en un punto clave, la importancia de conocernos para poder trabajar juntos, para que 

nos aceptemos, para que comprendamos al otro, para poder ponernos en el lugar del otro… El 

modelo propuesto por el Programa CA/AC8 nos habla de la importancia de trabajar el conocimiento 

mutuo y la cohesión del grupo. Para que los niños puedan trabajar juntos y lo hagan a gusto es 

Véase la introducción de esta ponencia. 8 
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necesario que se conozcan y que el grupo clase se cohesione, haya un buen “clima” en la clase. En 

este modelo se proponen unas dinámicas en este sentido. En nuestra clase se llevaron a cabo algunas 

y en otros casos nos inspiramos en las propuestas a la hora de plantear diferentes actividades: 

La maleta9: 

Inspiradas en esta dinámica, desde el principio de la escolaridad de los niños a los tres años, realizamos 

una adaptación de la misma dándole valor a lo que los niños traen de casa. Diariamente los niños 

de forma natural y espontánea traen al cole libros, dibujos, objetos personales, flores, textos... En 

la asamblea de la mañana, en un tiempo estipulado, los enseñan a sus compañeros, les explican lo 

que significan, leen sus textos, se regalan cartas, dibujos… En este acto, tan simple aparentemente, 

ocurren muchas cosas y en varias direcciones. El niño percibe que todos estos tesoros que trae de 

casa, unas veces de la familia, otras elaborados por él, tienen un valor para los demás, hay una 

afectividad, un respeto… Lo percibe en el silencio absoluto que hay cuando él se levanta para 

mostrarlo, en la mirada de atención de sus compañeros, sus expresiones (“es muy bonito”, “te has 

esforzado mucho”, “has tenido que trabajar mucho”…) Y por otro lado, a los demás nos aportan un 

grado muy alto de conocimiento del niño y de su entorno. 

DJ era un niño muy querido al que prácticamente todas las mañanas le regalaban dibujos y 

cartas, y él debía de responder con un “gracias”. Entendimos que él debía de participar plenamente 

de esta dinámica y estar en el otro lado, él también podía participar trayendo objetos de casa, 

dibujos… Así que pedimos a la familia de DJ cierta complicidad (la complicidad de las familias, 

dicho sea de paso, es necesaria también con otros niños que por su timidez no se muestran al resto 

de manera tan espontánea). Les proponemos que traiga a la clase fotos (de su gato, de los caballos 

que monta, de su familia…), o bien dibujos para otros niños… para que tenga la oportunidad de ser 

protagonista al igual que el resto de los compañeros. Así lo hicimos, y de esta manera lo conocemos 

un poquito más: lo que hace fuera de casa, su mascota… Y él se siente bien, se siente importante, 

querido; va entendiendo que puede participar de la asamblea, de la actividad de gran grupo. Es 

tratado con igual respeto que al resto de sus compañeros, lo que él dice es escuchado, reforzado por 

la profesora… es uno más. 

 El maestro o la maestra se presenta en la clase con una caja en forma de maleta, adornada de forma personalizada, con unos 
cuantos objetos dentro (los que se determinen, tres o cuatro), representativos de un rasgo de su personalidad: aficiones, habilida-
des, defectos, manías, etc. Los va sacando y los enseña a toda la clase, explicando qué representa cada objeto: “Esta tableta significa 
que me gusta mucho el chocolate, y, en general, todos los dulces”… A continuación les explica que esto es lo que deberá hacer cada 
uno, cuando se les avise. El día que lleven la maleta cargada con los objetos, los mostrarán a sus compañeros y les explicarán qué 
significa cada uno de ellos. (Pujolàs, 2008) 

9 
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La entrevista10: 

Nos inspiramos en esta dinámica para plantear una de las primeras actividades en 3º de Educación 

Infantil con el objetivo de ahondar en el conocimiento mutuo. La actividad giraba en torno a las 

vacaciones de verano, nos apetecía que los niños nos contaran sus experiencias veraniegas, pero 

pensamos que sería más interesante, le sacaríamos más partido, si lo hacíamos utilizando la dinámica 

de la entrevista. Les pedimos a los niños que trajeran una foto del lugar de sus vacaciones para que 

les facilitara la evocación de sus experiencias; estas fotos venían con una pequeña explicación: lugar, 

personas que salían, qué hacían… escrita por las familias. Hicimos parejas al azar, en el caso de 

DJ se formó un trío para facilitar la interacción. Los niños que formaban cada pareja debían de 

hacerse preguntas los unos a los otros, contarse cosas sobre sus vacaciones. De esta entrevista cada 

uno de ellos debía de sacar bastante información de las vacaciones del otro y luego lo debía explicar 

oralmente al resto de la clase, además también escribiría un pequeño texto que acompañaría la foto 

de su amigo. 

DJ explicó con sus primeras palabras-frase a sus compañeros las imágenes de las fotos, “agua”, 

“fría”, con estos datos, y con la información aportada a la profesora por la familia, sus compañeros 

pudieron explicar al resto de la clase las vacaciones de DJ. Sus compañeros le contaron lo que habían 

hecho en las vacaciones con las fotos delante, a DJ le gustaban mucho las fotos, siguió con interés 

la explicación. Con todo el material gráfico elaboramos El libro de las vacaciones. 

Con esta actividad nos conocimos un poco más, además de trabajar otros aspectos curriculares, 

y con la producción final de este libro se ahondó en el sentimiento de cohesión de grupo. 

Las páginas amarillas11: 

Fue en 3º de Educación Infantil cuando hicimos nuestras páginas amarillas. Primero en asamblea 

cada niño pensó en lo que era realmente bueno, lo que le salía muy bien y se sentía capaz de 

enseñárselo a los demás para que pudieran aprenderlo. Hay niños que saben muy bien cuáles son sus 

puntos fuertes, y que son capaces de hacer esa introspección sobre si mismos: leer, escribir, pintar, 

10  Cada estudiante tiene un número. Se sacan de una bolsa los números al azar, de dos en dos, de manera que la clase quede 
repartida en parejas y, si es necesario, con un pequeño grupo de tres. En la primera fase de esta dinámica cada pareja se entrevistan 
mutuamente a partir de un cuestionario sobre sus habilidades, aptitudes y defectos, que han decidido de antemano entre todos. 
En la segunda fase, cada estudiante debe escribir una frase que resuma las características básicas de su “socio”, se la comunican mu-
tuamente, y se la corrigen, si alguien lo cree oportuno. Finalmente, en la tercera fase, cada uno hace saber al resto del grupo clase, 
leyendo la frase que ha escrito, cómo es su compañero de entrevista. (Pujolàs, 2008) 
11 En las Páginas Amarillas de la Compañía Telefónica se encuentran listas de personas o empresas que prestan un servicio 
(restaurantes, transportistas, imprentas, tiendas de muebles, etc.). Esta dinámica consiste en confeccionar una especie de “Páginas 
Amarillas” de la clase, donde cada estudiante pone un anuncio sobre algo que puede enseñar a sus compañeros. Puede tratarse de 
procedimientos o de aprendizajes más lúdicos (canciones, juegos, etc.). Una vez decidido el contenido de su “anuncio”, cada estu-
diante deberá confeccionarlo con los datos siguientes: El título del servicio que ofrece, una descripción de este servicio, un pequeño 
dibujo o ilustración y el nombre del estudiante que ofrece el servicio. Con estos pequeños anuncios ordenados alfabéticamente se 
confeccionará una especie de Guía de Servicios de la clase. Los maestros o profesores podrán designar una sesión de clase, de vez en 
cuando, para que los alumnos pidan a algún compañero uno de los servicios que se ofrecen en la guía. (Pujolàs 2008) 
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jugar… y luego expresarlo. Pero otros no, como es el caso de DJ. Esto no es un impedimento para 

que podamos llevar a cabo esta dinámica. En estos casos son los demás compañeros los que ayudan 

hablando de las virtudes de sus compañeros: “…es muy bueno jugando al balón, pintando”… Se 

oyen muchas voces cuando llega el turno de DJ, todos tienen muy claro que nuestro protagonista 

es experto en consolar a los niños cuando lloran, nadie lo hace como él: llega el primero junto al 

niño que llora, lo abraza, le acaricia, busca una respuesta con su mirada interrogante… “DJ sabe 

consolar muy bien”. Estamos totalmente de acuerdo. Una vez que todos tienen claro cuál es su punto 

fuerte, en aquello que destaca, realizamos un trabajo gráfico de lenguaje publicitario que combina la 

palabra escrita y la fotografía. Y al final el resultado vuelve a ser un libro de la clase, que como todas 

las producciones colectivas viaja por turno cada día a la casa de un niño para poder compartirlo con 

su familia (también se colgó en el blog del colegio). Estas producciones colectivas ayudan, además, a 

cohesionar la comunidad escolar al hacer participes a las familias. Todas estas producciones grupales 

tienen este efecto cohesionador. 

A esta situación tan emocionante de que sean los demás los que ayuden a uno a encontrar sus 

puntos fuertes no se llega por que sí. Detrás hay un trabajo cotidiano de refuerzo de los aspectos 

positivos de cada uno, de valoración en voz alta del esfuerzo que realizan todos y cada uno en 

un momento determinado, no sólo de los logros. Impregnándolo todo está la práctica de una 

pedagogía positiva de la que hablábamos anteriormente. Este mensaje optimista desde el adulto 

acaba contagiando a todos los que viven en el aula y lo acaban haciendo suyo, poniéndole sus 

palabras. 

dJ en la asamblea: un aprendiz de hablar, no un niño que no sabe hablar… 

Recuerdo con gran emoción muchas situaciones que se han dado en la clase en este sentido. DJ 

para todos nosotros, desde el primer día, era un aprendiz, no un niño que no supiera. DJ no 

hablaba cuando llegó a nuestra clase, pero sí que se comunicaba con nosotros a través de sus gestos, 

abrazos, risas, gritos… Sabíamos cuando estaba triste, con quién le gustaba sentarse, qué era lo 

que le gustaba cantar… y cada vez lo sabíamos mejor y nos lo hacía saber de más maneras, usando 

en esta comunicación poco a poco el lenguaje oral. Fueron muy importantes en este proceso las 

asambleas que realizábamos diariamente en nuestra clase. 

La asamblea en nuestra clase es parte importantísima, cumple una función de verdadero 

órgano de participación democrático. Para ello es necesario que todos participen, no sólo tienen voz 

los más extrovertidos, todas las voces son igual de importantes. Por ello la profesora busca estrategias: 

frena en unas ocasiones y en otras anima a la participación. DJ desde el principio participa de ella. 

Durante el primer curso comunica a través de sus gestos, repite palabras que dicen sus compañeros, 

siempre tiene a alguien a su lado que le dice al oído la respuesta correcta… pero todavía no utiliza 

el lenguaje oral de manera espontánea. Es en 3º de Educación Infantil cuando, imitando a sus 
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compañeros, levanta la mano para pedir la palabra, aunque no domina el lenguaje oral (todavía 

no hace frases, sólo frases hechas o de uso muy habitual y alguna palabra). Sin embargo se le 

escucha con gran atención aunque no entendamos perfectamente su mensaje; la profesora traduce 

su mensaje y todos vivimos su ininteligible parrafada como un verdadero acto de comunicación. 

Por esto pasó lo que pasó… Un mañana, en 2º de Educación Infantil, al finalizar el trabajo de 

la mañana volvimos a la asamblea. Como teníamos un poco de tiempo aprovechamos para recordar 

las normas del trabajo en equipo: 

•	� Permanecer en el sitio mientras trabajamos. La clase dice que esta norma la cumplen, que 

sólo se levantan los encargados de material cuando tienen que ir a buscar algún material 

necesario para el trabajo; si todos nos levantáramos sería muy desorganizado. 

•	� Respetar el trabajo de los demás. Dicen que ésta la hacen bien pero que DJ no, porque a 

veces rompe lo que construyen los demás, raya la hoja de trabajo del compañero que está 

al lado. La profesora dice que es cierto, pero que está aprendiéndola porque ya no lo hace 

tanto, sólo algunas veces. Entonces Tola nos dice que DJ es especial. La profesora le pide 

que nos explique que por qué es especial, y el niño contesta que porque está aprendiendo 

a hablar. La profesora le pregunta a Tola que si él también es especial, se queda pensativo 

y nos dice que sí. La profesora pone ejemplos de por qué cada niño es especial: porque 

saben leer, porque son educados, porque se esfuerzan mucho… Luna nos propone que lo 

hagamos con todos los niños de la clase porque todos son especiales. Así que de uno en 

uno se les pregunta si son especiales, todos nos dicen que sí y nos explican el por qué, sus 

cualidades: sé hacer bien los problemas, sé escribir, dibujo muy bien…, y a los que no saben 

qué decir les ayudamos los demás. Cuando llegamos a DJ (como él no sabe contestar) se 

les pregunta a los demás y contestan: “porque está aprendiendo a hablar”, “porque nos quiere 

mucho”, “nos da muchos besos”… Todo, todo lo que dicen de su compañero es positivo a 

pesar de todas las dificultades que hemos vivido derivadas de la convivencia con él. Fue 

uno de los momentos más emocionantes que he vivido como profesional y como persona 

con este grupo. Sólo por vivir ese momento merece la pena todo el trabajo realizado. 

TeRceRA ReFLeXiÓn: en TORnO AL GRUPO cLASe de dJ, cOnSideRAdO 

cOMO UnA PeQUeÑA cOMUnidAd de APRendiZAJe 

En una escuela y en un aula inclusiva, todos los que forman parte de ella se ayudan. 

Precisamente por esto puede “ser inclusiva”: porque todos –maestros, padres y madres, alumnos...- 

contribuyen a qué todo el mundo se sienta bien en ella. 

La ayuda mutua entre compañeros a menudo es más eficaz que la intervención directa del 

maestro o de la maestra. 
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Los compañeros y compañeras de DJ –y sus familias- participaron activamente en el proceso 

de su inclusión en el centro y en la clase. 

La organización cooperativa… 

Desde el primer día que DJ llegó a la clase y tuvimos que tomar decisiones para solucionar los 

problemas de convivencia que se generaron, los niños de la clase llevaron a la práctica un doble 

objetivo: “Conseguir aprender uno mismo y a la vez que aprendan los compañeros”. Cuando hablamos 

de aprender es en todos los sentidos: a ser, a hacer, a vivir juntos, a conocer. Toda la clase es 

responsable del aprendizaje de DJ, y así lo vivimos. 

Es imprescindible que se vivan unos valores de cooperación que no pueden ser trabajados si 

no se tiene estructurada la clase de forma cooperativa. 

Los primeros días del curso, tanto en 2º como en 3º de Educación Infantil, trabajamos con 

todo tipo de agrupamientos esporádicos: parejas, equipos heterogéneos o más homogéneos con la 

intención de que se dieran interacciones entre todos los alumnos de la clase, se generaran situaciones 

que pusieran en juego particularidades de cada uno… Así la profesora tuvo la oportunidad de 

observar con atención con qué niños se relacionaba mejor DJ, qué tipo de interacciones se daban, 

quiénes tenían más ganas de ayudarle, a quién le hacía más caso… Y así decidimos el equipo de DJ. 

Los niños a partir del mes de octubre estuvieron repartidos en equipos estables, con la duración 

de todo el curso. Los niños de los equipos deben de trabajar juntos para aprender, para llevar a cabo 

el trabajo propuesto diario; para ello hay que ayudarse. DJ forma parte de un equipo de cinco 

alumnos. Estos equipos son decididos por la profesora con la intención de que sean heterogéneos, 

que representen la realidad del aula. Por eso se tienen en cuenta sexo, capacidades, autonomía, 

dificultades, afinidades o incompatibilidades posibles entre los alumnos… A la hora de decidir el 

equipo del que formaría parte DJ se dio prioridad a que los compañeros tuvieran la capacidad de 

ayuda, buen carácter, paciencia… Para ello fue muy importante el conocimiento de la clase que 

tenía la profesora por el trabajo de más de un año con el mismo grupo, y además la observación 

atenta de las interacciones que se dieron durante los primeros quince días en los que se organizó a 

los niños para llevar a cabo las actividades de las diferentes zonas de trabajo en grupos esporádicos 

con duración diaria. 

Estos niños que van a trabajar en el mismo equipo deberán de ayudarse. Esa es la palabra 

clave: ayuda. Partimos de la base de que todos en algún momento podemos necesitar ayuda y 

nuestros compañeros nos la pueden dar. Todos somos capaces de ayudar. Somos valiosos. Ante 

esta situación todos salimos ganando: por un lado el niño con más dificultades cuenta con más 

recursos humanos; por otro, el niño con gran capacidad para ayudar obtiene un beneficio para si 

mismo en el acto de ayuda a los demás: mayor interiorización de los contenidos, procesamiento de 

la información, uso de estrategias cognitivas…, en fin, crecimiento como persona solidaria. DJ va 
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a necesitar de la ayuda de todos, en especial de sus compañeros de equipo, pero él también podrá 

ayudarnos porque sabemos cuáles son sus puntos fuertes. Descubrimos, como ya hemos explicado 

anteriormente, su gran capacidad de querer a los demás, de estar al lado, de acompañar, de consolar 

ante un momento de flaqueza de cualquier compañero. 

Por otro lado, esta experiencia tan intensa para algunos compañeros que tuvieron la 

oportunidad de compartir con DJ nos permitió descubrir cualidades insospechadas en ellos: gran 

capacidad de empatía y persuasión, habilidades sociales, asertividad, dominio de si mismos… 

Cualidades importantísimas para el desarrollo como persona. Recuerdo dos niños en concreto que 

no destacaban en otros aspectos de tipo curricular, y sin embargo gracias a la convivencia tan intensa 

y próxima con él quedaron manifiestas ante nosotras y ante los demás miembros de la clase esas 

buenas cualidades. 

nos ayudamos… 

Todas las prácticas educativas que se dan en nuestra clase están impregnadas de la técnica cooperativa 

Tutoría entre iguales; en nuestra clase es una filosofía de trabajo de vida de aula. 

Tutoría entre iguales12 

En este sentido se trabaja para que los niños aprendan a dar ayuda de manera correcta: 

•	� Les enseñamos a ofrecer y pedir ayuda de manera correcta, con un tono de voz adecuado, 

gestos, frases: “¿Quieres que te ayude?” “Por favor, ¿me puedes ayudar?”… 

•	� Les hacemos reflexionar para que sepan cuando podemos ofrecer ayuda de verdad 

(estamos acabando nuestro trabajo y no podemos dejarlo; por lo tanto deberá de esperar 

el compañero), si sabemos hacer lo que nos piden, explicar que no podemos y por qué… 

•	� Les ayudamos a aprender a decir que no, a tener claro cuando la persona está abusando 

de nosotros, a poner límites… 

•	� Les enseñamos a ofrecer estrategias correctas de ayuda. A los niños les gusta ayudar, pero 

no saben, para ellos ayudar es hacer el trabajo. Se les enseña, por ejemplo, a explicar las 

estrategias que ellos han utilizado, a señalar las letras a la vez que sonorizan, a llevar la 

mano... 

12 Este recurso se sustenta en la colaboración que un alumno dispensa a un compañero de clase que ha formulado una demanda 
de ayuda. Encontramos una estructura de aprendizaje cooperativa, pero no ya en grupos reducidos y heterogéneos sino recurriendo 
a una dualidad: parejas de alumnos de un mismo grupo. (Pujolàs, 2008). 
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Actuación indirecta… 

Los primeros días de convivencia con DJ pronto me hicieron reflexionar que los resultados de 

nuestra actuación directa como adultos con él la mayoría de las veces eran escasos, y muchas veces 

contraproducentes, produciéndose una confrontación directa difícil de superar. Y sin embargo las 

interacciones con sus compañeros, con sus iguales, eran las que más cambios producían en sus 

conductas, sintiéndose feliz entre ellos. Esto es lo que me dio la clave y aposté por un cambio 

de planteamiento radical: será a través de sus compañeros como la profesora actuará sobre DJ. 

Para ello se hace necesario un espacio íntimo apartado del resto de la clase que nos haga sentirnos 

bien, protegidos y que pueda dar lugar a momentos de encuentro y de reflexión sistemáticos con 

los niños de este equipo; se establece un tiempo dedicado a la reflexión semanal con los equipos, 

y especialmente se tendrá en cuenta el suyo. Mientras los demás equipos realizan actividades de 

tipo más autónomo supervisados por la auxiliar de Educación Especial (se escoge un tiempo en 

el que la clase tiene apoyo por parte de otra profesional). La profesora tutora se sienta con un 

equipo para reflexionar sobre cómo ha ido la semana (apoyados con una plantilla de autoevaluación 

que colgamos en el cartel de equipo y que es rellenada diariamente por todos los miembros del 

equipo): lo más destacable en ambos sentidos (positivo y negativo), las mayores dificultades, sus 

posibles soluciones… Se trabaja de esta manera de forma directa e indirecta sobre aquellos con más 

dificultades, explicando a sus compañeros cómo deben de trabajar con él. Este aspecto fue clave en 

el avance de nuestro alumno en 2º de Educación Infantil. 

En estas sesiones de reflexión semanal DJ no es capaz de mantener la atención, de estar sentado 

mucho tiempo con sus compañeros, así que pasado un tiempo podrá ir a jugar con algún material 

que se ha preparado para la ocasión mientras el resto del equipo reflexiona con la profesora. Sus 

compañeros en esos momentos íntimos de reflexión semanal explican las dificultades de convivencia 

con él: “Nos rompe los trabajos”, “se tira al suelo”, “no quiere trabajar”… Intentamos comprender por 

qué lo hace: “Se cansa antes que nosotros”, “quiere que le hagamos caso”… De esta manera trabajamos 

la empatía. Buscamos soluciones: “Cuando se tire al suelo un compañero le pedirá con educación que 

por favor se levante, se lo diremos máximo tres veces y si no nos hace caso lo dejaremos solo”; “cuando 

en la asamblea nos moleste, el niño molestado le adviertirá que no le gusta lo que está haciendo, que 

le está molestando, la segunda vez le informará que si lo sigue haciendo se va a cambiar de sitio, y a la 

tercera lo hará”… La profesora sólo da un modelo de actuación cuando los compañeros no tienen 

propuestas. Dramatizamos esas situaciones conflictivas y ellos ponen en práctica el modelo ofrecido; 

es un ensayo, nos preparamos para cuando se dé esta situación. De esta manera conseguimos que se 

levante del suelo, que recoja a veces las pinturas que tira al suelo, que acabe los trabajos, que vuelva 

a la asamblea con los demás…, que avance en su aprendizaje como persona. 
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el ayudante de dJ… 

A DJ le ayudan todos los niños de la clase, todos tienen la responsabilidad de ofrecerle modelos 

de comportamiento correcto, de indicarle, de decirle que no cuando él se quiere aprovechar de la 

buena disponibilidad de los demás, de ponerle límites, de exigirle un esfuerzo que es capaz de hacer, 

de acompañarlo, de llevarle de la mano, de que se fije en las letras que está copiando, de decirle la 

palabra correcta… Aunque, como ya ha quedado claro, especialmente tienen mayor responsabilidad 

sobre él los miembros de su equipo, y más si cabe la persona que ejerce trimestralmente el cargo de 

ayudante. En 3º de Educación Infantil ésta es la tarea que debe de ejercer el ayudante en un equipo: 

tabla 3: roles del cargo de ayudante 

Ayudante 
•	 Ejerce el cargo del niño que está ausente 
•	 Está atento y dispuesto para ayudar al niño o a la niña que lo necesite 

Se pensó en hacerlo de esta manera para que la ayuda por parte de los compañeros fuera más 

ordenada, que no todos intentaran ayudarle a la vez, para repartir responsabilidades, para que no 

sólo lo haga la persona más extrovertida o la más dispuesta del equipo. 

También en 3º de Educación Infantil, después de tres cursos de trabajo cooperativo por lo tanto, 

con experiencia en el desarrollo de cargos dentro del equipo, nos proponemos trabajar de manera 

más profunda los cargos que desempeñamos cada uno. Para ello, en una sesión trimestral agrupamos 

a los niños por equipos de expertos, según el cargo que desempeñan ese trimestre (los animadores, 

los secretarios, los moderadores, los encargados de material y los ayudantes); con el objetivo de 

reflexionar cómo pueden hacerlo mejor, qué estrategias pueden utilizar, qué hacen especialmente 

bien y funciona, qué es en lo que encuentran más dificultades, qué les parece lo más importante… 

Especialmente intenso e increíble es cuando hablamos con los niños que ejercen el cargo de 

ayudantes; llevan a cabo unas reflexiones que nos dejan estupefactas: saben perfectamente cuál es 

su función, a quién tienen que ayudar de manera especial, se preocupan de cómo hacerlo bien, y 

captamos que se sienten importantes y orgullosos de ejercer ese cargo a pesar de las dificultades que 

conlleva. Éstas son las reflexiones que los ayudantes realizaron para realizar mejor su trabajo (Tabla 4): 

tabla 4: Papel del ayudante dentro del equipo 

•	 Ayudar a los niños del equipo, 
-	 a todos y al responsable de material en especial cuando tiene mucho trabajo 
-	 a los niños que no saben hacer los trabajos. 
-	 a los niños que están despistados y no se acuerdan de lo que tiene que hacer 

•	 Les decimos al oído lo que no saben y tienen que decir 
•	 Preguntamos ¿Quieres que te ayude? 
•	 Le llevamos de la mano, decimos la letra, la señalamos; pero no se lo hacemos 
•	 Si el animador está cansado le animamos 
•	 Intentar acabar el trabajo pronto para poder ayudar 
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En estas reflexiones de los ayudantes, está presente de manera clara DJ, cuando dicen que 

“hay que ayudar a los niños que no saben hacer los trabajos, y a los que están despistados y no se acuerdan 

de lo que tienen que hacer”, están pensando en él. Lo identifican como a un niño que hay que ayudar, 

pero con naturalidad; también a otros. Por otro lado hablan de estrategias concretas que ponen en 

práctica con DJ: 

•	� “Les decimos al oído lo que no saben y tienen que decir”: Se refieren a una experiencia 

concreta que vivimos todos los días en el aula. El ayudante del equipo de DJ se sienta a su 

lado en la asamblea, le repite al oído las palabras correctas que DJ debe de decir cuando 

alguien le pregunta directamente y no dice nada, cuando debe de recitar un trocito de 

retahíla… En estas situaciones de gran grupo siempre tiene a alguien que constantemente 

le ofrece un modelo correcto de lenguaje. 

•	� “Le llevamos de la mano…”: Se refieren cuando tiene que ir a una zona determinada y él 

no se ha enterado, o bien no quiere hacerlo, o bien le piden por favor que se levante del 

suelo (cosa que hace frecuentemente cuando se enfada) y no quiere hacer algo porque le 

exige cierto esfuerzo. Pero… ¡cómo lo hacen! ¡Con qué cariño, respeto y comprensión! 

•	� “…Decimos la letra, la señalamos, pero no se lo hacemos”: Aquí están planteando otra 

situación concreta en la que DJ debe de escribir, ya que la lectura y la escritura están 

presentes en nuestra aula desde el momento que llegaron en tres años. Las letras y los 

números siempre han tenido una funcionalidad que nos relaciona con el mundo, por lo 

tanto todos nos acercamos a ellos, también DJ; aunque no es un objetivo prioritario para 

él, es algo que se vive de manera natural en el aula y ellos la realizan. 

Es destacable la disposición que tienen hacia los demás, la responsabilidad individual cuando 

plantean la necesidad de “Intentar acabar el trabajo pronto para poder ayudar”. Esto lo dice todo, no 

tengo más que añadir. 

Por último me gustaría resaltar que, a pesar de lo difícil del cometido del cargo de ayudante 

en el equipo de DJ, es un cargo que llevan con normalidad, con gusto, y que los compañeros 

manifiestan deseo por realizarlo. En el último trimestre de 3º de Educación Infantil, la tutora antes 

de asignar los cargos, consultó a sus alumnos uno por uno para que le dijeran el cargo que querían 

ejercer en este último periodo, teniendo en cuenta los cargos que ya habían realizado durante ese 

curso. Es sorprendente como D, un alumno de su equipo, manifiesta su deseo de ejercer el cargo 

de ayudante, aún siendo conocedor de las dificultades que eso conlleva. ¡Me siento muy orgullosa 

de él! Pero más me siento al verlo desarrollar su tarea todos los días: animándole, reconfortándole, 

buscándolo en todo momento con la mirada, hablándole con paciencia y cariño, cogiéndole de la 

mano… ¡Qué lección para todos nosotros! 
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Después de un periodo importante desarrollando este cargo, la tutora habla con los padres de 

D. En esta reunión les informa entre otras cosas sobre el trabajo en equipo, sobre como ha ejercido 

el cargo de ayudante su hijo, de su responsabilidad, de la paciencia que ha tenido, de lo bien que lo 

ha hecho… Me vuelve a emocionar que me digan que lo mismo que yo les cuento, después hace él 

en su casa con su hermano pequeño. 

cUARTA ReFLeXiÓn: en TORnO A LAS eMOciOneS de APRendeR JUnTOS 

ALUMnOS diFeRenTeS 

En una escuela y en un aula inclusiva, los éxitos individuales y colectivos se celebran: 

son éxitos de todos, y a todos nos gusta que nos feliciten cuando hacemos las cosas bien. 

Las emociones son muy importantes: sentirse a gusto, en una clase, es imprescindible para poder 

aprender... Es una primera condición, absolutamente necesaria, aunque no suficiente… 

Las celebraciones contribuyen mucho a sentirnos emocionalmente bien en un grupo clase. 

Eso es lo que llegó a ser el grupo clase de DJ: una pequeña comunidad de aprendizaje en la 

cuan todos se sentían a gusto… 

La emoción… 

Siempre les digo a los padres que en nuestras clases se viven muchas cosas que son difíciles de 

explicar. Nuestro universo escolar está lleno de vida; los compañeros de clase, de nivel, de ciclo, la 

tutora, las otras profesoras… todos formamos parte de este círculo social. Todos juntos aprendemos 

y disfrutamos, que significa mucho más que estar simplemente uno al lado de otro. Lo más 

importante que se vive en nuestras aulas no puede ser plasmado en el papel, y muy difícilmente 

transmitido por escrito: la emoción. Esa emoción a la que saben poner nombre –“estoy nervioso”, 

“estoy emocionado”– cuando vamos a comenzar una tarea y les pone en alerta para abordar el trabajo 

con los cinco sentidos. 

En esta experiencia de trabajo cooperativo cada uno de los alumnos forma parte de un equipo, 

con una identidad especial. En él cada niño o niña tiene asignado un cargo con unas funciones muy 

claras. A pesar de su corta edad entienden la necesidad de la especialización, la interdependencia 

que se crea entre ellos, la necesidad de la responsabilidad individual para que todo funcione bien… 

Y sienten. Se generan muchos sentimientos provocados por las interacciones con sus compañeros, 

una auténtica escuela para la vida. Sienten decepción cuando no les comprenden, tristeza cuando el 

compañero se encuentra mal, alegría cuando juegan juntos, felicidad cuando entre todos consiguen 

algo realmente difícil. 
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En nuestras aulas, por esta organización cooperativa, las interacciones entre los niños son 

intensas; todas ellas educativas, lo cual no quiere decir que sean fáciles, ni cómodas. Las hay 

inolvidables, gestos y palabras que emocionan: “Ven, siéntate aquí con nosotros”, “pórtate bien, si 

no, no te vas a enterar”, “¿te ayudo?”, “lo quiero tanto”… Todas nos indican que estos pequeños son 

capaces de pensar en el otro, de preocuparse por él, de reflexionar, de responsabilizarse… 

Los cambios producidos en la conducta de DJ, de su avance como persona, se debieron 

principalmente al amor, al mundo de los sentimientos, de la emoción. 

Yo también soy de la clase de criquita y del equipo… 

Como bien nos explica el modelo teórico-práctico del Proyecto PAC así como el Programa CA/ 

AC13, es muy importante la cohesión del grupo-clase. En esa línea trabajamos muchísimo todos los 

años de Educación Infantil. En el primer curso, en tres años, pusimos un nombre a la clase, desde 

entonces somos la clase de Criquita. Esta es la clase a la que llegó DJ, no llegó a una clase cualquiera. 

Pronto nos dimos cuenta que para DJ era muy importante el formar parte de, de estar con otros, 

de sentirse querido. En la asamblea final de la mañana o de la tarde, en el momento de despedirnos 

hacemos una reflexión verbal, pedimos (la profesora y/o los niños y las niñas) felicitaciones para 

un compañero o una compañera que se ha esforzado, o la pedimos para nosotros mismos, o para 

el equipo por haber conseguido acabar los trabajos rápidamente, o para todo el grupo-clase. Y lo 

celebramos con abrazos, aplausos de diferentes tamaños, cadenas de besos, frases… En muchos 

momentos es tan grande la emoción para todo el grupo-clase al conseguir realizar con éxito una 

tarea que juntamos nuestras manos y decimos ”somos un equipo, lo hemos conseguido” haciendo 

referencia a todo el grupo-clase. A todos nos gusta que nos feliciten cuando hacemos las cosas bien, 

por supuesto. DJ no es una excepción. Las continuas celebraciones que realizábamos por nuestros 

éxitos, con el objetivo de fortalecer el sentimiento de pertenencia al grupo clase, eran capaces de 

modelar sus conductas, y lo explotamos al máximo. 

Como ya hemos explicado al principio, llegamos a un acuerdo con toda la clase para que DJ 

pudiera realizar otras actividades alternativas en el momento de la celebración de la asamblea de la 

mañana en la que se exige un tiempo de concentración muy elevado para él. En esta asamblea hay 

rutinas asociadas con canciones, gestos, saludos, felicitaciones, celebraciones conjuntas que hacen 

hincapié en la sensación de pertenencia y en la música, los dos puntales que jugaron a nuestro favor. 

De esta manera DJ se siente atraído por las canciones que estamos cantando el resto del grupo en la 

asamblea cuando él ya se ha marchado al espacio de juego destinado para él, y vuelve al gran grupo. 

Poco a poco va participando de estas rutinas afectivas que envuelven todos sus sentidos a través del 

contacto, el abrazo, el aplauso, la música… y cada vez es más fuerte su deseo de participar como uno 

más, con los demás. Poco a poco es capaz de participar de ellas durante más tiempo y con mayor 

calidad. 

13 Véase la introducción de esta ponencia. 
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De la misma manera le iremos exigiendo cada vez más. Cuando su comportamiento no es el 

adecuado en la asamblea y sabemos que puede hacerlo, por ejemplo cuando no se sienta bien en el 

corro o se tira al suelo, se le informa que si no lo hace bien deberá permanecer un tiempo fuera de 

la asamblea, no podrá estar con sus amigos. Estas llamadas de atención se hacen por parte de los 

compañeros que están a su lado y por parte de la profesora. Por supuesto DJ ha tenido que estar 

algunas veces fuera del corro (situación a la que denominamos “tiempo fuera”), y desde luego no le 

ha gustado nada. Ha probado límites, como otros niños, y ha sufrido las consecuencias. 

Para DJ también tiene una gran fuerza la experiencia de pertenencia a un equipo-base, Las 

Nubes, en 2º de Educación Infantil, y El hipopótamo Hipo, en 3º de Educación Infantil. Incluso 

el primer año, cuando para él era totalmente novedosa la organización cooperativa de la clase, 

entiende perfectamente que él forma parte de ese grupo: 

•	� Busca a sus compañeros para sentarse a su lado, siente un apego especial por algunas 

personas del equipo 

•	� Responde cuando se llama a su equipo, y si no, sus compañeros lo buscan o lo llaman 

cuando se despista 

•	� Reconoce el logotipo como suyo 

En ocasiones que ha molestado a sus compañeros cuando tenían que realizar una tarea concreta 

y ha persistido a pesar de los avisos, se le ha privado durante un tiempo de la posibilidad de estar 

con sus compañeros (“tiempo fuera”). Esto le ha afectado profundamente, llora, le duele… le hace 

reflexionar. Al volver al equipo ha pedido perdón y se ha comportado de una manera más correcta. 

Cada curso escolar ha pertenecido a equipos distintos con niños distintos. El cambio de 

equipo que se dio entre 2º y 3º de Educación Infantil lo vivió con desasosiego. Los primeros 

días de 3º de Educación Infantil buscaba a sus antiguos compañeros, en concreto a una de sus 

componentes, intentaba insistentemente sentarse con ella, no se encontraba a gusto. Hasta que 

el nuevo equipo al que pertenecía le volvió a darle estabilidad y seguridad y volvió a sentir ese 

sentimiento de pertenencia. Para ello fue necesario un tiempo, por eso es imprescindible que esos 

equipos-base se mantengan en funcionamiento durante todo un curso para que se desarrollen lazos 

profundos de conocimiento, confianza, apego… en definitiva, de amor. 

La emoción también fuera de clase… 

Hemos comenzado diciendo que estábamos en el camino hacia un aula cooperativa o comunidad 

de aprendizaje. Ésta no sólo está formada por profesores y alumnos, las familias son parte de esta 

comunidad, por lo tanto el trabajo con ellas es imprescindible. 

Recuerdo la primera reunión que tuve con las familias de la clase después de la llegada de 

DJ en 2º de Educación Infantil. A esta reunión no pudo asistir su familia, lo cual fue una pena, 

pero por otra parte quizás permitió al resto expresarse con más franqueza respecto a sus dudas. Mis 

primeras palabras respecto a esta nueva situación fueron estas: “Es una suerte que DJ esté en nuestra 
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clase, vuestros hijos van a tener la oportunidad de aprender mucho como personas, de vivir experiencias 

que sería muy difícil si DJ no estuviera…” En reuniones anteriores se les había explicado la teoría 

del aprendizaje cooperativo, creo que a esas alturas tenían claros muchos aspectos: la necesidad de 

ayudarse en nuestra clase, las posibilidades de la diversidad, el derecho a recibir educación dentro de 

la misma aula… Ahora teníamos oportunidad de vivirlo en primera persona con mayor intensidad 

Poco a poco DJ formó parte de todas las familias de la clase. De la misma manera que era 

querido dentro, los niños llevaron y contagiaron su amor e interés a sus casas haciéndole un hueco 

en sus corazones. Se dieron situaciones que así me lo hicieron entender. Un día C, una compañera 

del equipo de DJ, tuvo un altercado con él y sufrió un arañazo. C llegó a casa muy enfadada y le 

contó a su madre lo ocurrido. La madre la tranquilizó, y la animó a que continuara trabajando con 

él y le enseñara a portarse cada vez mejor. En las reuniones de tutoría que mantenía con cada una 

de las familias, se les informaba de la evolución individual del niño, y respecto al trabajo en equipo 

y en el grupo clase; todas las familias me preguntaban por la evolución de DJ, manifestándome su 

alegría por sus progresos. 

Las madres, padres, y, en algunos casos, también tíos y abuelos, tuvieron la oportunidad de 

entrar a nuestras clases a trabajar con nosotros en diferentes actividades y talleres de una manera 

sistemática. En 2º de Educación Infantil, con la actividad “mi cuento favorito”, y en 3º de Educación 

Infantil, en los talleres de matemáticas y en actividades puntuales que requería el proyecto llevado 

en clase. 

Esto les permitió conocer al niño de primera mano y entenderlo dentro de la dinámica de la 

clase. Aquellas frases que yo dije en la primera reunión de padres al tiempo me fueron devueltas de 

sus propias bocas: “… es una suerte que DJ. haya estado en nuestra clase. Nuestros hijos han aprendido 

muchas cosas, si él no hubiera estado hubiera sido imposible…” Esto es emoción, esto cierra el círculo 

iniciado. 

QUinTA Y ÚLTiMA ReFLeXiÓn: en TORnO A LO QUe PUeden LLeGAR A 

APRendeR JUnTOS ALUMnOS diFeRenTeS 

Un aula inclusiva es una importante fuente de aprendizaje. 

En ella se aprenden muchas más cosas que leer, escribir, hacer operaciones matemáticas, 

resolver problemas... Se aprende a convivir, a respetarse, a ayudarse, a corregirse, a decidir las 

cosas entre todos, a celebrar juntos los éxitos comunes, a ser felices... 

Las maestras que atendieron al grupo clase de DJ, y muchos y muchas más que han aplicado 

en su aula el Programa CA/AC basado en el aprendizaje cooperativo, así han podido constarlo… 
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Un aula inclusiva es una importante fuente de aprendizaje… 

En nuestra aula se ha dado una continua ebullición de experiencias, actividades, situaciones… que 

ha posibilitado el aprendizaje de todos y cada uno de nuestros alumnos. Y cuando digo que nuestros 

alumnos han aprendido, lo han hecho en todos los sentidos, desarrollando competencias para la 

vida, adquiriendo saberes, aprendiendo a hacer, a convivir y a ser, que son los pilares básicos de la 

educación según Delors. La escuela no es únicamente un lugar donde se transmiten conocimientos. 

Una metodología activa y cooperativa en el aula, una organización escolar donde el alumno tenga 

voz, en una escuela inclusiva, son elementos esenciales para una educación integral de la persona. 

El objetivo respecto a todos nuestros alumnos es ambicioso: “Que aprendan al máximo de sus 

posibilidades: a nivel curricular, personal y social”: 

•	 A “nivel curricular”: nos referimos a los aprendizajes más valorados tradicionalmente por 

la escuela además de otros que actualmente se consideran desde el enfoque competencial 

(lenguaje oral, escrito, lógico-matemático, asociaciones cognitivas, musicales, viso-

espaciales, cinético-corporales, del medio, interrelación de contenidos…) 

•	 A “nivel personal”: todo lo que se refiere a autocontrol, reflexión, desarrollo de la 

responsabilidad, elaboración de la autoestima: “Soy importante, sé hacer…” 

•	 A “nivel social”: queremos que nuestros alumnos aprendan a relacionarse adecuadamente, 

que desarrollen habilidades sociales, que respeten al otro, que aprendan a ponerse en el 

lugar del otro, que aprendan a trabajar con otros… 

Este gran objetivo también va a ser el propuesto para nuestro alumno DJ, aunque se priorizarán 

aspectos concretos por sus características personales; por ejemplo, a nivel curricular, todo lo que 

atañe al lenguaje oral (cuando llega al colegio DJ no habla); en el nivel personal, en un principio se 

hará hincapié en el autocontrol y autorregulación de sus conductas; y a nivel social, vamos a incidir 

en la adquisición de habilidades sociales que le posibiliten unas interrelaciones adecuadas con sus 

compañeros y compañeras, queremos que DJ aprenda a trabajar con otros. A medida que se avanza 

en la consecución de los objetivos, somos más exigentes, nos vamos ajustando continuamente a sus 

posibilidades, y por supuesto le vamos a pedir más. 

A continuación vamos a exponer algunas experiencias de aula en las cuales ha participado 

plenamente DJ y que ilustran todo tipo de aprendizajes, que engloban todos los niveles de la persona 

y que están relacionados con las competencias que nos marca la actual ley de educación. 
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competencia lingüística14 

Las habilidades y destrezas relacionadas con esta competencia se trabajan constantemente dentro 

del aula. Nuestra intención era que DJ participara, en la medida de sus posibilidades, en las mismas 

actividades que el resto de sus compañeros y compañeras. He aquí algún ejemplo. 

Adivina, adivineta 

Cuando estábamos en 2º de Educación Infantil realizábamos sistemáticamente actividades 

relacionadas con la adivinanza de la semana. Cada lunes por la mañana llegaba un cartelito a nuestra 

clase con una adivinanza. Esta adivinanza suponía un verdadero juego de lenguaje que generaba 

múltiples actividades, y que en muchos casos eran diferentes para el grueso del grupo-clase y para 

DJ, así como los objetivos que se priorizaban en cada caso. 

Objetivos prioritarios: Para DJ eran todos aquellos relacionados con el desarrollo de lenguaje 

oral: articulación, imitación de palabras, vocabulario… Para el grupo-clase, además, se pretendía 

fomentar la capacidad de memorización de textos orales, desarrollo de la capacidad metafonológica, 

desarrollo de la capacidad de pensamiento, acercamiento al lenguaje poético, desarrollo de lenguaje 

escrito… 

Las actividades a realizar por todos los niños y niñas de la clase se recogen en la tabla 5, donde 

consta además cómo se adaptaban a las posibilidades y necesidades prioritarias de DJ. 

tabla 5: Adivina, adivineta. Actividades a realizar 

Los niños aprendían la retahíla. 
DJ repetía la última palabra (al principio sólo el 
final) de cada verso. 

Juegos metafonológicos en los que los niños 
reflexionaban sobre la palabra-solución 
(dónde se encontraba tal sonido, qué 
sonidos se repetían…) 

Con DJ se hacía hincapié en ejercicios de 
articulación. 

Representación por escrito de la palabra 
(texto libre, copia, dictado) 

DJ representaba la solución a través de un dibujo 
con modelo y además se le animaba a copiar la 
palabra. (En ese momento el lenguaje escrito no 
era un objetivo prioritario para él, sin embargo 
también realizaba actividades de lenguaje escrito 
porque estaban inmersas en la vida del aula). 

Juegos de lectura de la palabra-solución 
(elegir la propuesta correcta…) 

DJ reconocía letras. 

14  “El conjunto de habilidades y destrezas que integran el conocimiento, comprensión, análisis, síntesis, valoración y expresión 
de mensajes orales y escritos adecuados a las diferentes intenciones comunicativas para responder de forma apropiada a situaciones 
de diversa naturaleza en diferentes tipos de entorno”. (Escamilla, 2008, p 53) 
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Ayuda ofrecida: En las actividades de lenguaje oral de repetición la profesora hacia de modelo la 

primera vez. DJ, cuando debía de repetir, tenía además al compañero de al lado que le repetía al oído 

la palabra que tenía que decir. En las actividades de lenguaje escrito y plástico eran principalmente 

los adultos quienes trabajábamos directamente con él para realizar la actividad propuesta. 

Hemos visto otro ejemplo de trabajo en esta línea en la primera reflexión en la que 

comentábamos la personalización de la enseñanza, con la actividad las palabras del huerto. 

competencia matemática15 

En más de una revisión de la adaptación curricular de DJ los implicados en su educación 

comentábamos lo sorprendente que era que DJ identificara muchos números, que contara objetos, 

que supiera decir números de la serie numérica… No era de extrañar, puesto que los números 

formaban parte de nuestra vida en el aula desde el primer momento de la mañana, estaban cargados 

de significado, se referían a nosotros mismos. 

el trabajo del maquinista 

Cada mañana uno de los niños de la clase, por riguroso orden de lista, ejerce el cargo de maquinista. 

Es el encargado de saludarnos uno a uno en la asamblea de encuentro. Las fotos de los niños que 

han venido están en los vagones que hay colgados en el corcho, y el maquinista es el encargado de 

poner las fotos en la casita de los que no han venido. Al lado hay unos carteles de registro numérico 

para los niños que están en la clase y para los que faltan, para ello es necesario el contaje directo 

de las fotos o de los cojines sin ocupar para los ausentes, y de los niños que están sentados para los 

que han venido; poco a poco los niños van usando estrategias de descomposición numérica. Luego 

habrá que buscar el número que los representa y colocarlo en su cartel. 

También el maquinista debe escribir la fecha del día: en cuatro años, usando carteles, y en 

cinco, escribiéndola en la pizarra. Esto supone su búsqueda en el calendario, identificación del día, 

uso de carteles numéricos, de los días de la semana, del mes y del año. 

Todas las mañanas se realiza un registro de la temperatura exterior consultando el termómetro. 

Esto nos permite realizar una comparación con la temperatura del día anterior: más calor, menos, 

igual / número más grande, más pequeño, igual. En 3º de Educación Infantil nos da pie a plantear 

problemas relacionados con estos datos de manera mental y gráfica en la pizarra. 

Y así, día tras día, unas veces siendo el protagonista, otras veces escuchando al compañero. 

DJ también era maquinista cuando le tocaba, y por supuesto le encantaba realizar este trabajo. Los 

15  “El conjunto de habilidades y destrezas relacionadas con el reconocimiento e interpretación de los problemas que aparecen 
en los diferentes ámbitos y situaciones (familiares, sociales, académicos o profesionales); su traducción al lenguaje y contextos ma-
temáticos; su resolución, empleando los procedimientos oportunos; la interpretación de los resultados y la formulación y comuni-
cación de tales resultados”. (Escamilla, 2008, p 63) 
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números estaban cargados de significado, representaban a sus compañeros, estaban llenos de amor 

¿cómo no iba a aprenderlos? 

competencia en conocimiento e interacción con el mundo físico16 

Experimentos de la tierra del huerto 

En 3º de Educación Infantil durante el segundo trimestre trabajamos sobre la secuencia didáctica 

El huerto. Realizamos una visita al huerto de un abuelo de un niño de la clase y recogimos unas 

muestras de tierra para realizar diferentes experimentos sobre: (a) el suelo seco; (b) el suelo mojado; 

(c) las capas del suelo; y (d) la permeabilidad del suelo. Estos experimentos los realizamos a través 

de una técnica cooperativa llamada El rompecabezas o Jigsaw17 . 

La clase está organizada normalmente en cinco equipos de cuatro miembros, excepto el 

equipo de DJ que es de cinco. En esta actividad hay cuatro experimentos, tantos como miembros y 

cargos hay en cada equipo. 

Cada niño de cada equipo se encarga de realizar uno de los experimentos junto con los 

compañeros de clase que tienen el mismo cargo que él, de esta manera se forman cuatro grupos 

de expertos. Expertos en: (a) experimento del suelo seco, (b) experimento del suelo mojado, (c) 

experimento sobre las capas del suelo, y (d) experimento sobre la permeabilidad del suelo. 

Cada grupo de expertos realiza el experimento que se le ha asignado siguiendo las indicaciones 

de una ficha-guía en la que hay que ir contestando a diferentes cuestiones. A DJ le ha tocado ser 

experto en suelo seco. Le planteamos este experimento porque es el más sencillo, y el más adecuado 

para él por las posibilidades que le ofrece de manipular y observar. 

DJ se reúne con el resto de expertos en suelo seco, siempre acompañado por su ayudante. Los 

compañeros leen las cuestiones de la ficha-guía y proponen diferentes observaciones que él realiza 

cuando es su turno: olerla, observar de qué color es, tocar la tierra, mirarla con la lupa, colarla. Hay 

que anotar lo observado; él toma asiento por imitación, los demás le dicen lo que han observado 

(no sólo su ayudante), le preguntan lo que ha observado él, repite verbalmente lo que le dicen sus 

compañeros, y anota en el lugar correspondiente. 

En una sesión posterior, todavía en estos grupos de expertos, se recuerda el experimento 

realizado y se prepara la explicación que cada uno de los niños deberá de dar al resto de los 

componentes de su equipo. 

16  “El conjunto de habilidades y destrezas que permitirán comprender, aplicar, analizar, sintetizar, evaluar informaciones 
relacionadas con la predicción, investigación, interpretación, conclusión y comunicación de conocimientos vinculados a la vida, la 
salud, el consumo, el entorno natural y artificial, la tierra y la tecnología (objetos y procesos)”. (Escamilla, 2008, p 70) 
17  Esta técnica es especialmente útil para las áreas de conocimiento en las que los contenidos son susceptibles de ser “fragmen-
tados” en diferentes partes (por ejemplo: literatura, historia, ciencias experimentales...). Puede verse una descripción más amplia de 
esta técnica en Pujolàs, 2008. 
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Posteriormente cada equipo se vuelve a reunir, y se le da un tiempo a cada uno de sus miembros 

para explicar a los demás el experimento realizado y la conclusión. Es muy importante explicarlo 

bien porque si no los demás compañeros no se enterarán, y por otro lado es muy importante realizar 

una escucha activa para comprender la explicación del compañero. De esta manera vivenciamos la 

interdependencia positiva entre los miembros del equipo: “¡necesito de los demás para tener toda la 

información, de la misma manera que los demás necesitan de mí!” Los compañeros del equipo de 

DJ no están preocupados, están seguros de que recibirán la información adecuada, DJ les explicará 

lo que pueda y el ayudante completará la información. DJ todavía no puede realizar solo esta parte 

de la actividad, es evidente; pero los demás lo viven con una gran normalidad. 

Posteriormente cada alumno debe de realizar la ficha síntesis de los cuatro experimentos. 

Con DJ trabajamos a nivel oral apoyándonos en los objetos utilizados para el experimento y en la 

representación gráfica por escrito de alguna palabra. 

Con esta experiencia hemos aprendido muchas cosas relacionadas con el mundo de nuestro 

alrededor: cómo es la tierra del huerto, qué le pasa cuando se moja, qué hay en las diferentes capas, 

si pasa bien el agua… También estrategias de investigación, observación, deducción… Por supuesto 

hemos aprendido mucho vocabulario relacionado con el tema, y hemos avanzado en la lectura y 

la escritura. Pero además, hemos aprendido a tener paciencia, a escuchar, a participar, a pensar, a 

compartir, a respetar, a trabajar con y para los demás… 

competencia en tratamiento de la información y competencia digital18 

Juegos de niños 

Un día, en 3º de Educación Infantil, llegó a nuestra clase un libro muy especial “Los juegos infantiles 

en Brueguel” acompañado de una lámina. 

Los niños en asamblea y después en equipos a través de la estructura cooperativa parada de tres 

minutos19 proponen ideas en torno a la lámina que tienen delante de ellos y que les emociona, ideas 

en torbellino (lo que ven, lo que sienten, lo que quieren, lo que podemos hacer…). 

Pensamos que esta estructura cooperativa sería muy útil usarla al principio de nuestros 

proyectos, en la primera fase en la que debemos contestar a las preguntas ¿qué sabemos?, ¿qué 

18  “El conjunto de habilidades y destrezas relacionadas con la búsqueda, selección, comprensión, análisis, síntesis, valoración, 
procesamiento y comunicación de información en diferentes lenguajes (verbal, numérico, icónico, visual, gráfico y sonoro) que 
integra conocimientos, procedimientos y actitudes que van, desde la disposición abierta y esforzada a buscar y contrastar infor-
mación hasta su transmisión en distintos soportes (oral, impreso, audiovisual, digital o multimedia), una vez tratada”. (Escamilla, 
2008, p 77) 
19  Cuando el profesor hace una explicación a todo el grupo clase, de vez en cuando hace una pequeña parada de tres minutos 
para que cada equipo de base piense y reflexione sobre lo que les ha explicado, hasta aquel momento, y piensen tres preguntas so-
bre el tema en cuestión, que después deberán plantear. Una vez transcurridos estos tres minutos cada equipo plantea una pregunta 
–de las tres que ha pensado-, una por equipo en cada vuelta. Si una pregunta –u otra muy parecida- ya ha sido planteada por otro 
equipo, se la saltan. Cuando ya se han planteado todas las preguntas, el profesor o la profesora prosigue la explicación, hasta que 
haga una nueva parada de tres minutos. (Pujolàs, 2008). 
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queremos aprender? y ¿cómo lo vamos a hacer? Comprobamos que al trabajar primero estas propuestas 

en equipo a través de esta estructura cooperativa favorecemos que todos los niños, incluso los más 

tímidos o los que más dificultades tienen, aporten al equipo-base alguna idea y que no sólo aporte 

el más capaz o el más extrovertido. 

Ante el cuadro los equipos durante un tiempo piensan tres ideas y las escriben en un folio. La 

profesora se sienta con cada equipo y revisa lo que plantean o escriben. Pasado este tiempo volvemos 

a la asamblea, al gran grupo; cada equipo expone una de ellas, una por equipo en cada vuelta. Si 

una de esas ideas ya ha sido planteada por otro equipo, se la saltan. Cuando ya se han apuntado 

todas las ideas, vuelven los equipos a pensar; así lo hacemos hasta en tres ocasiones. D.J. participa 

en todos los momentos de la actividad, evocando ideas con el refuerzo visual de las imágenes que 

ve en la lámina, escribiéndolas (se “traduce” por la profesora o por los compañeros), cuando es su 

turno expone a la clase lo que ha pensado su equipo (un compañero le dice las palabras exactas que 

debe de decir al resto de la clase). 

Posteriormente estas ideas son ordenadas entre todos en tres apartados: 

• Lo que sabemos, lo que vemos (descripción) 

• Lo que queremos saber, investigar, aprender 

• ¿Cómo lo vamos a hacer? 

Nos vamos a detener en algunos aspectos que plantearon, y que corresponden a lo qué 

queremos saber y a cómo lo vamos a hacer: ¿Lo habrá pintado Brueguel?. Iremos a informática para: 

descubrir si lo ha pintado Brueguel y cómo es él (lo haremos igual que cuando la excursión a la casa del 

gaitero). Miraremos bien el libro de los juegos infantiles de Brueguel. Los niños quieren asegurarse de la 

autoría del cuadro, y quién era esta persona. Para ello proponen la manera, buscar en el ordenador 

y en el libro que ya tenemos en clase. El ordenador de nuestra aula y los de la sala de informática 

son utilizados como una herramienta de investigación habitual, queda patente en su planteamiento. 

Durante varias sesiones estuvimos buscando información en el ordenador por equipos. Recuerdo a 

la maestra de Pedagogía Terapéutica junto con DJ y los niños de su equipo entrando en diferentes 

páginas web relacionadas con el pintor, buscando cuadros, leyendo… imprimiendo. Esta información 

recogida por cada equipo se lleva a clase y en posteriores sesiones se selecciona, se lee, se subraya lo 

importante, se sintetiza, se eligen imágenes que nos ayuden a evocar… Cada equipo ha recogido 

una información que prepara para poner en común con el resto de los miembros del grupo-clase. 

Por fin ponemos en común. Y esto es lo que descubrimos (Tabla 6): 
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tabla 6: Los descubrimientos en el proyecto “Juegos de niños” 

-	 Su nombre es Pieter, Bruegel es su apellido. 
-	 Nació en Los Países Bajos 
-	 Se casó con una mujer 
-	 Fue aprendiz con otro pintor 
-	 Viajó a Italia para aprender a pintar 
-	 Tuvo dos hijos, que luego fueron pintores también 
-	 Pintó muchos cuadros, por lo menos 45: 

•	 Una torre que se llama “La torre de Babel”. Es el más importante. 

•	 “El triunfo de la muerte”. Hay señores que están luchando. 

•	 “La cosecha” 

•	 “La boda campesina” 

•	 “Juegos de niños” (nuestro cuadro) 
-	 Falleció en Bruselas. Tenía 44 años. 

El contenido de la tabla 6 es el resultado de la puesta en común de los cinco equipos de 

clase después de haber buscado información en el ordenador, haberla analizado y explicado a los 

compañeros. 

competencia cultural y artística20 

Somos escultores 

“Los niños de 3º de Educación Infantil del Colegio Parque Europa de Utebo hemos trabajado durante 

el 2º trimestre la escultura. Comenzamos nuestro proyecto con una sorpresa: un día, al subir del recreo, 

nos encontramos en nuestras mesas diferentes materiales con los que empezamos a construir, sin darnos 

cuenta, nuestras primeras esculturas. 

Muchas de nuestras inquietudes y preguntas que nos iban surgiendo las resolvimos cuando fuimos 

a visitar el taller de un escultor de Zaragoza. Allí nos explicaron paso a paso cómo se hacían las esculturas 

de bronce, cómo es el trabajo de un escultor y muchas cosas más. 

Todos los niños de 5 años nos hemos convertido en pequeños escultores. Hemos trabajado diferentes 

materiales (papel de periódico arrugado, alambre forrado de distintos colores, cartón pluma y, por último, 

alabastro). 

Nos lo hemos pasado muy bien manipulando los diferentes materiales, además de aprender muchas 

cosas. 

20  “El conjunto de habilidades y destrezas que suponen comprender y valorar críticamente las pautas, costumbres, formas de 
vida, sentimientos, conocimientos y grado de desarrollo científico, estético y técnico que forman la riqueza y el patrimonio de 
una época o grupo social. Implica, además de conocer, compartir y apreciar las obras de otros, transmitir, conformar y expresar de 
manera personal o colectiva, con diferentes lenguajes y técnicas, nuevas y diferentes pautas y productos que supongan recreación o 
innovación y transformación”. (Escamilla, 2008, p 94) 
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Con todas nuestras esculturas vamos a realizar una Exposición llamada Fiesta de Esculturas 

-Exposición de esculturas de niños para disfrutar-, a la que todo el mundo interesado queda invitado. 

También hemos realizado una pequeña salida por Utebo para conocer las esculturas de nuestra 

localidad. En ésta cada uno de los equipos de clase realizamos un cuaderno de campo que recoge cada una 

de las esculturas que íbamos observando en los distintos lugares” 

Poco puedo añadir a esta carta para la prensa elaborada por una de las clases de 3º de 

Educación Infantil sobre el proyecto de la escultura que llevamos a cabo en nuestras aulas y que 

fue fuente de inspiración para la noticia que apareció publicada en el Periódico Local Noticias 

de Utebo (1ª quincena abril 2008). Fue un proceso muy intenso de investigación, manipulación, 

experimentación, planificación, creación, disfrute… que culminó en una exposición, como bien 

han explicado los niños, que se realizó en nuestro centro, abierta a toda la comunidad no sólo 

escolar; y que tuvo una repercusión en los medios de comunicación locales y autonómicos. 

Las creaciones o producciones con los diferentes materiales explicados se realizaron de 

diferentes maneras: 

•	� Escultura de periódico arrugado de manera colectiva en los equipos estables, cada equipo 

una 

•	� Escultura de alambre forrado y de alabastro: producciones individuales dentro del equipo 

estable 

•	� Escultura de cartón pluma: producciones colectivas de parejas o tríos establecidos al azar 

(equipo esporádico). 

DJ participó en todo el proyecto, todo lo que pudo y como uno más. Su equipo realizó 

una escultura con papel arrugado, y él estuvo en todo el proceso: experimentando con el papel, 

decidiendo la escultura a realizar, colocando sus partes para formar un todo… como todos los 

demás. En las producciones individuales de las esculturas de alambre forrado y de alabastro contó 

con la supervisión y ayuda de sus compañeros. Y por último, en la escultura de cartón pluma en 

la que estuvo con dos compañeros diferentes a los de su equipo realizaron la escultura La serpiente 

doblada, en la cual participó más en la última fase de creación en la que se realizaba el pegado de las 

piezas, ya que en la primera parte correspondiente a la planificación, desglose y dibujo en el cartón 

estuvo enfermo. 

Fue una experiencia impresionante que marcó nuestra mirada y sensibilidad hacia el arte 

porque la vivimos en primera persona. Supuso un auténtico desarrollo de la competencia cultural y 

artística desde la vivencia, como no puede ser de otra manera. 

En estos momentos nos faltaría abordar las tres competencias que a mi juicio son de las más 

importantes y que en las experiencias contadas anteriormente estarían implícitas ya que integran 

multitud de componentes de las demás competencias, pero merecen así mismo una atención 
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especial. Estas competencias no pueden ser aprendidas de otra manera, o al menos no de una 

manera natural, si no es en una organización cooperativa del aula, en un aula inclusiva. 

competencia aprender a aprender21 

Evaluación trimestral del equipo 

Al finalizar el primer trimestre de trabajo en equipo evaluamos el funcionamiento de éstos. La 

profesora se tomará un tiempo y un espacio para estar exclusivamente con cada equipo; mientras, 

los demás están realizando actividades de manera autónoma, o bien trabajan con las profesionales 

que entran a apoyar a la clase. 

Primero reflexionamos sobre el desempeño del cargo de cada uno dentro del equipo. Cada 

niño dice cómo cree que lo ha hecho, qué aspectos ha hecho bien y cuáles tendría que mejorar y 

por qué; de la misma manera todos opinamos de manera constructiva sobre él, por supuesto no se 

permiten palabras fuera de tono, críticas destructivas… Vamos aprendiendo a utilizar un lenguaje 

respetuoso con el otro. El contraste de las propias opiniones con las de los demás compañeros 

nos ayuda a cada uno de nosotros a elaborar una imagen más ajustada de nosotros mismos: qué 

puntos son los más fuertes, en qué aspectos hay que mejorar, cómo podemos hacerlo, cuales son las 

soluciones. DJ desempeñó todos los cargos y fue evaluado de la misma manera que sus compañeros. 

En este caso DJ pudo decirnos poco acerca de si mismo, pero los demás pusieron palabras a sus 

actos, y, como en el caso de los demás, hubo cosas que hizo muy bien, otras en las que tenía que 

mejorar y se analizó cómo podíamos ayudarle. 

Así mismo se evalúan aspectos de funcionamiento del equipo para poder avanzar como 

grupo de personas que trabajamos juntos. Aspectos que hacen referencia al progreso de todos en 

el aprendizaje, en el esfuerzo, en el cumplimiento de las normas, y en aquellos aspectos en los que 

destacan o deben mejorar como equipo. Los niños se hacen conscientes de lo que aprenden y cómo 

lo aprenden, hay un trabajo continuo de metacognición. A modo de síntesis, un ejemplo de lo que 

el equipo Las vacas fuertes valoró en una sesión de evaluación trimestral del equipo de lo que habían 

aprendido: “Hemos aprendido mucho todos, sobre la torre mudéjar de Utebo, sobre todo de los azulejos, 

a hacer azulejos con barro y a pintarlos, a portarnos bien en la clase y en el equipo, a no discutir, a no 

pelearnos…” 

Después de esta primera evaluación del equipo, los equipos ya tienen un cierto tiempo de 

rodaje, tienen una personalidad definida como grupo, se conocen entre ellos, se crean unos lazos 

21  “El conjunto de habilidades y destrezas que implican el desarrollo del conocimiento de uno mismo, de las propias dificul-
tades y posibilidades respecto a la construcción de conocimientos y actitudes relacionadas con el esfuerzo, el interés, el deseo de 
construir y reconstruir, de manera permanente, saberes de distinto tipo (teóricos, prácticos y de relación). Persigue como fin la ar-
ticulación de una estrategia de trabajo personal que integre y armonice un conjunto de técnicas que impliquen el trazado, la puesta 
en marcha y la evaluación del proceso y de los resultados de planes de trabajo eficaces y ajustados a los propósitos y necesidades de 
progreso en las distintas situaciones de conocimiento y relación”. (Escamilla, 2008, pp102-103) 
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afectivos, confían unos miembros en otros… Entonces nos planteamos la elaboración de planes 

de equipo en los que piensan unos objetivos de equipo específicos a conseguir de acuerdo con 

sus dificultades y características, y unos compromisos personales. En el caso de los alumnos con 

dificultades de expresarse y/o de reflexionar, son sus compañeros los que les ayudan a realizar su 

compromiso. De la misma manera es con DJ; él no es capaz de hacerlo, pero son sus compañeros 

los que analizan su conducta, sus necesidades personales y las del grupo, y buscan un compromiso 

para él, que por supuesto le ayudarán a lograrlo. Pasado un tiempo volverán a evaluarse todos estos 

apartados. 

A través de los sucesivos planes de equipo y las correspondientes revisiones se trabaja la 

responsabilidad, la perseverancia, el autoconocimiento y el conocimiento de los demás, la autoestima, 

la creatividad, la autocrítica (el aprender de los errores), el control emocional, la metacognición 

el razonamiento, la enseñanza reciproca, la reflexión…. Todos estos elementos y muchos más 

conforman esta competencia que nos hace más humanos. 

competencia social y ciudadana22 

Nuestra clase se convirtió en una pequeña sociedad en la que hemos vivido junto con DJ dos años, 

en la que nos hemos organizado, hemos sido responsables, hemos elaborado nuestras normas… Así 

las elaboramos y las trabajamos. 

Las normas de la clase 

Transcurrido un tiempo de trabajo y convivencia en la clase y de trabajo en equipos abordamos el 

tema de la elaboración de normas con el objetivo de estar más a gusto en la clase. Elaboramos unas 

específicas para la asamblea y otras para el trabajo en equipo. 

En una primera fase cada equipo tiene un tiempo de reflexión e intenta contestar a las 

siguientes cuestiones: Cuando estamos en la asamblea es necesario que…; y Cuando trabajamos en 

equipo es necesario que… De esta manera proponen dos normas de manera oral que la profesora 

escribe en la hoja destinada a ello. Además de lo que debemos hacer se les pide que argumenten el 

por qué. Así, por ejemplo, el equipo de cuatro años de DJ, Las Nubes, hace esta propuesta (Tabla 7): 

22  “El conjunto de habilidades y destrezas que, partiendo de la comprensión y valoración crítica de uno mismo y de los que le 
rodean, supone la búsqueda y construcción de una identidad personal y comunitaria que implique el conocimiento del entorno 
y de su marco de principios, valores y normas, la armonización entre los derechos, intereses, deseos, necesidades y sentimientos 
personales y los de los otros y el desarrollo de comportamientos equilibrados, corresponsables y solidarios, exponentes de la impli-
cación activa en la defensa de los valores democráticos que garantizan la vida en común”. (Escamilla, 2008, p 87) 
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tabla 7: normas propuestas por el equipo de Las Nubes 

cUAndO eSTAMOS en LA 
ASAMBLeA eS neceSARiO QUe… 

cUAndO TRABAJAMOS en eQUiPO eS 
neceSARiO QUe… 

1. Tenemos que escuchar a la señorita y a 
los demás compañeros cuando hablan para 
poder saber lo que hay que hacer y para 
aprender. 

1. Tratar bien a los compañeros: no pegar y a 
veces cuando estamos muy contentos como 
premio nos damos besos porque somos todos 
amigos. 

2. Hay que portarse bien, sin pegarse, sin 
molestar, sin discutir, sin gritar para poder 
ser todos amigos y que nadie llore. 

2. Pedir las cosas por favor y sin chillar porque si 
no, nos despistamos. 

Una vez que todos los equipos hacen sus propuestas las ponemos en común. Cada equipo en 

una vuelta aporta una; si la propuesta que tiene un equipo ya ha sido dicha por otro se complementa 

o se pasa a otra; se hacen tantas vueltas como sean necesarias. Esta puesta en común se realiza en 

varias sesiones, depende del tiempo del que disponemos y con el objetivo de no perder la atención 

de nuestros alumnos y evitar el cansancio. Después de la puesta en común por los niños de cuatro 

años éstas son las normas resultantes, aceptadas y, por lo tanto, “firmadas” con los logotipos de 

todos los equipos (Tablas 8 y 9). 

Estas normas presiden el lugar donde se celebra la asamblea. Se evalúa el grado de cumplimiento 

por la clase o por los equipos con cierta sistematicidad: cada trimestre, en las evaluaciones semanales, 

o en momentos puntuales. 

tabla 8: normas para la Asamblea 

NORMAS NECESARIAS PARA ESTAR EN LA ASAMBLEA 
1.	� Portarnos bien: sin hacer el gamberro y sin pelearnos, no gritar, no levantarnos 
2.	� Estar callados cuando algún niño está explicando algo, o el maquinista está haciendo su trabajo 

o la señorita explica para poder escucharlos 
3.	� Levantar la mano cuando queremos hablar 
4.	� Poner los cojines correctamente en círculo 
5.	� Tratarnos bien: no pegarnos, ni pelearnos 
6.	� Cuando el maquinista está haciendo su trabajo le podemos ayudar, pero sólo cuando lo necesite, 

cuando no sepa hacerlo 
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tabla 9: normas para trabajar en equipo 

NORMAS NECESARIAS PARA TRABAJAR EN EQUIPO 
1.	� Hay que estar en el sitio mientras estamos trabajando 
2.	� Respetar el trabajo de los demás, no hacerles rayujos 
3.	� Vamos andando por la clase, sin correr 
4.	� Tratar bien los materiales, que no se caigan al suelo 
5.	� Hablar bajo 
6.	� Tenemos que resolver los problemas hablando 
7.	� Hay que esforzarse para acabar los trabajos 
8.	� Cuando la profesora canta “a colocar” hay que recoger inmediatamente y ayudamos al encargado 

de material 
9.	� Tratar bien a los compañeros: no pegarles, y darles besos cuando estamos contentos y hacen bien 

su trabajo 
10. Pedir las cosas por favor y sin chillar 

Este es un ejemplo concreto de cómo desarrollamos la competencia social y ciudadana, pero a 

lo largo de las múltiples anécdotas y experiencias que se han contado ha estado implícito o explícito 

su aprendizaje ¿Podríamos haber comenzado a aprender a ser ciudadanos de una manera mejor? 

competencia de autonomía e iniciativa personal23 

Para desarrollar la autonomía y la iniciativa personal en nuestros alumnos los profesionales 

responsables debemos ofrecer situaciones que lo propicien y, por supuesto, dejar hacer a nuestros 

alumnos, eso sí, desde una atenta supervisión por parte del profesor o de la profesora. Un aula 

inclusiva, con una organización cooperativa de la clase, es el marco idóneo para que se desarrolle la 

participación, la toma de decisiones, la asunción de las consecuencias, la reflexión… y se desarrolle 

esta competencia. 

Si conseguimos que nuestros alumnos sean autónomos y tengan iniciativa, estamos ayudando 

a que se desarrollen como personas. Y, por otro lado, es una cualidad de la que se beneficia toda 

la clase, ya que a la profesora le permite atender a aquellos alumnos que más lo necesiten en un 

momento determinado. La profesora no puede resolver todas las dudas de todos a la vez, si está 

con un equipo o con un niño difícilmente podrá atender a otro. En la medida que entrenemos a 

nuestros alumnos a ser autónomos, a tomar sus propias decisiones, a ayudarse… tendremos más 

tiempo de dedicarnos en cada momento al que más lo necesite, que no quiere decir que siempre sea 

23  “El conjunto de habilidades y destrezas que suponen un desarrollo y una evolución gradual respecto al conocimiento de 
uno mismo, a una autoestima equilibrada, al deseo de superación y a la construcción de unos valores y normas morales personales 
y fundamentados en principios éticos, en el conocimiento, aprecio, respeto hacia los otros y hacia el entorno. Supone, también, 
la disposición para trazar, en distintos tipos de situaciones, proyectos de actuación sistemáticos, flexibles, creativos, personales y 
ajustados a las necesidades detectadas. Comportan el estudio de las alternativas, las ventajas y los riesgos de las decisiones y sus 
consecuencias, para sí y para otros, en diferentes plazos temporales”. (Escamilla, 2008, p 112) 
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el que más dificultades tenga; dependerá de la actividad planteada. Por ejemplo, la profesora tutora, 

o la auxiliar, o la profesora de pedagogía terapéutica no siempre están con DJ, él también tiene que 

vivir esa autonomía, le dejaremos hacer. 

Por lo tanto, deberemos enseñarles y permitirles ser autónomos y que tomen sus propias 

decisiones. Insisto en lo de permitirles porque los profesores estamos acostumbrados a intervenir 

ante cualquier requerimiento, duda, conflicto… También nosotros tenemos que aprender: a dejar 

hacer, a dejar que sean ellos los que busquen estrategias, a que pidan ayuda a sus iguales, a que se 

equivoquen… Tendremos que aprender a ejercer otro papel, el papel de observadores. 

Deberemos enseñar a nuestros alumnos a ser autónomos, responsables… En nuestras clases 

tenemos varias consignas ante una solicitud o un conflicto: 

“No se puede pedir ayuda a la profesora si antes no se le ha pedido a los compañeros y entre todos se 

ha intentado solucionar el problema”, cuando a la primera de cambio solicitan la ayuda del profesor. 

“¿Se lo has dicho a él que no te gusta lo que te ha dicho o hecho?” cuando se quejan de que un 

compañero les ha molestado. Ellos deben de poner límites a los demás para que no invadan su 

persona. 

“Ánimo, puedes hacerlo”, a veces una simple palabra de ánimo, el saber que confían en nuestras 

posibilidades, puede bastar para hacer nuestro trabajo. 

Los diferentes cargos del equipo 

Para nuestro alumno fue decisiva, para el desarrollo de esta competencia, la experiencia de ejercer 

los diferentes cargos dentro de su equipo (ya explicado en la primera reflexión). El desempeño 

de las funciones atribuidas le posibilitó verse en situaciones en las que fue desarrollando su 

autonomía y tuvo que tomar decisiones, en un principio con mayor ayuda de los demás (adultos e 

iguales). La posibilidad de aportar a su equipo hace que sus compañeros lo valoren y refuercen su 

comportamiento, y él vive de esta manera las posibilidades de sus acciones haciéndole avanzar. 

Voy a acabar mi exposición con una frase con la que acabé la anterior reflexión, tomada de 

los padres: “…Es una suerte que DJ haya estado en nuestra clase. Nuestros hijos han aprendido muchas 

cosa, si él no hubiera estado no hubiera sido posible…” Y no se referían precisamente a lenguaje y 

matemáticas, a los aspectos curriculares tradicionales, sino a todo lo señalado en la primera parte 

de esta reflexión: a convivir, a respetarse, a ayudarse, a corregirse, a decidir las cosas entre todos, 

a celebrar juntos los éxitos comunes, a ser felices... Todos hemos aprendido, ha sido una suerte 

encontrarnos en el camino. 

De esto estamos seguras, mi compañera y yo: 

Sabemos que nuestros alumnos han aprendido mucho, mucho más que la magia de las matemáticas 

o de las letras que forman las palabras. Estamos seguras que han aprendido a ser personas un 

poquito más respetuosas, solidarias, reflexivas, democráticas… mejores personas. El aprendizaje 
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cooperativo forma parte de la vida de las aulas en las que vivimos, las que queremos para el futuro, 

las que soñamos para nuestros hijos y alumnos. Ninguno de los implicados en esta comunidad de 

aprendizaje que hoy somos, (niños, padres y profesoras) podemos entenderla ya de otra manera. 

(Breto y Gracia, 2009) 

PARA TeRMinAR: Un ÚLTiMO PenSAMienTO 

Cuando contrastamos la experiencia que acabamos de presentarles con muchas otras experiencias 

en sentido contrario, podemos pensar que estamos frente a algo muy peculiar, muy particular, y 

muy poco frecuente… Algo que pertenece más propiamente al mundo de la utopía que al mundo 

de la realidad… Algo más cerca de un sueño que de una experiencia real… Es muy posible que, 

cuantitativamente, esto sea así. Sin embargo, también podemos darle la vuelta al calcetín y hacer 

una lectura positiva: si ha sido posible en unos sitios, ¿porque no puede serlo en muchos otros? 

Pensamos que, en el contexto de este II Congreso Iberoamericano sobre el Síndrome de Down, 

puede sernos útil recordar esta frase atribuida a Helder Cámara, una personalidad brasileña conocida, 

y reconocida, en todo el mundo por su labor a favor de los excluidos y marginados: “El sueño de un 

hombre solo nunca dejará de ser un sueño. En cambio, un sueño compartido puede ser el inicio de una 

bella realidad”. 

Soñar en una escuela para todos (quizás porque nuestro hijo o nuestra hija tiene más problemas 

que los demás a la hora de aprender...), cada uno por separado, no pasará de ser un simple sueño. 

En cambio, si todos los que estamos aquí –tengamos o no algún hijo o alguna hija con más 

problemas que los demás a la hora de aprender-, si todos los que estamos aquí soñamos juntos 

en una escuela inclusiva, arraigada en una comunidad inclusiva, esto ya empezará a ser una bella 

realidad: nuestra sociedad, nuestras comunidades locales, y nuestras escuelas, ya empezarán a ser 

inclusivas, ¡y lo serán cada vez más! 

¡Compartamos, pues, este sueño! 
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TeMA 2: 

EDUCACIóN INCLUSIVA (INFANTIL Y PRIMARIA) 

comunicación: 

La escuela inclusiva intercultural creativa por una sociedad más inclusiva 

Autora: 

Laura Peyrano de Cacciavillani 

Resumen: 

Me honra dirigir y representar la Primera escuela inclusiva del Mundo, fundada en 1952 por los Maestros 

Jorge y Graciela Peyrano en Córdoba, Argentina. Esta propuesta educativa innovadora está abierta a 

todos los niños y jóvenes sin discriminación. Ese fue el punto de partida de una historia institucional 

fundamentada en la creatividad, la libertad, la tolerancia y la solidaridad. Actualmente, en procura de una 

sociedad más inclusiva, más que un proyecto o un contexto renovador, la escuela inclusiva intercultural 

creativa, en permanente interacción/concreción/investigación, ampara la educación en todos los niveles de 

las personas con Síndrome de Down. Es un organismo vivo emergente, en la complejidad, una referencia 

social, cultural y artística, fundamentada en la diversidad, la comunicación, la renovación de metodologías y 

estrategias, la cotidianeidad, el diálogo, la no violencia, el respeto mutuo y los códigos éticos en el Paradigma 

de la continuidad y la Pedagogía de la creatividad. 

Es hija de su tiempo, inmersa en su realidad pero extendida en cada historia de vida, en su legado imborrable 

entre generaciones y su compromiso con la comunidad ya que educa para la vida. 
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 1. eScUeLA incLUSiVA inTeRcULTURAL cReATiVA 

Fundada en 1952, la escuela está abierta a todos los niños y jóvenes sin distinción de edad, género, 

etnia, ideologías políticas, religión, nacionalidad, condición social, económica o física. 

PROYECTO EDUCATIVO UNICO INTERNIVELES INTEGRADOS EN LA PEDAGOGíA 

DE LA CREATIVIDAD: 

•	 Educación y Libertad 

•	 Educación y Creatividad 

•	 Educación para la reflexión 

•	 Educación Pro Social 

•	 Educación Ambiental 

•	 EDUCACION PARA LA VIDA 

IDEAS DE JORGE HONORIO PEYRANO (1926-2002) que contribuyeron para la mejora de 

la Educación Argentina: 

1.	� La humanización de la educación para la defensa de la dignidad, los derechos humanos, el 

derecho a la vida de todos los niños y jóvenes sin discriminación. 

2.	� Desarrollo de la personalidad en libertad en un proceso creativo. 

3.	� Extensión del derecho de educar a todos, con la Ley Provincial de Educación Nº 8113/91 

donde se proclama que “los niños con necesidades educativas especiales tienen derecho a 

la integración a la escuela común” Dicha ley se gesta cuando fue Ministro de Educación de 

Córdoba, promulgada en 1991. 

4.	� Creación en 1984 en su Ministerio de la Dirección de Apoyo Escolar Interdisciplinario en 

atención a la integración de niños y jóvenes en la escuela pública. 

HACIA LA ESCUELA INCLUSIVA 

	La Escuela comienza el proceso hacia la inclusión, cuando existe una cualidad de entusiasmo 

y de empuje ante conflictos y problemas, una actitud flexible al intentar cambiar el valor 

del error, incorporándolo como un aprendizaje o un punto de partida hacia otros logros o 

necesidades y una honesta auto evaluación a los fines de despejar los signos de intolerancia 

interna. 

	A partir de allí la escuela se va transformando en una escuela integradora en la medida de sus 

posibilidades y de su propio ritmo de maduración. Cuanto más abarcativas y flexibles son sus 

propuestas más se democratiza el corazón funcional de la organización y la independencia en 

la enseñanza y el aprendizaje cambiándose criterios y prácticas en atención a la diversidad. 

	La escuela inclusiva en Argentina y en el mundo debe ser una “obra en marcha” (Domingo 

Faustino Sarmiento) y se constituye en el continuo educativo Formación – innovación – 

acción: 
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	Como una referencia social, cultural y educativa hacia donde la población 

debe dirigirse sin discriminación. 

	Como morada de comunidad en la diferencia, de relación de docentes, 

familias, alumnos y donde se integran prácticas e ideas en la simultaneidad 

del tiempo educativo. 

	Como experiencia colectiva, con la concepción de diversidad que debe 

estar arraigada en el “estar siendo” de la escuela, reflejada en un proyecto 

de evaluación democrático y un modelo institucional inclusivo, de igualdad 

educativa en correspondencia con la equidad y la equidad de procedimientos. 

	Como arraigo, por la fuerza de lazos comunitarios extendidos entre maestros 

– alumnos – familias – comunidad, en el compromiso de conciencias, 

contraido por todos en el flujo del tiempo educativo. 

	Como memoria y acervo de un legado educativo entre generaciones. 

	La escuela inclusiva como una ciudad, está arraigada no sólo en un territorio determinado 

sino sobre todo en la conciencia activa, individual y colectiva, de una comunidad de 

aprendizaje, construida por la reflexividad, la solidaridad y la cooperación. 

	Expuesta como una realidad que tiene consistencia en la conexión de la identidad 

institucional con las vivencias individuales, con la memoria colectiva y el capital simbólico 

de la escuela inclusiva en y para la comunidad, para la ciencia, el arte, la cultura y la historia. 

	Se manifiesta como ambiente, como “vista” en la percepción de cada uno, de todos y del 

mundo. Estas “vistas”, múltiples, están marcadas por las huellas de los protagonistas y son 

visibles simultáneamente hacia el seno mismo de la identidad de la escuela con una mirada 

analítica de su propia inmanencia, o hacia lo ilimitado, lo posible, nunca externo a la escuela, 

como ámbito de un entramado de conocimientos, problemas, aciertos e incertidumbres, que 

lejos de descolocar o subsumir a la escuela inclusiva en el desorden o el caos, la conforman 

como un organismo vivo emergente. 

Y como organismo vivo, la escuela inclusiva y su fuerza constructiva emerge de la crisis 

educativa y la desorientación actual sosteniendo otros modelos educativos (La Nueva Educación, 

Jorge Honorio Peyrano – 1994: Entrega – Principio – Experiencia – Rehabilitacion – Laura Peyrano 

2007), para la educación de alumnos con Síndrome de Down y para todos los alumnos: 

1.1 Como una organización compleja, que no puede ser considerada desde una visión 

reduccionista, o por la simplificación, de datos estadísticos o conclusiones estándar, por 

generalizaciones desde el modelo del déficit o por limitación de estructuras cerradas o por estereotipos 
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(en este caso, se deben revisar campos de conceptos de normalidad, deficiencia, discapacidad, 

segregación, las normativas de integración escolar). 

Dentro de la complejidad se ampara la educabilidad de la organización, a favor de la 

socialización, la alfabetización cultural, los múltiples lenguajes y la transdisciplinariedad. También 

se ampara su independencia, el desarrollo de su capacidad de autocrítica y de innovación educativa 

como suplementos o actos de significación cooperativa que van resignando a la organización 

estructurada definida por objetivos y logros con modelos inamovibles con la exclusión de sujetos 

que no pudieron adaptarse a ella. Por el contrario en la organización de la escuela inclusiva, lo 

diferente, lo otro, lo que no encaja no debe ser excluido. 

1.2 Como obra testimonial de la legitimización y cualificación de la diversidad, ante la 

necesidad de humanizar el trato con los demás, de criterios de evaluación amplios e integradores, 

de valores compartidos, de validación de la alteridad, la explicación y la predicción en la confianza 

mutua. 

Desde este sentido, la escuela inclusiva tiene como mayor meta el respeto, reporta el flujo de 

un compromiso situado y se transforma en una fuente de producción de nuevas trayectorias, de 

nuevas historias. En ella la diversidad tiene un valor biográfico. 

1.3 En el Paradigma de la continuidad en el tiempo educativo. 

A su vez, desde el interior del sistema y con la voz de la escuela inclusiva se pueden destrabar 

procedimientos, incorporar otros enfoques, estrategias, proyectos, funciones alternativas viables, 

sistemas de apoyo, que aclaren el horizonte educativo y resguarden su propia trayectoria con mayor 

entusiasmo, sensibilidad, extensión y eficacia. 

•	 Las prácticas sociales como la comunicación destacan el diálogo (y las prácticas dialógicas) 

como estrategia de inclusión e interacción para el desarrollo de destrezas verbales básicas, de 

relación temporal y espacial y ampliación de experiencias de aprendizaje 

•	 El trabajo en grupos cooperativos aumenta la solidaridad, favorece la inclusión, sin 

•	 los prejuicios de lo diferente por deficiente al conferirle sentido colectivo. 

•	 La Compensación promueve la realización espontánea del yo, del aprender juntos, 

contribuye al orden, al reconocimiento social, supera los prejuicios, es propia de la capacidad 

de donación, de entrega. 

1.4 Como matriz creativa para potenciar la enseñanza, con otros paradigmas (el de la libertad, 

el de la continuidad con la inclusión en el tiempo educativo), 
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•	� Con la cultura del cuidado (la urbanidad, la sanidad, la seguridad, la educación del propio 

cuerpo, la empatía, la resiliencia, la integridad, la reconciliación, el cuidado del ambiente, 

los ejemplos éticos, la gente ejemplar de nuestro tiempo, la inclusión social) 

•	� Con la Pedagogía de la Creatividad, para el desarrollo del pensamiento divergente, 

complejo, en todas las disciplinas, con juegos teatrales, muestras de arte, eventos culturales 

y científicos. 

•	� Con la incorporación de actividades para interactuar con la comunidad (acciones 

artísticas, científicas, culturales, solidarias) 

En este último aspecto la persona con Síndrome de Down puede participar activamente y 

su participación contribuirá notablemente a la superación de prejuicios sociales instituidos y falsas 

limitaciones deterministas 

	Lo que antes no se sabía o no se creía poder hacer, ahora empieza a comprenderse y luego 

a elaborarse, a enseñarse, a ser posible. El cuerpo científico o de saberes de cada disciplina, 

supera la compartimentación y adquiere otros enfoques con mayor motivación en los que se 

acepta el juego de varios sistemas interpretativos en diferentes oportunidades de enseñanza, 

con más matices integradores que simplemente determinadas capacidades básicas, destrezas 

instrumentales o adaptaciones curriculares. Entonces hay necesidad y seguridad de querer 

educar a la diversidad 

	Para el niño y el joven es beneficioso que se implementen estrategias de comprensión en 

la continuidad tales como la redundancia, la reconstrucción, la observación, la regulación, 

la pertinencia, la integración y la compensación, frente a otras de transformación como 

la interacción, la narración, el diálogo, la flexibilidad, la cooperación, la interpretación, la 

interdisciplinariedad y la creatividad. 

	En el Proyecto Por una Sociedad más Inclusiva (2009-2010) estamos profundizando la 

estrategia de compensación en relación a modelos didácticos en todos los niveles. 

	Luego hay un don de ubicuidad en el propio lugar y en el mundo en general., en una 

conciencia de hacer y pensar, sentir y comunicar mancomunados, en creación de propuestas y 

proyectos creativos, con otras formas de intervención docente, con otras maneras de enseñar 

y aprender sin discriminación, con otras formas complejas de organización y percepción 

del tiempo y el espacio. Una disponibilidad de renovación y de reconstrucción ante lo 

ocasional, lo impredecible, la incertidumbre, pero también providencia de alternativas, 

otras orientaciones, otras referencias, otros paradigmas de atención a la escuela de nuestro 

tiempo y del tiempo que nos espera. 

Es la escuela inclusiva intercultural creativa. 

	1.5 “La permanente humanización de la Educación lleva a los educadores a dimensiones 

inimaginables en el proceso de la propia maduración de su persona que es correspondido 



  

 

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

con el despertar de los niños en la búsqueda de si mismo y el encuentro afectivo y social 

con los otros niños” (Jorge Honorio Peyrano). La forma de intervención docente en la 

escuela inclusiva que es envolvente y trepidante, es la inmersión, (la entrega, la donación, la 

asistencia pacífica, la persuasión, la generosidad intelectual), agiliza los tiempos de cambios 

en la organización compleja no lineal, concentra el movimiento y lo expande desde la gestión 

directiva o bien desde el aula, propicia la crítica, la aceptación, el límite, la búsqueda, la 

complementariedad. 

2. PedAGOGiA de LA cReATiVidAd 

	Es la continuación del legado de la Escuela Viva, la Escuela Serena de Olga y Leticia 

Cossettini, de 1926 a 1950, Santa Fe, Argentina, o sea la renovación educativa de la escuela 

pública argentina que deviene de la Escuela Nueva Argentina. 

	Estimula el pensamiento creador para la vida y por la vida, comprometida con los valores y 

las ideas renovadoras a favor del desarrollo de la personalidad y la comunidad. 

	Fortalece la resilencia en reconocimiento de la capacidad de recuperación frente a la 

adversidad, la intolerancia, la tensión, el déficit, puesto que la creatividad genera un clima de 

templanza, comunicación y afectividad, transparentada en la motivación, la organización, el 

diálogo, con múltiples matices en la enseñanza. 

	Desarrolla el pensamiento crítico, científico, de conexión, de cualidades y de procedimientos 

asociativos o cooperativos por oposición, contraste, probabilidad, reflexión y argumentación. 

	Fortalece la comunicación, el juego, la lectura y la solidaridad en la transmisión de la cultura, 

los conocimientos, los procedimientos sociales por atención conjunta. 

2.1. Proyecto educativos creativos 

	Los innovadores proyectos de Feria del Libro del Niño y el Joven (1981) y Fiesta de la 

Creatividad (1984) fueron idea de la educadora Graciela Scebba de Peyrano. 

	En la Feria del Libro la lectura pacifica. En dichas ferias se muestra la expresión en lenguajes 

múltiples, la creatividad, la libertad simbólica, la interacción, la metáfora, la referencia, la 

interlocución profunda de la escuela, la familia, la persona y la sociedad. 

	La escuela inclusiva se convierte en un texto natural de lo social y lo cultural. 

	Como eventos educativos – culturales – artísticos se convierten en manifestaciones relevantes 

de la escuela para la comunidad. 

	La Fiesta de la Creatividad convoca a toda la comunidad educativa cada agosto-septiembre 

desde el advenimiento de la democracia en 1984, pero inicia su proceso el primer día de 

clases. 
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	Este evento se desarrolla con la investigación de temas de estudio de interés cultural, 

científico, social, artístico actual, con acciones solidarias en beneficio de la comunidad, de 

relación con otras escuelas, con la realización de una muestra de trabajos creativos. 

	En el Predio del Playón convertido en una Plaza comunitaria se estrena un Juego Teatral en 

el que participan niños y jóvenes con mucho entusiasmo (de 200 a 400 personas) entre los 

que se destacan por su creatividad nuestros alumnos con Síndrome de Down. 

	La fuerza creativa de la Fiesta se proyecta en o eventos: Muestras de Arte, Congreso de 

Abuelos y Nietos, Proyecto Ludi, Proyecto Paideia, campañas solidarias, Producción de 

Trabajos de Investigación, Foros científicos, Fiesta de Jardín de Infantes, Fiesta de Fin de 

Año. 

2.2. dominios de intervención docente Para La inclusión 

Pensando en Los Alumnos con síndrome de down 

La Escuela Inclusiva Intercultural Creativa: 

	Debe proponer la integración del hacer, el pensar, el sentir y el saber en la cotidianeidad y en 

la complejidad, no en la simple reproducción sino en la producción múltiple, en prácticas 

donde se emplean diferentes lenguajes y diferentes enfoques posibles por la intrínseca 

heterogeneidad de la cultura. 

	Debe considerar para el aprendizaje y el desarrollo social la construcción y consolidación de 

procedimientos, concepciones y acciones para la solución de problemas y la cooperación. 

	La autoafirmación, el autoaprendizaje, el autoregulamiento y la autodeterminación son 

claves, ya que la primera distribución en la escuela inclusiva es la independencia, saber 

encontrar el lugar indicado en el tiempo necesario y compartido, la conexión, la equidad, la 

escuela como comunidad de aprendizaje. 

	La sinceridad comunicativa en el proceso de socialización que se basa en la libertad, la 

verdad y la justicia. 

	El dialogo como formato renovador en la enseñanza, promociona una visión no autoritaria 

del aprendizaje, sostiene la no violencia, mejora la memoria y estimula la imaginación. 

La escuela debe registrar y reconvertir sus propios límites y los límites del sistema para que 

la integración y la inclusión se vuelvan verdad y no ficción dentro de ella, al empezar a configurar 

dominios en su complejidad: 

•	 Dominio de los procesos (de formación, de enseñanza, aprendizaje, comunicación, 

evaluación, referencialización) 

•	 Dominio de la coherencia, en el flujo pleno de la creatividad, en el dinamismo 

del orden, del desorden y la organización, del tiempo simultáneo y los espacios 

variados y compartidos. En la escuela inclusiva los principios sostiene la coherencia 
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(igualdad, libertad, solidaridad, no violencia, equidad) en todas las dimensiones 

(del aula al currículo, la gestión, la evaluación). 

•	 Dominio de la enseñanza, con metodologías activas e interactivas, estrategias para 

la diversidad, enfoques interdisciplinarios, trabajo de grupos cooperativos, para la 

escucha, la expresión, la reciprocidad, la investigación, la comunicación, la reflexión, 

los aprendizajes sociales. 

•	 Dominio de Códigos éticos y de transmisión de los valores. La escuela es archivo y 

resguardo de la memoria de ideas, discursos, procesos y contextos de producción, 

de difusión de hechos. La gestión ética de la escuela inclusiva hace corresponsables a 

los miembros de la organización. En este aspecto las opiniones de los alumnos con 

Síndrome de Down deben ser escuchados ya que son muy capaces de esclarecer lo 

que está bien y de aconsejar sin posiciones intransigentes. 

LA eScUeLA incLUSiVA inTeRcULTURAL cReATiVA edUcA PARA LA 

VidA 

	Porque puede enfrentar la incredulidad, la negación, los prejuicios, la ignorancia sobre la 

educación inicial, primaria, secundaria y superior de personas con Síndrome de Down 

como lo hacemos desde hace 58 años. 

	Porque ampara el derecho de educar a todos sin discriminación, fortaleciendo esta convicción 

en la educación y formación de todos los niños y jóvenes que se educan a la par con la 

naturalidad de la diversidad. 

	Porque las personas con Síndrome de Down tienen una gran capacidad de entrega, de 

aceptación, de perseverancia, de responsabilidad, de creatividad en relación con sus familias, 

sus escuelas y su comunidad. 
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TeMA 2: 

EDUCACIóN INCLUSIVA (EDUCACIóN INFANTIL Y PRIMARIA) 

comunicación: 


El proceso de la lectura en colaboración con los centros escolares
�

Autoras: 

Pilar Pinilla Cardenete � 

Susana Álvarez 

Ana García Gómez � 

Resumen: 

Desde la Asociación se inicia la lectura a edades tempranas, utilizando el método global: “Me gusta leer”. 

Anticipándonos, conseguimos que alcancen un nivel de lectura similar al de sus compañeros/as, siendo el 

ritmo de aprendizaje de nuestros alumnos/as más lento, por lo que necesitan más tiempo. 

Tras años de experiencia, comprobamos que la metodología de aprendizaje del método “Me gusta leer” es la 

que mejor se adecua al alumnado con Síndrome de Down, en cuanto a procesos cognitivos y características 

de aprendizaje se refiere. 

Es un método personalizado, con el que conseguimos una mayor motivación. Se comienza con el aprendizaje 

global de palabras, todas ellas referentes a una realidad conocida: su nombre, el de su familia y palabras de 

su entorno, lo que favorece la comprensión y expresión de dichas palabras. 

El método viene acompañado de un soporte informático, que sin ser un sustituto del papel, sino un 

complemento, ayuda a generalizar el aprendizaje mediante un juego interactivo, que permite potenciar las 

vías visual y oral. Favorece el desarrollo del lenguaje, y permite que el alumno oiga y repita las palabras y 

frases que aparecen. 

La coordinación entre Escuela, Asociación y la Familia, favorece el aprendizaje lector del niño. 

Palabras clave: edades tempranas, desarrollo del lenguaje, aprendizaje global 
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Desde la Asociación se inicia la lectura a edades tempranas, utilizando el método global: “Me gusta 

leer”. Se comienza lo antes posible. Anticipándonos, conseguimos que alcancen un nivel de lectura 

similar al de sus compañeros/as, ya que el ritmo de aprendizaje de nuestros alumnos/as es más lento 

y por lo tanto necesitan más tiempo. 

Tras años de experiencia, comprobamos que la metodología de aprendizaje del método “Me 

gusta leer” es la que mejor se adecua al alumnado con Síndrome de Down, en cuanto a procesos 

cognitivos y características de aprendizaje se refiere. 

Es un método personalizado, con el que conseguimos una mayor motivación. Se comienza 

con el aprendizaje global de palabras, todas ellas referentes a una realidad conocida: su nombre, 

el de su familia y palabras de su entorno, lo que favorece la comprensión y expresión de dichas 

palabras. 

Este proceso, se inicia asociando el dibujo a la palabra desarrollando así su atención y 

motivación aprendiendo en todo momento su significado. 

El método de enseñanza es gradual en dificultad, se parte de lo sencillo (palabra-frase) para 

llegar a lo más complejo (sílaba-letra). 

Se potencia el canal visual, que es el más fuerte en las personas con síndrome de Down, a 

través de muchas imágenes. 

Para reforzar el aprendizaje lector, hemos hecho uso de las TIC. Es por ello, que este método 

utilizado viene acompañado de un soporte informático, que sin ser un sustituto del papel, sino 

un complemento, ayuda a generalizar el aprendizaje mediante un juego interactivo que permite 

potenciar las vías visual y oral, haciendo más ameno el proceso de aprendizaje de la lectura en 

nuestros alumnos/as. A la vez que favorece el desarrollo del lenguaje, ya que potencia el que el 

alumnado oiga y repita las palabras y frases que aparecen. 

Para favorecer el proceso del aprendizaje lector, se hace necesaria la coordinación entre los 

distintos profesionales (Escuela y Asociación) y la familia, pilar fundamental en la educación del 

niño/a. 

En cuanto a los padres, se les anima a que entren en las sesiones, para poder observar in situ, 

el trabajo que se realiza con sus hijos/as y las estrategias que pone en marcha el profesional, para 

poder continuar en casa el proceso. 

El primer contacto que se tiene con el centro, es a través del diario de clase, cuyo fin es la 

coordinación de objetivos Centro-Asociación. 

Después se realiza una visita al centro escolar, y en aquellos centros que lo permiten, entramos 

en clase para observar la metodología del aprendizaje lector y cómo se desenvuelve el alumno/a 

con Síndrome Down en su aula. El objetivo es ofrecer algunas estrategias que permitan que el 

alumno/a con Síndrome de Down participe de forma activa en la dinámica de clase solventando las 

dificultades encontradas. 
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En el año 2005 se inició un estudio con un total de 55 alumnos/as, con edades comprendidas 

entre 2 y 6 años, escolarizados en distintos centros: 20 públicos, 10 concertados y 3 privados. 

Asistiendo a Granadown, una media de dos sesiones semanales con una duración de 50 minutos 

cada una de ellas. 

El proceso lector se inició a distintas edades: 

•	� 5 alumnos/as empezaron con 2 años de edad. 

•	� 37 “ “ “ 3 “ “ “ . 

•	� 5 “ “ “ 4 “ “ “ . 

•	� 4 “ “ “ 5 “ “ “ . 

•	� 4 “ “ “ 6 “ “ “ . 

Si tienen en común que todos comenzaron a leer utilizando el Método global “Me gusta leer”. 

Los resultados obtenidos han sido: 

•	� En el grupo de alumnos/as de 2 años todos tienen la fase global con una media de 20 

palabras. Dos de ellos, han iniciado la fase analítica. Coincide que son niños/niñas cuyos 

padres trabajan la lectura 15 minutos por las tardes en casa y entran en las sesiones. 

•	� El grupo de 3 años adquiere la fase global. Reconocen el artículo. Empiezan la lectura de 

frases y cuentos personales y 20 de ellos, inician la fase analítica adquiriendo una media 

de 5 sílabas directas. 

•	� El grupo de 4 años adquiere más rápido la fase global. Lee frases y cuentos personales y 

llegan a la fase analítica. Donde 3 de ellos, encuentran más dificultad en esta fase. La causa 

ha sido el no comenzar a edades más tempranas. Los otros dos alumnos/as adquieren 10 

sílabas, que aumentan más rápidamente cuando se establece una coordinación con el 

centro escolar. 

•	� En el grupo de 5 años, 3 de ellos completan la fase analítica con sílabas directas. El orden 

en el que se aprenden coincide con el del colegio. Pasan a cartilla. Los dos alumnos/as 

restantes no lo completan. Las causas son que asisten sólo una hora a la Asociación y no 

tienen refuerzo en su familia. 

•	� El grupo de 6 años consigue completar la fase global. Tiene iniciado la lectura de frases y 

el reconoce el artículo. Pero presentan dificultad al cortar las sílabas de palabras conocidas. 

Al iniciar el proceso lector tan tarde, se presentan dificultades para trabajar la lectura en 

clase, porque el desfase respecto a los compañeros/as es mayor. 

¿Cómo solucionamos las dificultades que se nos plantean en el centro escolar en el aprendizaje 

de la lectura? 

•	� Ritmo más lento: Diseñamos conjuntamente con el centro un plan individualizado de 

lectura para el alumno/a, previendo momentos donde pueda participar en clase con sus 

compañeros. 
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•	� Déficit auditivo: Se utiliza material manipulativo y con imágenes atractivas. 

•	� Déficit visual: se aumenta el tamaño de la letra y el interlineado dando más espacio entre 

las palabras. En el método de lectura se distinguen nombres en rojo y verbos en negro y 

en letra cursiva. 

•	� Déficit de percepción, que conlleva errores de Omisión o Sustitución: El profesor vuelve a 

leer despacio y pronuncia correctamente la palabra para que el niño se fije y sea consciente 

del error cometido. Seguidamente vuelve a leer el niño. 

•	� Déficit de organización espacial, produciendo errores de inversión: Separamos palabras 

en sílabas directas e inversas, se hace que el niño se fije bien y las lea correctamente. 

•	� Dificultad en consolidar lo aprendido: Realizar bastantes ejercicios variados, graduados 

en niveles de dificultad, en cada fase del proceso lector. 

•	� Comenzando por lo que ya tiene adquirido para relacionar lo que ya sabe con lo nuevo. 

•	� Saltar de línea: Se ayudan con el dedo, lápiz u otro objeto, a veces se hace uso del atril 

cuando es por déficit visual. 

•	� Dificultad en la comprensión lectora, por una lectura lenta o demasiado rápida: Cuando 

es lenta, se leen textos cortos, conforme adquiere más agilidad se aumenta la extensión y 

se amplía con más vocabulario nuevo. 

•	� Cuando la lectura es demasiado rápida se le pide al alumno/ que lea de forma más lenta, 

y si no lo hace vuelve a leer el texto. 

En ambos casos se realizan distintos ejercicios de comprensión lectora. 
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Resumen: 

La lectura es un recurso que favorece el desarrollo cognitivo, lingüístico, emocional y social de las personas, 

aporta experiencias importantes en torno al desarrollo de la competencia comunicativa de los niños, por lo 

que es de gran utilidad como elemento de inclusión social e integración educativa en el caso de niños que 

presentan alguna necesidad educativa especial. 

Este trabajo reporta un proyecto de intervención de lectura en voz alta que se llevó a cabo en una escuela de 

educación especial de la ciudad de Querétaro, México. Las actividades realizadas permitieron que los niños 

incrementaran lapsos de atención; que fueran más independientes en su relación y contacto con la cultura 

escrita; así como un avance importante en competencia comunicativa; en la comprensión y producción de 

gestos. 

A nivel social este proyecto fungió como mediador en el establecimiento y mantenimiento de vínculos más 

cercanos y seguros entre madres e hijos. En esta investigación se aportan los resultados particulares de una 

niña con Síndrome de Down. 

Palabras clave: comunicación, lenguaje, lectura en voz alta, Síndrome de Down, inclusión educativa y social. 
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inTROdUcciÓn 

México se caracteriza por su diversidad étnica, lingüística, cultural, geográfica; en esas condiciones, 

la integración y el respeto a las distintas manifestaciones de la población mexicana resultan esenciales 

para un país que busca el establecimiento de formas más libres y plurales. En especial, es necesario 

atender a los sectores sociales que por sus características se constituyen en minorías, como son las 

personas con necesidades educativas especiales (NEE); de otra manera, corren el riesgo de convertirse 

en grupos marginados con poco o nulo acceso a los bienes sociales y culturales. 

En ese sentido, la integración educativa ha sido y sigue siendo un reto fundamental de 

nuestros servicios educativos; desde la década de los 90, este es un tema de creciente relevancia para 

el sistema educativo. Los esfuerzos encaminados a lograr el acceso al currículo de educación básica 

de los alumnos con necesidades educativas especiales, se han plasmado en los planes y programas, 

tanto en el ámbito federal como en los espacios estatales. 

De la misma manera la inclusión educativa demanda un proceso que implica la transformación 

y enriquecimiento de habilidades, actitudes, perspectivas y valores humanos indispensables para 

lograr la construcción de un mundo donde tenga cabida la diversidad, la tolerancia y la diferencia. 

Sin embargo, hablar de integración educativa e inclusión también supone contar con estrategias 

claras y concretas que permitan brindarle, en este caso a los niños con NEE, espacios legítimos, 

funcionales y auténticos donde desarrollar toda su potencialidad. Una de esas estrategias es la lectura 

en voz alta; su impacto en el desarrollo de la competencia comunicativa de los niños la convierte 

en una herramienta se suma importancia en el aula; si un niño con nee incrementa su competencia 

comunicativa, sus expectativas para ingresar y mantenerse en espacios regulares, se exponencializan. 

La lectura es una vía a la cultura y al conocimiento que la humanidad ha ido construyendo 

a lo largo de su historia. La labor educativa tiene en la lectura una de sus aliadas más importantes 

cuando de integración educativa se habla. No obstante, la activad lectora, en su sentido más amplio 

y funcional, ha sido poco cultivada en los contextos áulicos de México. 

Si bien es cierto que se viene gestando en el país un movimiento que valora la lectura y le 

confiere un estatus importante a la lectura recreativa, también es cierto que los lectores en México 

enfrentan una serie de obstáculos. En el caso de la población infantil, ésta no cuenta con suficientes 

bibliotecas que a su vez tengan un acervo con libros atractivos; el poder adquisitivo de las familias 

no alcanza para obtener libros, etc. 

Estos fenómenos se recrudecen en las llamadas poblaciones en riesgo tales como niños 

con necesidades educativas especiales con discapacidad, poblaciones semi-urbanas y rurales, por 

mencionar solo algunas. Por ejemplo, Querétaro ocupa el lugar 17 a nivel nacional en el índice de 

marginación, con 8.1% de analfabetos, considerando a la población de 15 años y más, el 20% está 

sin primaria completa; existe, además, una población en hogares indígenas de 41,091 hablantes de 

37 lenguas reconocidas (SEDESU: 2006). Estos datos son un rápido referente de la complejidad 

que se enfrenta a la hora de impulsar acciones de fomento a la lectura. 
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En el presente trabajo se pretende analizar la lectura en voz alta como estrategia de intervención 

e inclusión educativa y social, que favorece la competencia comunicativa; así como mostrar los 

resultados en la evolución de la competencia comunicativa de una niña con necesidades educativas 

especiales, antes y después del programa de lectura en voz alta. 

1. MARcO TeÓRicO 

En diversos entornos se cree que para las poblaciones desfavorecidas (ya sea en términos económicos, 

ya por discapacidad) la lectura no resulta atractiva, es más, la perciben como una actividad suntuaria 

para esas poblaciones, y se considera que los esfuerzos para ayudarlos deben centrarse en programas 

de higiene, alimentación, deporte, etc. Las poblaciones desfavorecidas también requieren de trabajos 

que les acerquen a la cultura escrita y lectora, pues estas son indispensables para el desarrollo 

armónico e integral de los niños; únicamente así los niños con NEE podrán aliviar en buena medida 

la “fatalidad del destino”. 

El acceso a la lengua escrita posibilitaría que los niños con necesidades educativas especiales 

con discapacidad se encuentren en condiciones más equitativas en relación a los alumnos regulares. 

1.a) Comunicación y lenguaje 

La comunicación implica el intercambio de información, emociones, ideas, pensamientos, etc. 

(Romero: 1999). Una de las vías a través de las que se materializa la comunicación es el lenguaje que 

consiste en la capacidad humana de emplear sistemas de signos (lenguas) para simbolizar el mundo. 

El lenguaje puede ser analizado en términos formales y/o funcionales. Como objeto formal, 

es un sistema que cuenta con reglas que permiten determinar la combinación de al menos cuatro 

niveles: fonemas, léxico, sintáctico y discursivo (Palacios y Marchesi: 1990). Dichas reglas están 

impuestas convencionalmente por una comunidad lingüística. Desde esta perspectiva es la 

producción y uso de las reglas lo que determina el conocimiento del lenguaje. 

La función principal del lenguaje es la de facilitar la comunicación e interacción social; el 

lenguaje tiene sentido en tanto que posibilita el proceso de comunicación, tanto externo como 

interno. Así aprender un lenguaje es aprender a usarlo como instrumento de regulación y de 

autorregulación. 

1.b) El desarrollo de la competencia comunicativa 

La competencia comunicativa involucra la competencia lingüística que es entendida como “el 

conocimiento no consciente de las reglas para la comprensión y producción de mensajes verbales” 

(Romero: 1999, pp. 63) al servicio de lograr una adecuada comunicación y regulación (tanto externa 
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o social, como interna). En ese sentido, las nociones de competencia comunicativa y lingüística 

vertidas aquí responden tanto a la visión formal como funcional del lenguaje. 

Para el desarrollo de la competencia comunicativa es necesario que el sujeto cuente con 

la capacidad de adquirir y usar códigos lingüísticos (competencia lingüística); por otro lado, la 

cultura y el entorno social juegan un papel primordial para el conocimiento del mundo y la 

interacción social. 

Así, la competencia comunicativa supone el cruce de las capacidades individuales con los 

mediadores culturales y sociales que se expresan en tres tipos de conocimientos: 

•	� Para la interacción comunicativa (comprensión de las formas de organización de las 

actividades cotidianas). 

•	� Del mundo y su representación (comprensión de los distintos contextos cotidianos en 

términos de cómo funcionan). 

•	� De los códigos de comunicación (comprensión y producción de las habilidades lingüísticas) 

(Bruner: 1986). 

Así el desarrollo de la competencia comunicativa inicia mucho antes que la competencia 

lingüística propiamente dicha, lo que resulta fundamental para el presente trabajo. 

1.b.1) Los gestos 

Los gestos comunicativos son acciones producidas con la intención de comunicar algo (Barcenas: 

2003). Dadas las características de la intencionalidad, un gesto comunicativo debe apuntalarse en el 

contacto visual, en algún tipo de oralización o bien en una clara llamada de atención por parte del 

niño hacía la otra persona (Goldin-Meadow y Morford: 1990), entre otras conductas que muestren 

que el niño está intentando establecer un contacto comunicativo. 

Los gestos se clasifican en deícticos (o no simbólicos) y representacionales. Los deícticos son 

interpretables únicamente en función del contexto en el que tienen lugar y su función es generar el 

fenómeno de atención conjunta. Su aparición se da alrededor de los 9 y 11 meses de edad, durante 

la fase prelingüística (1). Bárcenas (2003) señala cuatro tipos de gestos deícticos: pedir, dar, mostrar 

(poner el objeto a la vista del adulto) y señalar (dirigiendo el dedo índice hacía la fuente de interés). 

Así, la comunicación intencional en la fase prelingüística genera dos tipos de estrategias 

comunicativas de los niños: cuando el bebé tiene la intención de obtener un objeto por mediación 

del adulto emplea los protoimperativos; cuando se tiene la intención de mostrar un objeto o situación 

al adulto, se utilizan los protodeclarativos. Lo interesante de ambas estrategias es la evidencia de 

una intencionalidad para crear un efecto en el otro, y a su vez, la ausencia de un sistema lingüístico 

convencional que le permita conseguir sus metas por medios fundamentalmente lingüísticos (Serra 
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y cols.: 2000). Los protoimperativos y los protodeclarativos, como estrategias de comunicación 

intencional, se encuentran en la base de los gestos deícticos. 

Por su parte, los gestos representacionales además de intencionales deben establecer una 

referencia con una fuerte carga semántica, por lo que pueden prescindir del contexto para su 

interpretación. Estos gestos son de dos tipos: los relacionados con los objetos o también denominados 

simbólicos (con o sin el referente en la mano) y los convencionales, que como su nombre lo indica, 

son aquellos más acotados por la convencionalidad social (Bárcenas: 2003). 

Estos niños llegan a tener trastornos sensoriales que afectan principalmente la visión y la 

audición. Las pérdidas auditivas varían de ligeras a moderadas y se presentan debido a malformaciones 

del oído medio y la cóclea del oído interno, que suele ser más corta de lo normal. 

2) La lectura 

A pesar de que la lectura ha cobrado gran importancia en los últimos años, en México su práctica es 

pobre. De acuerdo con los resultados de la Encuesta Nacional de Prácticas y Consumo Culturales 

(CONACULTA: 2004), el 40% de la población mayor de 15 años no leyó ningún libro en el año de 

la encuesta, el 5.5% no compró ningún libro y el 24% tiene entre uno y cuatro años que no asiste a 

una librería. En este sentido, es importante el despliegue de programas cuyo objetivo sea favorecer 

el hábito de la lectura. Es igualmente notable el interés de diversos organismos por dar cuenta de los 

niveles alcanzados por estudiantes de distintos países en la habilidad lectora. 

La evaluación de PISA(Programmer for International Student Assesment) señala que la 

diferencia fundamental entre quienes obtienen buenos resultados en lectura y quienes no, radica en 

el compromiso, en las actitudes positivas sobre lo que se considera que es leer, en que leen acerca 

de varios temas y pasan tiempo leyendo por placer. De ahí la importancia de trabajos orientados a 

fomentar actitudes positivas hacia la lectura, impulsando actividades que inicien desde las edades 

más tempranas. 

Si para los niños de desarrollo regular la lectura es una llave que les permite abrir el mundo 

social y lingüístico de su comunidad; para los niños con necesidades educativas especiales con 

discapacidad, la lectura se convierte en parte indispensable de su formación, particularmente en lo 

concerniente al fomento de la competencia comunicativa. 

2.a) La lectura en el ámbito escolar 

La lectura, y en general la lengua escrita, en las prácticas cotidianas en el aula, se reducen al acto de 

codificar y decodificar mecánicamente letras y sonidos (Ferreiro: 1997). Con ello, toda la riqueza 

del lenguaje escrito y de la cultura escrita se ven empobrecidas; pero más angustiante resulta el 

hecho de que con esta concepción tiende a “vacunarse” a los niños en contra de la lectura, a la que, 

al cercenarle su riqueza funcional, se le asume como aburrida y carente de interés y colorido. 
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Por otro lado, durante mucho tiempo se pensó que leer a niños pequeños no tenía sentido, los 

argumentos esgrimidos se concentran en tres aspectos: a) sus lapsos de atención son extremadamente 

breves, b) su lenguaje es incipiente y c) en general no tienen las condiciones mínimas de madurez para 

iniciar con tal actividad, que demanda forzosamente el conocimiento del código. Esta concepción 

errónea se recrudece cuando se trata de niños pequeños con discapacidad. 

El lenguaje escrito encierra la posibilidad creadora a partir del texto y sobre todo de la 

intertextualidad. En ese sentido, leer el lenguaje escrito implica construir un nuevo significado 

a partir de la negociación establecida entre el lector y el texto mismo (Smith: 1980), significa 

crear puentes de diálogo y apertura hacia el proceso de conocimiento y desarrollo de la cultura 

en su sentido más humanístico. De esta manera el niño es capaz de leer aunque aun no tenga 

acceso al código; obviamente la lectura debe estar apuntalada por alguien que le “preste” al pequeño 

el conocimiento del código, pero es el niño quien construye y negocia significados con el texto, 

enriquece y complejiza su estructura mental, tanto cognitiva como emocional. 

ProbLeMA 

Una razón que habitualmente aducen quienes se enfrentan al reto de integrar niños con NEE a sus 

aulas es que los niveles de comunicación de estos niños son muy elementales, convirtiéndose en uno 

de los motivos para temer y hasta rechazar a estos pequeños. El interés de este trabajo fue propiciar 

que los niños con NEE, particularmente la menor de quien se hablará más adelante, tuvieran 

acceso más sistemático a la lectura y en general a la cultura escrita, especialmente porque se sabe 

que los niños que están en contacto cercano con la lectura se ven beneficiados en sus competencias 

comunicativas. 

De esta manera son dos los propósitos generales del proyecto de lectura en voz alta fueron: 

1.	� Brindar espacios de lectura en voz alta a los niños del Centro de Atención Múltiple (CAM) 

en el que se llevó a cabo el proyecto, así como propiciar un acercamiento a distintos tipos 

de textos. 

2.	� Impulsar el desarrollo de la competencia comunicativa, principalmente la comprensión 

y producción de gestos comunicativos (deícticos, simbólicos y convencionales), en los 

pequeños con NEE, particularmente en la niña que se documenta en este trabajo, través 

de la lectura diaria en voz alta. 

Este es un tema que por la relevancia en la integración escolar y social de las personas con 

capacidades diferentes y dada la deficiente atención que generalmente reciben, cobra especial 

importancia dentro del ámbito de la Psicología educativa, la educación especial y el tratamiento de 

las poblaciones en riesgo. 
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HiPÓtesis: 

1)	� La competencia comunicativa de los niños del CAM Tonali, particularmente de la niña que 

se documenta en el presente trabajo, mejorará con la lectura diaria en voz alta. 

1.1) La lectura en voz alta favorecerá el incremento de gestos comunicativos 

(deícticos, simbólicos y convencionales) en la menor. 

2)	� Con el taller, la niña incrementará de manera significativa las actitudes positivas frente a la 

lectura: autorregulación de su conducta durante el acto de lectura en voz alta así como una 

mayor autonomía al elegir textos para explorarlos. 

MetodoLoGÍA 

1.- sujeto 

En el proyecto de lectura en voz alta participaron ocho niños que cursaban el ciclo de maternal B del 

Centro de Atención Múltiple (CAM Tonali), del subsistema de educación especial de USEBEQ. En 

esta investigación únicamente se reportan los resultados de una niña con síndrome de Down, que 

era alumna del grupo y en lo sucesivo nos referiremos a ella como CHI (que es la identificación que 

recibe en el sistema de transcripción de la MEL). 

CHI presenta síndrome de Down. La primera MEL se tomó el 25 de enero de 2005 y la 

segunda MEL el 9 de junio del mismo año. Su fecha de nacimiento es el 6 de enero de 2002, por lo 

que al iniciar el estudio ella tenía 3 años y un mes (37 meses). 

Los niños acudían a clases diariamente de lunes a viernes en un horario de 9 a 12 del día. 

Durante la jornada de clases realizaban diferentes actividades de acuerdo a la planeación didáctica 

de la profesora, tales como: actividades de motricidad gruesa y fina, aprendizaje de hábitos de 

limpieza, participación en eventos escolares, entre otras. No obstante, el contacto con los libros y la 

lectura en voz alta prácticamente no se generaban, ni en el grupo ni el CAM. 

2- instrumentos y procedimiento 

a) instrUMentos: 

1)	� El inventario de Desarrollo de Habilidades Comunicativas 

Este instrumento se empleó en una primera etapa del proyecto con el propósito de conocer 

el nivel de competencia comunicativa que tenía la niña al inicio de la investigación. Se 

proyectaba aplicarlo cuando se concluyera la intervención, no obstante fue imposible 

recuperar la segunda toma del inventario (cuando concluyó del proyecto) por lo que no se 

retomó para la investigación. 

2)	� Muestra espontánea de lenguaje (MEL) 
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La MEL tiene el propósito de evaluar la competencia comunicativa del niño a través de 

observarlo en un contexto semi-dirigido de juego libre; al niño se le presentan una serie de 

juguetes e interactúa con ellos y con algún adulto. Con los niños del CAM la MEL estuvo 

integrada por tres segmentos de 10 minutos cada uno: un segmento con los juguetes y el 

entrevistador; un segmento con los juguetes y la madre y finalmente uno con el investigador 

pero en lugar de juguetes se tenían libros. Todos los segmentos fueron videograbados para 

su posterior transcripción con el programa CLAN (2). 

b) ProcediMiento: 

*Primera etapa: se evalúo la competencia comunicativa de la niña para saber el nivel de 

comprensión y producción lingüística antes de iniciar el programa de lectura en voz alta. Los 

instrumentos empleados fueron el IDHC y la MEL. 

*Segunda etapa. Esta fue la etapa de intervención y su duración fue de febrero a junio. Durante 

esta etapa se trabajó con los niños de maternal B (entre quienes estaba la menor cuyos resultados 

reportamos aquí) un programa de intervención basado en: 

a) lectura en voz alta diaria 

b) exploración libre de textos por parte de los niños 

c) trabajos de expresión creativa y plástica en algunas sesiones 

A continuación se describen las actividades realizadas: 

a) y b) Lectura en voz alta diaria y exploración libre de textos por parte de los niños: 

-	 La lectura en voz alta diaria de un texto narrativo (generalmente cuento, aunque no 

exclusivamente) por parte de las promotoras del proyecto al grupo de niños; se leían textos 

breves cuya lectura tomaba alrededor de cinco minutos. Los niños se sentaban alrededor de 

la lectora, pero se permitía que se movieran libremente si así lo deseaban. Jamás se “cobró” la 

lectura, es decir, no se hacían preguntas que tuvieran como propósito evaluar la “comprensión” 

del texto. 

-	 Cuando se concluía la lectura se acomodaba, en un lugar accesible a los niños, un paquete de 

libros infantiles (aproximadamente 25) y se permitía que tomaran e interactuaran libremente 

con ellos; los títulos de los libros se cambiaban de semana en semana para que siempre fueran 

novedosos y atractivos para los niños. 
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c) trAbAJos de eXPresiÓn creAtiVA Y PLÁsticA: 

Una vez a la semana, después de la lectura en voz alta y de la exploración libre de textos, se 

llevaban a cabo actividades diversas: dinámicas, bailes, representaciones, trabajos plásticos, etc. que 

podían relacionarse con la lectura pero no obligatoriamente, con la finalidad de abrir espacios de 

convivencia y confianza. 

-	 En algunas sesiones las madres de los niños tomaban parte en el taller para jugar y trabajar con 

sus hijos. No obstante, a lo largo de la experiencia las señoras solicitaron que se llevaran a cabo 

sesiones con ellas exclusivamente, a propósito de la lectura de textos, pero con fines más catárticos 

donde se abordaran temas y problemáticas familiares y personales que ellas manifestaban. Estas 

sesiones se hacían semanalmente. 

-	 Si bien el trabajo se encaminó particularmente a los niños y madres del grupo de maternal B, 

como parte de nuestras actividades se visitaba semanalmente a los otros grupos de la escuela 

llevándoles libros, se leía en voz alta un texto y en ocasiones se realizaban actividades breves a 

propósito de la lectura. En estos espacios se encontraban los niños, las madres y el personal de 

la institución. 

*Tercera etapa. Una vez concluido el programa de intervención de lectura en voz alta, la niña 

fue videograbada en una segunda toma de la MEL (con sus tres segmentos). 

resULtAdos 

En la siguiente tabla se muestra el número de intervenciones comunicativas de la niña (CHI) y de 

la madre (PAR) en las dos tomas de la MEL.

     Primera MEL    Segunda MEL
 CHI 39 39 34 34

    PAR 43 43 37 37 

En estas intervenciones están contabilizados tanto los actos verbales como las ocurrencias de 

juego simbólico sin acompañamiento oral. 

1.A) emisiones orales y juego simbólico 

Las emisiones orales (actos verbales) pueden presentarse solas o bien apuntaladas por algún tipo 

de actividad como los gestos y el juego simbólico. A continuación se muestra una tabla con los 

distintos actos verbales que CHI llevó a cabo en primera y segunda toma: 
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     Primera MEL       Segunda MEL 
S 

Sólo emisión oral 

a.1) Espontáneo (SP)= 19 

a.2) Todo tipo de respuestas 

(AN)= 4 

a.3) Imitación (IM)= 1 

TOTAL: 24 

sólo emisión oral 

a.1) SP= 16 

a.2) AN= 0 

a.3) IM= 0 

TOTAL: 16 

Emisión oral más gesto 

b.1.) Espontáneo (SG)= 4 

b.2) Todo tipo de respuestas 

(AG)= 1 

TOTAL: 5

 Emisión oral más gesto 

b.1) SG= 4 

b.2) AG= 0 

TOTAL: 4 

Emisión oral más juego simbólico 

c.1) Espontáneo (SJ)= 6 

c.2) Todo tipo de respuestas (AJ)= 2 

Emisión oral más juego simbólico 

c.1) SJ= 5 

c.2) AJ= 1 

TOTAL: 8 
TOTAL: 8 

Como se puede apreciar CHI (en adelante se puede hacer referencia al niño en cuestión con 

CHI que) en la primera MEL presenta mayor cantidad de emisiones orales que en la segunda; sin 

embargo, en la segunda MEL muestra mayor actividad en juego simbólico. 

P PRIMERA MEL 2 SEGUNDA MEL 
  Juego simbólico: 2 J Juego simbólico: 8 

Como veremos más adelante, una buena cantidad de las emisiones orales que CHI realiza en 

la primera MEL son básicamente vocalizaciones, mientras que en la segunda MEL, CHI ya emplea 

más palabras, protoimperativos y protodeclarativos. Así que aunque en términos cuantitativos los 

resultados parecen ser mejores en la primera MEL, cualitativamente hablando la niña opera de 

manera más comunicativa en la segunda. 

Asimismo el hecho que de en la segunda toma CHI se enfrasque de manera más recurrente y 

autónoma en actos de juego simbólico habla de un avance importante en una de las expresiones de 

la función semiótica, y en ese sentido de la cognición. 



  

  

  II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

1.b) Gestos 

En esta sección se mostrarán los resultados obtenidos en el rubro de gestos comunicativos. 

En la siguiente tabla se muestran los gestos empleados por la niña tanto si aparecieron 

acompañados por emisión oral o solos, pero con algún indicador de que efectivamente eran gestos 

comunicativos, tal como el contacto visual entre madre y niña. 

Gestos comunicativos 
1era MEL 

(número y tipo de gesto) 

2da MEL 

(número y tipo de gesto) 

Deícticos 2 (señalar) 
2 ( (mostrar) 1 (dar) 

1 ( (señalar) 1 (pedir) 

TOTAL DEíCTICOS 2 5

 Representacionales: 

Simbólicos (sin objeto en 

mano) 

2 (comer) 0 

Representacionales: 

Convencionales 
5 (no) 

2 (no) 

1 (saludo) 

TOTAL 

REPRESENTACIONALES 
7 3 

TOTAL DE GESTOS 9 8 

Si bien es cierto, de acuerdo a la tabla anterior, que CHI presenta mayor cantidad de gestos en 

la primera Mel que en la segunda, observando con detenimiento se pueden señalar varios aspectos 

importantes: 

* En la 2da. Mel, la niña presenta una mayor variedad en los tipos de gestos que emplea, tanto 

en los representacionales como en los deícticos, lo cual puede significar que ha ampliado el bagaje 

de gestos con el que cuenta al momento de la segunda toma. 

*En el caso de los gestos convencionales, CHI presenta una mayor cantidad en la primera 

toma; no obstante, el único gesto convencional de esa toma fue de negación (NO); en la segunda 

toma también aparece este gesto, pero los contextos interactivos con la madre en esta ocasión no 

requirieron la producción reiterada de este gesto. A cambio de ello, CHI exhibe un gesto más 

(saludo) que no apareció en la primera toma. 
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1.c) combinaciones 

Las combinaciones posibles en los intercambios comunicativos de los niños se dan entre gestos, 

vocalizaciones, protos y palabras. Aunque CHI muestra una mayor cantidad de combinaciones en 

la primera MEL, es en la segunda donde se incrementa de manera muy importante su producción 

de palabras combinadas con algún gesto. Es decir, en la primera toma las palabras entran en 

combinación con otro elemento únicamente en un 35.71%, mientras que en la segunda las palabras 

alcanzan un 70% de aparición, en relación a su 100%. En ese sentido se observa cómo la palabra 

empieza a ser un elemento comunicativo importante en la segunda toma. 

1.d) Palabras 

En la siguiente tabla se señalan las palabras que produjo y el número de veces que las empleó. 

PRIMERA MEL  SEGUNDA MEL 

D DICE SIGNIFICA
  NÙMERO 

DE VECES 
DICE SIGNIFICA 

Número de 

veces 
1.- ete 

2.- si 
1.- este 3 

1.- ii 1.- si 4 
3.- mira 

2.- si 1 

2.- no 2.- no 1 
4.- mai 

3.- mira 1 

3.- yatas 3.- gracias 3 
5.- ya 

4.- mía (o) 3 

4.- titi 4.- aquí 1 
6.- aquí 

5.- ya 3 

5.- ia 5.- mira 1 
7.- mai 

6.- aquí 3 

ete 
7.- mí@ este 2 

TOTAL 10 TOTAL 16 

Quizá lo más relevante de la tabla es el hecho de la aparición de una sintaxis incipiente en el 

número 7. Es evidente que se trata de una oración puesto que la niña no está yuxtaponiendo dos 

palabras de la misma clase gramatical; al contrario combina, en dos ocasiones, el pronombre posesivo 

(mi@) y el demostrativo (este). Este fenómeno en definitiva marca un avance muy importante de 

CHI en términos del dominio de sistema lingüístico. 

También es interesante notar como en términos de forma, la producción de la segunda toma 

es mucho más convencional que en la primera toma; por ejemplo, AQUí ya se produce en la 

primera Mel como /titi/ mientras que en la segunda aparece como /aquí/. Lo mismo sucede con SI 

y MIRA. 
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cOMenTARiOS GeneRALeS SOBRe LOS ReSULTAdOS 

Los resultados de CHI indican que se encuentra en el primer nivel del desarrollo de la competencia 

comunicativa (Romero: 1999), nivel que va del nacimiento al año seis meses en niños de desarrollo 

regular. 

En el conocimiento para la interacción, CHI avanzó en el rubro de la intencionalidad: 

mantiene una comunicación bidireccional, usa gestos, vocalizaciones, protos y algunas palabras con 

funciones instrumentales, controla la acción de los otros (función regulatoria) sin tener que recurrir 

exclusivamente al llanto o la sonrisa y participa en secuencias de turnos. 

En el conocimiento del mundo, su noción de referencia también avanzó: se interesa por los 

objetos y llama la atención del adulto sobre éstos (referencia conjunta) con protos, gestos e incluso 

palabras. Realiza acciones espontáneas con objetos, como juegos exploratorios y de práctica, pero 

lo más interesante es que se observa, durante el proyecto, la realización de juego simbólico, lo que 

es un gran avance. Cabe señalar que el juego simbólico pertenece al nivel II del desarrollo de la 

competencia comunicativa en el conocimiento del mundo. 

En el conocimiento del código se encuentra en la frontera del II nivel de la competencia 

comunicativa, ya que inician la emisión de palabras o lexemas; no obstante sigue empleando 

patrones de entonación, que aunque convencionales para diferentes intereses comunicativos, aún 

no son palabras. 

A lo largo de la intervención adicionalmente también se observó: 

•	� Actitudes cada vez más independientes y propositivas en la relación que CHI establecía 

con su madre y con las promotoras del proyecto; CHI tomaba los libros, los exploraba e 

incluso en algunos momentos “leía” para sus compañeros. 

•	� Los lapsos de atención también se incrementaron de manera importante, al punto que en 

las últimas etapas del proyecto, CHI escuchaba animadamente hasta dos o tres lecturas 

en voz alta. 

cOncLUSiOneS 

En el lapso de cuatro meses CHI presentó un avance importante en sus habilidades comunicativas: 

tanto los gestos comunicativos, combinaciones de palabras con gestos y/o juego simbólico y la 

producción de palabras (incluso la aparición de sintaxis) expresan una evolución favorable, en 

particular porque se trata de una niña con una discapacidad (síndrome de Down) que altera todas 

las esferas del desarrollo, entre las que se encuentra la comunicativa y la cognitiva. La lectura en voz 

alta pareciera tener una influencia francamente positiva en los niños. 

Fue imposible contar con un grupo control; esto tiene que ver por un lado con los recursos con 

los que se contó para llevar a cabo el proyecto, pues un grupo control implicaría el involucramiento de 
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un equipo de investigadores para levantar los datos del diagnóstico y llevar a cabo las transcripciones 

de las muestras espontáneas de lenguaje. Por otro lado, el hecho de la deserción constante de los 

niños que iniciaron el proyecto también se presentó como un problema fuerte. 

Resulta necesario continuar con investigaciones de esta naturaleza que permitan asentar de 

manera más concluyente lo que este trabajo ya permite suponer: que leer a los niños, con o sin 

discapacidad, es una actividad necesaria para favorecer el desarrollo integral de las personas. 

cOMenTARiOS FinALeS 

En buena medida la lectura es una herramienta capaz de favorecer la competencia comunicativa 

en niños pequeños, de incrementar sus lapsos de atención, de generar actitudes más autónomas y 

propositivas, de convertirlos más en actores que en espectadores de su propia historia. En el caso 

de los niños con NEE, si se les brinda la oportunidad de estar en contacto con la literatura, si 

leemos con ellos, si creemos en que la lectura puede cambiar su vida, estamos generando mayores 

posibilidades de inclusión y permanencia en contextos regulares y con ello abonamos el terreno para 

una verdadera integración, no sólo educativa, sino social… ¡humana!; que trascienda la formalidad 

institucional. 

notas 

1 La etapa prelingüística, según Halliday (1982), se refiere al periodo antes de que el bebé o niño cuenten con un sistema lin-
güístico convencional; no obstante en ese momento el niño ya se ha percatado de que el lenguaje tiene un valor significativo para las 

personas de su entorno.
�
2 Programa Childes con formato CHAT para transcripción de la MEL. Emplea el programa CLAN que está diseñado para hacer 

un mejor uso del formato CHAT (para analizar distintos tipos de gestos, las palabras que el niño produce y su combinación.
�
3 La codificación empleada en la tabla es la siguiente: Gr= gesto representacional (simbólico o convencional); Gd= gesto deíctico; 

Js= juego simbólico; W= palabra; P= proto; V= vocalización; B= balbuceo; X= ininteligible; esta codificación corresponde al sistema 

CHILDES de transcripción.
�
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TeMA 2: 

EDUCACIóN INCLUSIVA (EDUCACIóN INFANTIL Y PRIMARIA) 

comunicación: 

Lectura fácil, diversificación de materiales didácticos e inclusión escolar 

Autores: 

Elías Vived Conte �
 

Eugenia Salvador Mencerré �
 

Resumen: 

La inclusión se plantea como una ideología social y educativa que defiende el derecho a la participación, sin 

exclusiones. No se trata tanto de un conjunto de acciones como de una actitud o sistema de creencias ante la 

educación. La inclusión es una forma de vivir juntos, basada en la creencia de que cada individuo es valorado 

en sí mismo y es valorada su participación y pertenencia al grupo. Ello requiere una transformación de la 

escuela, de manera que tenga en cuenta la diversidad como una condición inherente a la persona. 

Ahora bien, es necesario llevar a cabo un conjunto de cambios para potenciar una escuela inclusiva dentro del 

contexto de la educación general. Dos aspectos importantes de apoyo a la inclusión escolar lo constituyen la 

creación de una red comunitaria colaborativa y la diversificación de materiales didácticos que, procedentes de 

los contenidos curriculares comunes, estén adaptados a los niveles de comprensión de los diferentes alumnos 

del aula inclusiva. 

La experiencia que presentamos va en esta dirección: crear una red comunitaria de apoyo a la inclusión escolar 

(formada por asociaciones vinculadas a la discapacidad, las bibliotecas municipales, grupos de investigación 

de la Universidad, asociaciones de lectura fácil, …) y proporcionar a los centros educativos materiales 

didácticos adaptados a los niveles de comprensión lectora de los alumnos, utilizando la metodología de 

lectura fácil como una herramienta importante de adaptación. 

Palabras clave: Inclusión escolar, lectura fácil, atención a la diversidad 
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1. inTROdUcciÓn 

Durante los últimos años la importancia de la lectura y la escritura en niños y adultos con síndrome 

de Down ha sido cada vez más reconocida. Aunque los estudios de investigación son limitados, 

están de acuerdo en que muchos alumnos con discapacidad intelectual pueden aprender a leer a un 

nivel independiente, lo que mejorará sus oportunidades de participar con eficacia en una educación 

más formal, aumentar las oportunidades de empleo y tener acceso a libros y noticias. 

Se han hecho muchos esfuerzos pedagógicos durante la etapa escolar para conseguirlo, se han 

diseñado numerosos programas, las familias se han implicado en el aprendizaje de la lectura, y ello 

porque se ha considerado que la lectura es una habilidad esencial en la vida. Poder leer permite el 

acceso a un conocimiento general y al curriculo escolar, ayuda en la resolución de problemas y al 

desarrollo de la capacidad de pensamiento, ofrece acceso a los libros, a los programas de ordenador, 

a los periódicos, etc. 

Sin embargo, el esfuerzo realizado por los niños con síndrome de Down o con otra discapacidad 

intelectual durante muchos años en sus vidas, con el fin de adquirir las habilidades necesarias para 

poder leer, contrasta con la deficiente oferta de textos para la lectura que tienen cuando llegan a la 

adolescencia, la juventud o son adultos; ahora bien, esos materiales son necesarios para desarrollar 

su gusto por la lectura y hacer de ella una actividad en su tiempo libre. 

En efecto, no existen apenas textos y materiales adaptados a sus niveles de comprensión 

lectora y en muchas ocasiones se recurre a materiales infantiles que, aunque se sitúan en niveles 

apropiados de comprensión, están lejanos de sus intereses y de los ámbitos más relevantes propios 

de su edad, generando todo ello procesos de desmotivación hacia la lectura. El enorme esfuerzo 

realizado en todo el itinerario educativo no se ve continuado en la juventud y la etapa adulta por 

cuanto no hay una oferta apropiada a estas edades, ni en propuestas educativas, ni en materiales 

didácticos, ni en textos adaptados. 

Por otro lado, vivimos en la sociedad de la información y de la comunicación, en la que resulta 

fundamental el entendimiento y la utilización de los sistemas de información. Ahora bien, para un 

gran número de personas con limitadas capacidades para la lectura, la escritura o la comprensión, 

existen serias dificultades para el acceso a la información. Algunos de estos grupos de personas son 

los siguientes: personas con discapacidad intelectual, personas con otro tipo de discapacidad que 

influye sobre su capacidad para leer o comprender, personas con una formación cultural limitada, 

personas inmigrantes con poco conocimiento de la lengua oficial de su país de adopción, etc. 

Las experiencias que se presentan en esta comunicación pretenden no sólo tratar de resolver 

las dificultades apuntadas anteriormente, sino también avanzar hacia una situación en la que la 

metodología de lectura fácil permita facilitar las adaptaciones de diferentes áreas curriculares, 

de tal manera que el profesorado disponga de diversos materiales didácticos y por tanto mejores 

condiciones para ofrecer respuestas más adecuadas a los niveles distintos de comprensión que tienen 

los alumnos de un aula inclusiva. 
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Estas experiencias proceden de la Associació Lectura Fácil y del grupo de investigación EDI de 

la Universidad de Zaragoza; ambas entidades tienen una estrecha colaboración en la divulgación de 

la lectura fácil. Entre las actuaciones que están desarrollando podemos citar las siguientes: creación 

de grupos de trabajo para adaptar materiales literarios y otros documentos a formato de lectura 

fácil; ofrecer metodologías y orientaciones, a través de cursos y talleres, para adaptar textos, libros, 

documentos, etc. a lectura fácil para personas con discapacidad intelectual y otras personas con 

dificultades lectoras; diseñar, aplicar y valorar programas de dinamización de la lectura a partir de los 

textos adaptados utilizando la metodología de fácil lectura; creación de clubes de lectura fácil; etc. 

La metodología de lectura fácil que se desarrolla con la finalidad de adaptar determinados 

textos a los niveles de comprensión de las personas con discapacidad intelectual o con otras 

limitaciones en la comprensión y aprendizaje de la lectura, se inscribe dentro de la accesibilidad 

a la información y documentación escrita, es decir, dentro de una parcela de lo que podemos 

denominar la accesibilidad universal de las personas con discapacidad a bienes, productos y servicios, 

principio recogido en la normativa vigente de nuestro país (Ley de Igualdad de Oportunidades, No 

Discriminación y Accesibilidad Universal - LIONDAU). 

Entre las medidas que ayudarían a potenciar la accesibilidad a la información escrita podemos 

señalar estas dos: a) educar a todas las personas en la lectura y en la comprensión de las claves 

informativas que ha dispuesto la sociedad en los diferentes contextos de participación social; y 

b) crear y diseñar claves informativas (mensajes escritos, información urbana, señales de tráfico, 

información en museos, bibliotecas, servicios públicos, …..) capaces de ser comprendidas por todos. 

2. LecTURA FÁciL: AcceSiBiLidAd AL MenSAJe eScRiTO 

Las prácticas cotidianas y estudios recientes demuestran que los adolescentes y los adultos con 

discapacidad intelectual continúan desarrollando la lectura siempre y cuando reciban el tratamiento 

correcto. Ello supone programas adecuados y textos y otros materiales didácticos adaptados a sus 

niveles de comprensión lectora, que no siempre están disponibles. 

La Lectura Fácil es un método para hacer entornos psicológicamente comprensibles para 

todos, eliminando las barreras para la comprensión, el aprendizaje y la participación. En un 

sentido más amplio también podemos considerar la Lectura Fácil como un planteamiento general 

sobre la accesibilidad a la información y a la comprensión de los mensajes escritos de las personas 

con diversidades intelectuales y de aprendizaje. Pensamos que la Lectura Fácil puede contribuir 

al desarrollo de la inclusión escolar y de la participación social y ciudadana de las personas con 

síndrome de Down. 

Actualmente existen organizaciones internacionales que impulsan la Lectura Fácil (LF) como 

metodología para la adaptación y/o elaboración de materiales escritos para ser leídos y entendidos 

por personas con dificultades lectoras y/o de comprensión (libros, documentos, webs,…). La 
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Asociación Europea ILSMH trabaja para potenciar el acceso a la información de las personas con 

discapacidad intelectual y ha desarrollado las directrices para generar información de lectura fácil. 

Los destinatarios de este tipo de actuaciones son los siguientes: personas con discapacidad 

intelectual, personas con otro tipo de discapacidad que influye sobre su capacidad para leer y/o 

comprender, personas analfabetas o con escasa formación básica, personas con una formación 

cultural limitada, personas inmigrantes cuya lengua materna no es la lengua oficial de su país de 

adopción, personas con deterioro cognitivo por razón de edad, otras personas con necesidades 

de apoyo en el aprendizaje y comprensión de la lectura (personas con dificultades cognitivas y de 

aprendizaje, …). 

Otras organizaciones internacionales que comparten el principio de accesibilidad a la 

información, a la literatura y a las noticias para todas las personas son la IFLA (Internacional 

Federation of Library Associations and Institutions) y la Internacional Easy to Read Network (Red 

Internacional de Lectura Fácil), que es una red abierta a profesionales y entidades que trabajan para 

poner la lectura al alcance de todos los ciudadanos y tiene como objetivos los siguientes: a) difundir 

internacionalmente el concepto Lectura Fácil; b) sensibilizar sobre las necesidades de los lectores de 

Lectura Fácil; c) constituirse como espacio de referencia desde donde impulsar el intercambio de 

información y experiencias en todo el mundo; d) facilitar la cooperación entre personas y entidades 

de diferentes países. 

A pesar de que el movimiento internacional está teniendo un auge importante en los últimos 

años, en nuestro país se está desarrollado brevemente desde hace muy pocos años. La Asociación 

Lectura Fácil se crea en 2003 y junto a la Fundación Ciudadanía de Extremadura y la Fundación 

General de la Universidad Autónoma de Madrid son prácticamente los únicos referentes en nuestro 

país. En Aragón, el grupo de investigación EDI está dando los primeros pasos en este ámbito. Por 

otro lado, también se constata un gran déficit en las investigaciones sobre esta materia. 

Con respecto a la situación actual de la metodología de LF, algunas características que se 

señalan dentro del método son las siguientes: a) utiliza un lenguaje simple y directo; b) estructura el 

texto de manera clara y coherente; c) evita los tecnicismos, las abreviaturas y las iniciales; d) expresa 

una sola idea por frase; e) evita en lo posible conceptos abstractos; f ) utiliza fotografías, gráficos o 

símbolos de apoyo al texto. 

A la hora de elaborar un documento de lectura fácil, las diferentes organizaciones internacionales 

relacionadas con esta cuestión señalan algunas consideraciones que es conveniente tener en cuenta: 

a) resulta esencial consultar a algunas personas con discapacidad intelectual durante todo el proceso 

de elaboración de los textos, su opinión va ser fundamental; b) a la hora de poner en práctica 

las propuestas o directrices, es conveniente mantener una cierta flexibilidad; c) hay que tener en 

cuenta, antes de comenzar, el grupo al que va dirigida la información y la finalidad principal de la 

publicación; d) que pueden darse dos situaciones distintas (se dispone de un texto base que hay que 

hacer accesible o se genera un texto completamente nuevo). 



  II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

En cuanto a las normas generales de elaboración, la Asociación Europea ILSMH plantea, 

entre otras, las siguientes: usar un lenguaje sencillo y directo; evitar los conceptos abstractos; emplear 

vocablos cortos relativos al lenguaje cotidiano hablado; personificar el texto tanto como sea posible; 

hacer uso de ejemplos prácticos; dirigirse a los lectores de manera respetuosa; utilizar generalmente 

oraciones cortas; incluir una sola idea principal en cada oración; utilizar un lenguaje positivo; emplear 

preferentemente la voz activa frente a la pasiva; no dar por asumidos conocimientos previos sobre 

el tema en cuestión; ser sistemático al utilizar las palabras; elegir signos de puntuación sencillos; no 

emplear el subjuntivo; tener cuidado con el lenguaje figurativo o metafórico si son vocablos de uso 

común; tener cuidado con el uso de números; no emplear palabras de otro idioma; evitar el uso 

de referencias; mencionar una dirección de contacto para obtener mayor información, cuando sea 

posible; evitar el uso de jergas, abreviaturas e iniciales. 

Por lo que respecta al uso de dibujos, ilustraciones y símbolos, hay que tener presente que 

pueden transmitir un mensaje a quienes no pueden leer y potenciar la capacidad de comprensión de 

los que sí pueden. Por ello es recomendable el uso de fotografías, de dibujos e ilustraciones y/o de 

sistemas de símbolos. Evidentemente se seleccionará un sistema de símbolos ya conocido y utilizado 

por las personas a las que va dirigida la publicación elaborada o adaptada. También en este ámbito 

es necesario consultar a las personas con discapacidad intelectual para saber si las ilustraciones les 

ayudan a entender la información que se intenta transmitir. 

En cuanto a los diseños de publicaciones, las pautas para diseñar un documento con buen 

nivel de legibilidad son las siguientes: no hacer uso de dibujos como fondo de un texto; utilizar 

generalmente una sola línea para cada oración; evitar separar los elementos constitutivos de la 

oración; usar papel mate; no incluir demasiada información en la página; utilizar como máximo dos 

tipos de letras; elegir letras claras; utilizar un tamaño de letra grande; utilizar negrilla o subrayado 

cuando se quiera resaltar algo; asegurarse de que las ilustraciones sean nítidas; utilizar, si es posible, 

colores para los dibujos, los recuadros, etc.; no utilizar caracteres romanos; utilizar caracteres 

numéricos y no la palabra equivalente; garantizar una amplia difusión de la publicación, que pueda 

fotocopiarse con facilidad; no limitar la distribución con la inclusión del Copyright; incluir la fecha 

en la publicación; diseñar una página central en formato póster para resaltar las principales ideas. 

Finalmente, señalar que como las necesidades de las personas con discapacidad intelectual son 

muy variadas, los documentos de lectura fácil no siempre son accesibles para todas las personas. Por 

ello, en alguna ocasión puede ser útil utilizar otros formatos alternativos: cintas magnetofónicas, 

videos, medios interactivos con ilustraciones en movimiento, sonidos y texto, etc. 
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3. incLUSiÓn eScOLAR Y ATenciÓn A LA diVeRSidAd. diVeRSiFicAciÓn 

de MATeRiALeS didÁcTicOS A TRAVÉS de LA LecTURA FÁciL 

La inclusión se plantea como una ideología social y educativa que defiende el derecho a la participación, 

sin exclusiones. No se trata tanto de un conjunto de acciones como de una actitud o sistema de 

creencias ante la educación. La inclusión es una forma de vivir juntos, basada en la creencia de que 

cada individuo es valorado en sí mismo y es valorada su participación y pertenencia al grupo. Ello 

requiere una transformación de la escuela, de manera que tenga en cuenta la diversidad, como una 

condición inherente a la persona. 

Ahora bien, para potenciar y desarrollar la escuela inclusiva, muchos autores relacionados 

con la escuela inclusiva señalan la necesidad de un conjunto de cambios generales encaminados 

a crear una escuela inclusiva dentro del contexto de la educación general; se trata de llevar a 

cabo acciones encaminadas a crear una cultura de escuela apoyada en la comunidad, fomentar 

estructuras organizativas que permitan la formación de equipos colaborativos y procesos de 

solución de problemas, redefinición del currículo, etc. También son necesarios en el día a día de las 

clases inclusivas cambios relacionados con la utilización de programas, enseñanza individualizada, 

coenseñanza, enseñanza cooperativa, adaptaciones curriculares, acomodación de la instrucción y 

evaluación de alumnos específicos, etc. 

Dos aspectos importantes de apoyo a la inclusión escolar lo constituyen la creación de una 

red comunitaria colaborativa y la diversificación de materiales didácticos que, procedentes de los 

contenidos curriculares comunes, estén adaptados a los niveles de comprensión de los diferentes 

alumnos del aula inclusiva. Las experiencias que presentamos van en esta dirección: crear una red 

comunitaria de apoyo a la inclusión escolar (formada por asociaciones vinculadas a la discapacidad, 

asociaciones de lectura fácil, las bibliotecas municipales y grupos de investigación de la Universidad) 

y proporcionar a los centros educativos materiales didácticos adaptados a los niveles de comprensión 

lectora de los alumnos, utilizando la metodología de lectura fácil como una herramienta importante 

de adaptación. 

3.1. experiencia en la Associació Lectura fácil 

La Associació Lectura Fácil es una entidad sin ánimo de lucro, integrada por profesionales del 

mundo educativo y bibliotecario, que trabaja para acercar la lectura a las personas con dificultades 

lectoras y de comprensión. Esta asociación trata de impulsar la producción, edición y difusión 

de libros y otros materiales de Lectura Fácil (LF), elaborados de acuerdo con las directrices 

internacionales de la IFLA (International Federation of Library Associations and Institutions). Es la 

primera organización en nuestro país que impulsa la metodología de la lectura fácil para hacer los 

textos accesibles a las personas con dificultades para la lectura. 

http://www.ifla.org/
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Esta entidad organiza cursos y talleres sobre técnicas de redacción en lectura fácil, ha 

participado en numerosas conferencias y jornadas, colabora con diversas experiencias de lectura 

en textos adaptados a la lectura fácil llevadas a cabo en distintos centros escolares, ha impulsado la 

creación de numerosos clubes de lectura fácil y ha colaborado estrechamente con organizaciones 

que desean impulsar la lectura fácil. Es en este camino donde esta Asociación conecta con el grupo 

EDI, al que ofrece todo su apoyo y colaboración para desarrollar en Aragón la lectura fácil. 

3.2. experiencia del grupo de investigación edi (educación y diversidad) 

El grupo de investigación EDI de la Universidad de Zaragoza colabora con la Asociación Down 

Huesca, la Coordinadora de Asociaciones de personas con discapacidad de Huesca, el Servicio 

Provincial de Educación, Cultura y Deporte, CPRs de Huesca y Zaragoza, la Facultad de Ciencias 

Humanas y de la Educación y la red de bibliotecas municipales al objeto de impulsar medidas que 

fomenten el conocimiento y desarrollo de la lectura fácil en Aragón. Las diferentes líneas de trabajo 

que se están desarrollando son las siguientes: 

•	� Investigación sobre la implicación de la lectura fácil en la comprensión lectora de los 

alumnos participantes en el estudio. 

•	� Creación y puesta en funcionamiento de los Clubes de lectura fácil en las bibliotecas y en 

los centros escolares. 

•	� Adaptación de libros literarios, contenidos curriculares y otros documentos utilizando la 

metodología de lectura fácil. 

•	� Elaboración y aplicación de materiales didácticos y metodologías para desarrollar la 

comprensión lectora de los alumnos. 

•	� Organización de cursos, seminarios y jornadas que incidan sobre la inclusión y sobre las 

prácticas inclusivas, con especial atención a la comprensión lectora y la metodología de 

lectura fácil. 

•	� Creación de la Asociación Aragonesa de Lectura Fácil. 

4. LOS cLUBeS de LecTURA FÁciL: eSTRATeGiAS PARA LA AniMAciÓn A 

LA LecTURA Y PARA LA incLUSiÓn SOciAL 

Un club de Lectura Fácil está formado por un grupo de personas con distintas capacidades lectoras, 

que leen al mismo tiempo un libro adaptado a la lectura fácil o cualquier otro libro adecuado a sus 

niveles de comprensión lectora. El grupo está coordinado por un/a monitor/a, que actúa como 

facilitador. 
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Cada usuario lee también en su casa, pero además se reúnen todos, en días y horas previamente 

fijados, para comentar las lecturas avanzadas desde el encuentro anterior. Las reuniones se celebrarán 

fundamentalmente en la biblioteca municipal y en la biblioteca del centro escolar. Las bibliotecas 

pueden jugar un papel muy importante en la organización de los clubes de lectura fácil. 

Los destinatarios específicos de estos clubes y de los libros de lectura fácil son personas que, 

por diferentes causas, pueden tener dificultad en la lectura (personas con discapacidad, inmigrantes, 

personas de la tercera edad, personas con trastornos de la comunicación como la disfasia...). Estas 

personas tienen necesidades de apoyo con respecto a la lectura, tanto en la adaptación de textos 

a sus niveles de comprensión lectora como en el establecimiento de didácticas centradas en sus 

características personales. 

La forma de trabajo utilizada es muy diferente al resto de clubes de lectura por la dificultad que 

para la mayoría de sus miembros representa el hecho de leer en casa un libro para luego comentarlo 

(nivel de lectura muy bajo o inexistente, falta de atención, nivel de comprensión muy bajo...). 

Hay muchas modalidades de clubes, dependiendo del tipo de usuarios/as, de sus capacidades 

lectoras y de comprensión, de los objetivos planteados en el club, de la obra que se lea, si es narrativa 

o poesía, o ensayo... 

El grupo en los clubes de lectura fácil suele ser poco homogéneo puesto que existen diferencias 

en la edad, en el nivel de aprendizaje lector, en el nivel cultural de cada usuario, etc. En cuanto al 

número de usuarios, lo ideal es entre 5 y 10. 

4.1. objetivos de los clubes de lectura fácil 

•	� Disfrutar con la lectura. 

•	� Desarrollar la comprensión lectora. 

•	� Mejorar el funcionamiento lector (exactitud lectora, identificación de errores en la lectura, 

entonación, fluidez lectora, velocidad, …) 

•	� Potenciar determinadas funciones cognitivas y lingüísticas (atención, memoria, 

pronunciación, elaboración de frases, vocabulario, ….) 

•	� Aprender habilidades sociales y promover su socialización. 

•	� Favorecer su enriquecimiento cultural mediante la lectura. 

•	� Lograr que la lectura se convierta en un hábito intelectual y en una actividad de ocio. 

•	� Potenciar su participación en actividades culturales y sociales. 

•	� Despertar la imaginación y la emotividad a través de la lectura. 

•	� Fomentar el trabajo en equipo. 

•	� Saber escuchar. 

•	� Adquirir conocimientos básicos que les sirvan para desenvolverse en la vida diaria. 
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4.2. contenido
�

Se utiliza como herramienta básica libros en formato LF para potenciar la lectura. También se 

leen libros de distintas colecciones infantiles y juveniles y otro tipo de textos (entre ellos algunos 

vinculados a determinadas áreas curriculares) cuyos contenidos y temáticas sean apropiados 

a los niveles de compresión lectora de los participantes. Finalmente, también se leerán revistas, 

documentos, periódicos y otros elementos impresos que son del interés de los miembros del club y 

desde luego, todos aquellos propuestos por los pertenecientes al club. 

Aunque la lectura va a constituir el elemento esencial de funcionamiento del club, se llevan 

a cabo actividades didácticas encaminadas a la consecución de los objetivos planteados. Especial 

interés tienen las actividades que inciden en el desarrollo de la comprensión lectora así como la 

lectura en casa y los cuadernos de comprensión lectora. 

4.3. Actividades 

Aunque es cada club quien determina las actividades concretas que van a desarrollarse a lo largo de 

un periodo determinado, las actividades que pueden impulsarse en un club de lectura fácil pueden 

encuadrarse en la siguiente clasificación: 

a.	� Actividades colectivas en la Biblioteca: 

-	 Actuaciones para la constitución del club: reuniones previas con los participantes, con los 

familiares, con los colaboradores, con los responsables de bibliotecas, etc.; elaboración 

del documento de constitución donde se señalan los objetivos, la organización y 

funcionamiento del club, las responsabilidades, etc.; elaboración de otros documentos 

para facilitar el funcionamiento del club; acto de constitución del club. 

-	 Actividades de programación y valoración: se concretan las actividades que van a 

ponerse en marcha en el club durante un periodo determinado (p.e., un trimestre). En 

esta programación se determinan las fechas y el horario de las reuniones en la biblioteca, 

los textos identificados para leer (propuestos por los participantes y/o seleccionados de 

una lista presentada por los coordinadores) así como las actividades externas en las que 

se puede participar. En algunas de estas reuniones se puede plantear una valoración 

sobre el funcionamiento del club, el nivel de satisfacción de los participantes, el nivel 

de adquisición de habilidades y hábitos lectores, la motivación de los participantes, la 

asistencia a las distintas actividades, valoración sobre cada una de las actividades que se 

han llevado a cabo, aspectos que podrían mejorarse, aspectos que introducirían, etc. Se 

puede realizar una programación para un trimestre y antes de seguir con el siguiente, 

valorar lo realizado y en base a esta valoración plantear una nueva propuesta. 
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-	 Lectura compartida de un texto previamente seleccionado. Antes de comenzar la lectura 

se presentará la obra, el/la autor/a y el contexto en el que se inscribe. 

-	 Actividades de comprensión lectora: responder a preguntas sobre el contenido de lo 

leído; contar con sus palabras el texto leído; comentarios y valoraciones sobre lo que se 

va leyendo en cada capítulo; responder a cuestiones relacionadas con el contenido del 

texto; etc. 

-	 Comentarios, valoraciones y tertulia sobre el libro, una vez finalizada la lectura. 

Estas actividades pueden realizarse en las bibliotecas municipales o en la biblioteca del centro 

escolar o de la Asociación, incluso en un domicilio particular, en un parque o en otro espacio 

público, con tal que permita unas condiciones adecuadas para la realización de la lectura compartida. 

b.	� Actividades individuales en casa: 

Si bien las actividades anteriores pueden realizarse en la biblioteca, llevadas a cabo en grupo, 

resulta deseable consolidar determinados aprendizajes en una situación individualizada, 

llevada a cabo en casa o en otro lugar. En este caso la lectura será silenciosa y puede utilizarse 

un cuaderno de comprensión lectora, en el que se le plantean algunas cuestiones que 

previamente ha realizado el/la alumno/a en la plano grupal; ahora, sin embargo, la respuesta 

se llevará a cabo por escrito. 

c.	� Actividades de participación en la comunidad: 

Participación en actividades comunitarias relacionadas con la lectura: día internacional de 

la poesía, maratones literarios, organización de cuentacuentos, representaciones teatrales, 

visionado de películas basadas en las novelas que se van leyendo, acudir a espectáculos, 

visitas a bibliotecas y librerías, exposiciones y museos. 

d.	� Reuniones generales de los clubes de lectura fácil: 

Las actividades anteriores están indicadas para cada uno de los clubes de lectura fácil. Ahora 

bien, también se organizan algunas actividades que implican a todos los clubes. Una de estas 

actividades son las reuniones generales. Estas reuniones se celebran entre todos los usuarios 

de los diferentes clubes y a ellas estarán invitadas las personas colaboradoras. Tienen un 

carácter festivo y de vinculación de los distintos grupos relacionados con la lectura fácil. El 

día internacional del libro constituye una ocasión extraordinaria para una de estas reuniones. 

Se pueden aprovechar para organizar recitales de música y poesía, de cuentos y relatos, etc., 

estimulando las creaciones de los propios participantes. 

e.	� Actividades divulgativas: 
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Estas actuaciones tienen como finalidad dar a conocer el trabajo realizado, invitando a otros 

colectivos a incorporarse en los clubes de lectura fácil y ofreciendo los materiales didácticos 

elaborados a otros centros educativos con el fin de ampliar la diversificación de recursos 

didácticos. Entre otras actividades de divulgación, podemos señalar las siguientes: 

-	 Conexión con centros escolares para exponer la metodología de lectura fácil así como 

los recursos didácticos. 

-	 Reuniones con las asociaciones de discapacidad y con otras entidades vinculadas a 

colectivos que pueden experimentar dificultades en la lectura. 

-	 Exposición a diferentes administraciones de la experiencia realizada y de los proyectos 

a emprender. 

-	 Divulgación de la experiencia a través de los medios de comunicación. 

-	 Participación en diferentes eventos sociales vinculados con la lectura. 

-	 Participación en congresos, jornadas, cursos, etc. 

4.4. Participantes en los clubes de lectura fácil: 

-	 Usuarios/as: El número de usuarios/as puede oscilar entre 5 y 10, aunque el número 

siempre dependerá de las características particulares de los/as usuarios/as. 

-	 Monitor/a o coordinador/a de cada club: Debe tener buenas habilidades lectoras, 

facilidad para la comunicación, capacidad de síntesis, de organización, de estructurar 

y orientar el club. Además, ha de poseer la sensibilidad necesaria para comprender la 

significación de la labor que realiza, disponibilidad de tiempo. Es muy importante que 

el monitor tenga capacidad para dar una respuesta educativa personalizada y diversa con 

atención a las diferencias individuales de los miembros del club, para trazar las estrategias 

más adecuadas, que le permitan introducir oportunamente las transformaciones 

metodológicas necesarias y lo conduzcan al éxito, de acuerdo con las capacidades y 

necesidades de cada uno de ellos. Estos monitores contarán con el apoyo y la orientación 

de los responsables de la actividad. 

-	 Colaboradores: Son personas que pueden integrarse en los diferentes clubes para apoyar 

las diferentes actividades que se puedan plantear en el club. Familiares, alumnado en 

prácticas en la Asociación o en la Biblioteca, personal voluntario, pueden ser personas 

colaboradoras. 

-	 Responsables y/o coordinadores de todos los clubes: Las funciones de estos responsables 

son las siguientes: 

a) impulsar la organización y el buen funcionamiento de los diferentes clubes 

(organización de grupos, identificación de textos para la lectura, recepción de 

iniciativas de los participantes en los diferentes clubes, ….); 
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b) ofrecer a los miembros del club materiales didácticos y estrategias que permitan 


desarrollar la comprensión lectora y otros objetivos planteados en el club; 


c) valorar el desarrollo y evolución de cada club y facilitar mecanismos que permitan 


un recorrido adecuado.
�

4.5. funcionamiento y organización de los clubes 

A.	� Cada club estará coordinado por uno o dos monitores, que se encargarán de organizar el 

club y garantizar un funcionamiento eficaz. Una experiencia interesente, en este sentido, 

es la organización de clubes de adolescentes con discapacidad intelectual en el que 

concurren dos monitores coordinadores: un estudiante universitario que realiza prácticas 

educativas y un joven con discapacidad intelectual con buen nivel lector. 

B.	� Se seleccionarán los libros adaptados a fácil lectura, así como otros materiales para leer 

procurando que los temas sean siempre lo más cercano posible a los intereses de los 

miembros del club. 

C. Al inicio de cada periodo se llevará a cabo la selección de textos que se van a leer así como 

la programación de actividades que se desarrollarán es ese periodo. 

D. Un elemento esencial del club lo constituye la reunión en la biblioteca. Se mantendrán 

reuniones quincenales o semanales, si el grupo así lo considera. La duración de las 

sesiones en las bibliotecas será de entre una hora y una hora y media y se estructuran de 

la siguiente manera: 

-	 Los participantes, cada vez uno, leen en voz alta el texto. 

-	 El/la coordinador/a del club hace preguntas relacionadas con lo que se ha leído y 

entre todos hacen un resumen de lo leído. 

-	 Se comentan las palabras que vienen explicadas en los libros adaptados y otras 

palabras cuyo significado crea alguna dificultad a algún miembro del club. 

-	 Se dialoga sobre los personajes y sus características, sobre el argumento del capítulo 

que se ha leído. 

-	 Se relacionan los hechos del relato con experiencias vividas, recuerdos vividos por 

los participantes... 

-	 Seguidamente se proponen actividades para que las realicen a lo largo de la semana 

en casa y se fija un horario para la realización de estas actividades. Los cuadernos de 

comprensión lectora pueden resultar recursos interesantes para este fin. También se 

pueden proponer otras actividades relacionadas con aspectos de la obra que puedan 

ser más significativos, por ejemplo, buscar información sobre los personajes, sobre 

el autor (la búsqueda puede realizarse en Internet, en obras de referencia...). Para la 

realización de estas tareas pueden contar con la colaboración de la familia. 
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E.	� En la programación de actividades hay que considerar todas aquellas que se han indicado 

en el epígrafe correspondiente. Especial interés tienen las actividades señaladas como 

de participación en la comunidad: visión colectiva (en el cine o en vídeo) de películas 

basadas en los textos que han leído; acudir a representaciones teatrales o a espectáculos; 

visitas a la biblioteca, exposiciones o museos; asistir a recitales de poesía o cuentacuentos, 

etc. 

F.	� Es especialmente importante la vinculación con la familia, para tratar de asegurar 

momentos de lectura en casa y de realización de actividades propuestas. Los padres y 

madres pueden asistir a las lecturas del club (por turnos), en un planteamiento de leer 

juntos; los profesores también pueden participar en esta actividad colaborativa. 

G. Para la planificación de las actividades de apoyo a la consecución de las tareas propuestas, 

debemos tener en cuenta las capacidades de comprensión y las dificultades de los 

participantes. 

4.6. evaluación del funcionamiento del club 

Se proponen dos formatos de evaluación: una evaluación centrada en los participantes del club y 

otra evaluación del funcionamiento del proyecto. Se realizarán distintas evaluaciones a lo largo del 

proceso. 

Con respecto a la evaluación de los participantes, se tendrán en consideración, entre otros, 

los siguientes elementos: 

-	 Nivel de adquisición de habilidades lectoras (especialmente la comprensión lectora) 

-	 Hábitos de lectura 

-	 Motivación hacia las tareas propuestas 

-	 Asistencia a las distintas actividades 

-	
Con respecto a la evaluación del funcionamiento del club, se tendrán en cuenta los siguientes 

aspectos: 

-	 Nivel de satisfacción de los participantes 

-	 Valoración sobre cada una de las actividades que se han llevado a cabo en la biblioteca 

-	 Aspectos que, a juicio de los participantes, podrían mejorarse 

-	 Aspectos innovadores que podrían introducirse 

-	 Nº y características de textos leídos 

-	 Nº y características de materiales didácticos elaborados 

-	 Nº y tipo de actividades de participación en la comunidad 

-	 Nº y tipo de actividades divulgativas 

-	 Nº y tipo de colaboradores que han participado 
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TeMA 2: 

EDUCACIóN INCLUSIVA (EDUCACIóN INFANTIL Y PRIMARIA) 

comunicación: 

La implicación de la familia en el aprendizaje de la lectura, una experiencia 

Autores: 

Mª Luisa Baringo Sánchez �
 

Estrella Martínez Baringo �
 

Salvador Martínez Jerez �
 

Resumen: 

La realidad nos hace ver que somos la familia la que tiene que tomar la riendas del desarrollo de nuestros 


hijos. En el caso del aprendizaje de la lectura, vimos especialmente necesario una introducción temprana, 


pero también nuestra directa implicación: conocíamos sus gustos, había que tener continuidad, creíamos en 


sus capacidades y NOS SENTIAMOS CAPACES DE ENSEÑARLE.
�

Así, utilizamos esta cercanía y conocimiento para elaborar un material atrayente, dinamizador y adaptado al 


momento de su aprendizaje, ya que el proceso lector era largo. Una buena lectura promocionó su autonomía, 


integración en la escuela y emoción por hablar. Sin embargo, es necesario que la lectura tenga una continuidad.
�

La facilitación de la lectura, el gusto por ella y por el conocimiento no acaba en esta etapa, sino debe 


continuar en la etapa escolar y posteriormente para el acceso de nuestros hijos a la vida social, laboral y para 


su satisfacción y desarrollo personal.
�

Palabras clave: Lectura, familia, acompañamiento, lenguaje, inclusión, participación, autonomía, 


continuidad.
�
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Tengo dos hijos, la mayor Estrella con 23 años y Salvador, un muchacho con S. Down de 19 años, 

en la actualidad está preparándose para la etapa laboral. 

Salvador nació en agosto y a principios de septiembre ya nos habíamos puesto en contacto 

con padres de chicos con s. Down, en octubre viajamos a Santander a unas Jornadas Formativas y 

con apenas 20 días empezamos la Atención Temprana. 

1. ¿ POR QUÉ eS neceSARiO LA iMPLicAciÓn de LA FAMiLiA? 

Cuando Salva nació los poderes públicos estaban lejos de prestar el apoyo y los servicios de calidad 

que nuestros hijos necesitan: 

• Atención Médica especializada 

• Atención Temprana eficaz 

• Una escuela inclusiva, competente y solidaria 

• Favorecer las relaciones afectivas y sociales 

• Favorecer su inclusión en el terreno laboral 

Por eso fuimos las familias las que tomamos las riendas del desarrollo de nuestros hijos, 

empujando a la administración, a la escuela y a los profesionales que giran alrededor de ellos. Hoy en 

día, cumplidas algunas de esas exigencias, lejos de poder ceder esta tarea, en el caso del aprendizaje 

seguimos siendo los primeros involucrados. Hemos de ser como “magos” capaces de convertir el día 

a día en pequeñas lecciones, acompañando a nuestros hijos en su formación y motivándolos con el 

empeño y el amor que nos caracteriza. Y por último, suplir nuestra primera ignorancia con cariño y 

buena voluntad y posteriormente con el conocimiento que vamos acumulando. 

Como principio: 

“los padres tenemos que actuar y cuanto antes se empiece a actuar mejor”. 

2. ¿ POR QUÉ LA iMPLicAciÓn de LA FAMiLiA en eL APRendiZAJe de LA 

LecTURA? 

2.1. Salva necesitaba empezar antes que sus compañeros de colegio el proceso lector, empezamos 

a la edad de 3 años. Se utilizó el método editado por nuestra asociación, Granadown, “Me gusta 

leer. También nos dimos cuenta de que con el aprendizaje solo de la escuela no comenzaría Primaria 

con un nivel adecuado y necesario. 

2.2. conocíamos sus gustos, sus preferencias. Sabíamos qué palabras, qué alimentos, qué animales 

enseñarle primero, así como cuál era el momento más apropiado, en el que podía prestar mayor 

atención, etc. 
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2.3. Había que tener continuidad, fines de semana, vacaciones. La lectura era prácticamente 

a diario, empezó con una duración de unos 10 minutos que poco a poco fuimos aumentando. 

Como se iba confeccionando en la casa un material complementario al método a medida que se iba 

avanzando, del cual hablaré posteriormente, podíamos participar todos los miembros de la familia 

pues conocíamos el momento en el que se encontraba de lectura. Los profesores del colegio y 

profesionales de la asociación podían cambiar, nosotros éramos los mismos. Tampoco nos podíamos 

permitir que durante el periodo de vacaciones se suspendiera su aprendizaje después de todo el 

esfuerzo realizado por todos. 

2.4. creíamos en sus capacidades, Salva nos las estaba demostrando continuamente, si había 

aprendido otras muchas cosas ¿ por qué no iba aprender a leer?. 

2.5. Éramos capaces de enseñarle. Ninguno de nosotros era un experto pero poco a poco fuimos 

aprendiendo, contábamos con la ayuda de los profesionales de nuestra asociación y con los profesores 

del colegio, pudiendo afirmar que: 

“A enseñar se aprende enseñando” 

3. ¿ QUÉ eRA neceSARiO? 

Además de un método de lectura, nos fuimos dando cuenta día a día que necesitábamos: 

•	� Amenizar y dinamizar el aprendizaje, ya que el proceso era largo, variando las actividades 

propuestas, aprovechando la vida cotidiana. 

•	� elaborar material cercano al chico, significativo, motivador, de situaciones vividas. 

Nos dimos cuenta que al leer sobre el entorno vivido acercábamos el mundo exterior a 

nuestro hijo. 

•	� Utilizar un lenguaje sencillo y claro, dando pasos intermedios, a medida que avanzaba 

su aprendizaje. 

•	� Que la familia, escuela y asociación fueran en la misma dirección, trabajando juntas. 

•	� Que la familia se formase e informase, asistiendo a las esuelas de padres, acudiendo a 

jornadas o congresos sobre el s. Down, leyendo artículos sobre el tema, etc.      

4. ¿QUÉ HAceR PARA QUe eL APRendiZAJe SeA MOTiVAdOR, PRAcTicO, 

VARiAdO Y Le diVieRTA? 

4.1 se juega con el material del método y se amplia el mismo con cuadernos 

4.1.1. Una vez que ya leía de forma global varias palabras, jugábamos a clasificarlas en carpetas por 

familias, de partes del cuerpo, alimentos, transportes, animales, etc. 
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4.1.2. Hacíamos diversos cuadernillos, fáciles de llevar encima y de utilizar, cuadernos de lectura 

global, de sílabas, de palabras, de frases a medida de sus necesidades. Cuadernos de sílabas con más 

dificultad, de trabadas, de inversas, en los que se empezaba con la sílaba, la trabada o la inversa, se 

continuaba con palabras que contuviesen las mismas y después frases con dichas palabras. 

Le gustaba mucho leer con su hermana, recuerdo que a veces él quería ser más rápido al leer 

que su hermana al pasar la página, se lo pasaban muy bien. 

4.2. Se confeccionan unos cuentos a medida, en función del momento de lectura 

en que se encontraba: global, global/silábica, silábica, palabras, frases, inversas, 

trabadas 

Los cuentos que se necesitaban no estaban en el mercado, unos porque los dibujos eran poco claros, 

otros porque no se correspondían con lo que estábamos aprendiendo, eran muy complejos. Así que 

decidimos crear sus propios cuentos a partir de los existentes en el mercado. Cuentos al principio 

muy sencillos, aprovechado palabras que ya conocía de la lectura global. Después se confeccionaban 

en función de las sílabas que iba aprendiendo, introduciendo las inversas, las trabadas, etc. 

4.3. Se confeccionan álbumes de fotos de situaciones cercanas, motivadoras, 

vividas por él, siempre con palabras y frases que él pudiese leer. confeccionamos 

álbumes de distintas clases: 

•	� álbum del colegio: con los nombres de los nuevos compañeros, profesores, etc. Le sirvió 

también para familiarizarse con el mismo al pasar de la guardería. 

•	� álbumes de excursiones: al zoo, a la montaña, a la nieve con lo que además de leer 

aprendíamos los nombres de los animales, conceptos como arriba y abajo, dentro y fuera, 

etc. 

•	� álbum de la granja escuela donde había pasado unos días en verano, con lo que además 

recordábamos a los amigos, las situaciones vividas allí etc. 

•	� álbum de la familia, con el objetivo además de la lectura de que los fuese reconociendo 

y aprendiendo sus nombres, ya que algunos vivían fuera, así como los conceptos de hijo, 

hermano, abuelo, tío, primo etc. 

•	� álbum de los scouts: a la vez que se leía, nos acercó al mundo scout con palabras nuevas, 

nombre de los scooters o monitores complejos, lemas etc. 

•	� álbum de los deportes: además de los que practicaba como la natación y el yudo leíamos 

y aprendíamos otros. 
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•	� álbum de la compra: con el que aprendíamos familias de palabras como carne, carnicero, 

carnicería etc. 

4.4. Se elabora un calendario básico de semana y también aprendemos a 

programar 

Calendario con los días de la semana dividido en mañana, tarde y noche. 

Le servia como lectura y puesto que las actividades podían variar, usábamos unas fichas con 

palabras que sabía leer, para el resto se utilizaban fotos, ambas se adherían con velcro de manera que 

Salva las pudiese escoger, cambiar y colocar en su sitio. 

Empezamos a programar actividades, por ejemplo se le preguntaba “¿Salva qué vas a hacer el 

martes después de comer?” y Salva cogía la foto en donde aparecía él en la piscina y decía “piscina”, 

pegándola en su sitio. 

Nos iniciamos en conceptos como mañana, tarde, noche, después se trabajó también el hoy, 

mañana y ayer. 

4.5. Se hace diverso material a medida no solo de sus necesidades sino también 

para posibilitar su participación en la vida familiar, social y escolar: 

•	 la lista de la compra, de esta manera participaba en la compra, leyendo los alimentos que 

previamente habíamos apuntado, el pan, la leche etc. 

•	 una tarjeta para poder recoger, leer y transmitir el mensaje recibido por teléfono de otro 

chico scout cuando se “pasaban cadena”, diciendo donde era la excursión, desde donde se 

salía, la hora de la salida, la de llegada, lo que costaba, si había que llevarse comida o no etc. 

Vimos las dificultades que tenía y creamos una ficha para que solo tuviese que completarla, 

bien con una “x”, un número o escribiendo palabras cortas y sencillas, de manera que 

después le resultase sencillo leer el mensaje y así poder “continuar con la cadena”. 

•	 Poesía a la Virgen, recuerdo que Salva tendría 5 años, todos sus compañeros se habían 

aprendido una poesía de memoria dedicada a la Virgen. Era la fiesta del colegio y los 

padres podíamos asistir. Su profesora me dice “Salva no la puede decir, no se la sabe” a 

lo que le contesto “pero si la puede leer”. Preparamos la lectura en casa y salió a recitarla 

como uno más. 
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5. LOS ReSULTAdOS OBTenidOS, enTRe OTROS SOn: 

•	� Ha aumentado su emoción por hablar, durante todos esos momentos de lectura no solo 

leíamos sino que servían para que Salva aprendiera a comunicarse, a expresar y transmitir 

sus sentimientos, sus emociones. También nosotros hemos aprendido a escuchar, a ser 

pacientes etc. 

•	� Ha mejorado su lenguaje, al principio usaba los gestos cuando por ejemplo nos pedía 

algo, recuerdo qué nos preguntábamos ¿ Pero cuándo va a empezar a hablar?. Poco a 

poco, a medida que íbamos avanzando en la lectura, fue diciendo las terminaciones de las 

palabras y soltándose con el lenguaje. 

•	� Ha descubierto la utilidad de lo que aprende, se ha dado cuento de que los cuentos 

tienen sentido, de que saber leer le ayudaba a participar en la vida familiar y social, en la 

escuela. 

•	� Se ha divertido aprendiendo, esta era nuestra intención, pues era un largo proceso 

y se corría el riesgo del aburrimiento leyendo siempre los mismos textos hasta que los 

aprendíamos a leer bien. De esta manera le ha resultado mucho más entretenido y ameno. 

•	� Le gusta leer, claro que le gusta leer, pero le gusta leer lo que estando acorde con su edad, 

con sus gustos o aficiones puede comprender, por lo que si se me permite una reflexión: 

nuestros chicos, con gran esfuerzo han aprendido a leer pero esa lectura tiene que tener 

una continuidad y somos nosotros, los padres, las asociaciones junto con los profesionales 

los responsables de facilitarles el acceso al conocimiento con “una lectura fácil” que 

les permita participar en la escuela, en la vida familiar, social y laboral como uno 

más y desarrollar sus gustos y aficiones. 

6. cOncLUSiOneS: 

La lectura promociona su autonomía y posibilita la inclusión en la escuela y la integración en 

la sociedad, que pretendemos.     

Poco más añadir a lo que he dicho anteriormente. Gracias al esfuerzo realizado 

fundamentalmente por Salva y también por todos los que le hemos acompañado durante la etapa 

de aprendizaje de la lectura, podemos decir que a Salvador el saber leer le ha proporcionado un buen 

nivel de autonomía y le ha facilitado la inclusión en la escuela, primero en la etapa de Primaria y 

después en la de Secundaria, sin duda más compleja, pero logrando con éxito su título en la ESO. 
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TeMA 2: 

EDUCACIóN INCLUSIVA (EDUCACIóN INFANTIL Y PRIMARIA) 

comunicación: 

Adaptación de libros de texto. Una herramienta didáctica 

para los niño/as con síndrome de Down 

Autores: 

Concepción Ruiz Sánchez �
 

Raquel López Moreno �
 

Miguel Jesús Casado Molina �
 

Resumen: 

El objetivo que se persigue con las adaptaciones de los libros de texto, es favorecer la integración y 

participación del niño/a con Síndrome de Down en las actividades comunes dentro de su aula ordinaria y 

con sus compañeros. 

Con nuestra comunicación pretendemos explicar cómo realizamos las adaptaciones de los libros de texto, el 

proceso de elaboración y los aspectos a tener en cuenta, tanto los relacionados con las características propias 

de cada niño/a, como los relacionados con los contenidos curriculares a adaptar y los agentes educativos que 

intervienen en su realización. 

Posteriormente, exponemos unas conclusiones sobre nuestra experiencia, desde el año 2002, en el que 

empezamos a observar la necesidad de realizar este tipo de trabajo con nuestros alumnos/as. 

Hemos constatado que la aplicación y puesta en desarrollo de las adaptaciones a lo largo de los años, han 

supuesto una mejora sustancial, no sólo a nivel de integración en el aula, sino también a nivel conductual 

y académico. Tras un periodo de tiempo de trabajo con estos materiales adaptados, se ha observado que 

los niños/as mejoran su autoestima, su motivación ante el trabajo, su ilusión, sus habilidades sociales, su 

autonomía, su comprensión, etc… 
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1. ¿QUÉ Se PReTende cOn LAS AdAPTAciOneS de LOS LiBROS de TeXTO? 

El objetivo fundamental que se persigue con las adaptaciones de los libros de texto, es favorecer la 

integración y participación del niño/a con Síndrome de Down en las actividades comunes dentro 

de su aula ordinaria y con sus compañeros. 

Es fundamental que el niño/a se sienta como un alumno más, participando en la toma de 

decisiones, en las actividades diarias del aula y esto se consigue dotándole de un material que es el 

mismo que el de su compañero de la mesa de al lado, pero con diversas modificaciones adaptadas 

a sus características, para favorecer su trabajo y comprensión de las explicaciones de sus profesores. 

Todos sabemos de las dificultades de aprendizaje que tienen estos niños, pero poniendo a su alcance 

unas adecuadas herramientas de trabajo, se van dando pequeños pasos para que estas dificultades 

vayan disminuyendo poco a poco y a su vez se da un enorme paso de cara a la integración del niño/a 

con Síndrome de Down en su aula. 

La aplicación y puesta en desarrollo de las adaptaciones supone una mejora sustancial, no sólo 

a nivel de integración en el aula, sino también a nivel conductual y académico. Tras un periodo de 

tiempo de trabajo con estos materiales adaptados, se ha observado que los niños/as con Síndrome 

de Down mejoran su autoestima, su motivación ante el trabajo, su ilusión, sus habilidades sociales, 

su autonomía, su rendimiento académico, su comprensión, su vocabulario, etc. 

A nivel Institucional y Administrativo dentro de la Consejería de Educación existen varios 

decretos, artículos y órdenes que hacen referencia al alumnado con necesidades educativas especiales 

y a su integración dentro del aula. A continuación se citan varios decretos y órdenes que subrayan 

la importancia de la integración y de la adaptación de un material curricular adecuado acorde a las 

necesidades de estos niños: 

En el DECRETO 147/2002, de 14 de mayo, en su artículo 14, sobre colaboración 

con otras entidades, se anuncia que la Consejería de Educación y Ciencia colaborará mediante 

acuerdos, convenios con otras instituciones y entidades sin ánimo de lucro para la realización de 

actividades complementarias destinadas a mejorar la atención de los alumnos y las alumnas con 

discapacidad. Este es el caso de la Asociación Síndrome de Down de Jaén y Provincia, que mediante 

la realización de las adaptaciones de libros de texto pone a disposición del Centro Educativo un 

recurso importante para lograr la integración de estos niños a modo de colaboración, mediante 

adaptaciones curriculares, de medios y de recursos que sean necesarios para lograr un acceso más 

satisfactorio del niño/a con Síndrome de Down a las distintas etapas educativas por las que debe de 

pasar, tal y como nos dice el artículo 20 del anterior decreto. 

Otra reseña la podemos encontrar en la ORDEN de 25 de julio de 2008, por la que se 

regula la atención a la diversidad del alumnado que cursa la educación básica en los centros docentes 

públicos de Andalucía. La Ley Orgánica 2/2006, de 3 de mayo de Educación, nos dice que las 

Administraciones Educativas dispondrán de los medios necesarios para que todo el alumnado alcance 

el máximo desarrollo personal, intelectual, social y emocional, así como los objetivos establecidos 

con carácter general. Por ello, la atención al alumnado que presente necesidades específicas de 
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apoyo educativo se realizará ordinariamente dentro de su propio grupo. Sin embargo, cuando dicha 

atención requiera un tiempo o espacio diferente, se hará sin que suponga discriminación o exclusión 

de dicho alumnado. 

Por ello y desde nuestra perspectiva, es importante que los niños/as con Síndrome de Down, 

estén totalmente integrados con sus compañeros en el aula, con los mismos libros, con el mismo 

boletín de notas, compartiendo las mismas experiencias en clase, todo ello buscando la integración, 

desarrollo y participación del niño con necesidades educativas especiales, de ahí la necesidad y la 

importancia de la adaptación de libros de texto que desde la Asociación Síndrome de Down Jaén y 

Provincia se está llevando a cabo desde hace ya varios cursos, siendo una experiencia muy positiva 

para los niños, para el colegio y para la Asociación. 

2. ¿POR QUÉ AdAPTAR LOS LiBROS de TeXTO? 

Cuando los niños/as con Síndrome de Down llegan a un curso en el que no son capaces de comprender 

y retener todos los contenidos que se dan porque son excesivos para ellos, es el momento de plantear 

dichas adaptaciones. 

En algunos casos se plantea la opción de utilizar materiales de cursos inferiores, que hacen que 

ellos se sientan poco integrados dentro de la dinámica de clase, al ver que sus libros son distintos a 

los del resto de sus compañeros. 

En algunas áreas el desfase es tan considerable, sobretodo en cursos superiores, que no queda 

otra opción, pero ¿qué ocurre en otras áreas en las que es posible que el niño/a síndrome de Down 

pueda participar aunque con algunas adaptaciones? 

Cuando esto ocurre y tras la evaluación exhaustiva del nivel de competencia curricular del 

niño/, desde el área de Apoyo Psicopedagógico de la Asociación, nos planteamos la elaboración de 

la adaptación del libro de texto, del curso en el que está escolarizado el niño/a. 

3. ¿cÓMO LLeVAR A cABO eL PROceSO de AdAPTAciÓn? 

El primer paso, es la reunión con los profesionales que atienden al niño/a en el centro educativo 

(tutor/a, profesor/a del área que se va a adaptar, orientador/a del centro y profesor/a de Pedagogía 

Terapéutica). En dicha reunión, se plantea la necesidad de la adaptación, se ven los pros y los 

contras de dicho sistema y se llegan a acuerdos comunes de realización y puesta en práctica. 

El segundo paso, una vez decidido que se va a trabajar sobre el mismo libro de texto, y antes 

de proceder a la elaboración propiamente dicha, hay que tener en cuenta, que cada adaptación es 

única, ya que se realiza en función de las características del niño/a con síndrome de Down al que va 

dirigida, por tanto, hay que considerar los siguientes aspectos del alumno/a: 

• Nivel de comprensión lectora. 
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•	� Vocabulario común del niño. 

•	� Nivel de escritura. 

•	� Tipo de letra que el niño/a lee (enlazada o imprenta). 

•	� Tamaño de letra (18-20). 

•	� Capacidad de retención. 

Por otro lado, también tenemos que considerar: 

•	� Los objetivos mínimos establecidos por el currículo. 

•	� Los contenidos propios del curso. 

•	� Los aspectos metodológicos a llevar a cabo con el niño/a en concreto. 

•	� El tipo de evaluación. 

La selección de objetivos, se ha de basar en unos criterios que pueden ser: 

•	� Los más importantes y necesarios para el momento actual de la vida del niño/a, los que 

le sirven aquí y ahora. 

•	� Los que tienen una mayor aplicación práctica en la vida social y que se pueden aplicar a 

mayor número de situaciones. 

•	� Los que sirven de base para futuras adquisiciones. 

•	� Los que favorezcan el desarrollo de sus capacidades: atención, percepción, memoria, 

comprensión, expresión, autonomía y socialización. 

El tercer paso, sería la elaboración de la adaptación del libro, propiamente dicha. La adaptación 

consiste en ofrecer la estructura del mismo reducida, con abundantes ilustraciones, letra grande, 

párrafos cortos, sin escribir los números con letras y anotaciones en los márgenes, destacar las 

palabras más importantes en color rojo, entre otros aspectos. Los textos y actividades adaptadas, se 

imprimen en papel de pegatina, se recortan y se pegan en el lugar correspondiente. 

Para ello el libro que usan es el mismo que el resto de la clase, aunque a éste, se le modifica: 

•	� La cantidad de texto de cada apartado a comprender y memorizar, utilizándose un 

lenguaje adecuado al nivel que tiene el niño/a. Siempre se debe respetar los títulos de cada 

pregunta de la unidad, para que no se modifique la estructura global del tema. 

•	� Algunas de las actividades propuestas en el mismo, simplificando enunciados y 

proponiendo actividades más sencillas, del tipo “verdadero o falso”, “elección de una 

opción”, “completar frases”… que le facilitan, la realización de las mismas. 

Para facilitar el proceso, se miden los espacios y se crean cuadros de texto con las medidas 

exactas de cada apartado; con ello se consigue que el libro quede de la manera más parecida posible 

al de los demás. 
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Todo esto hace que el niño pueda seguir las explicaciones del profesor/a, realice las actividades 

cuando haya un tiempo dedicado para ello y sea capaz de realizar los controles cuando se le realicen 

al grupo. Con todo esto, conseguimos aumentar la motivación del niño/a hacia el trabajo que 

realiza en clase y también su autoestima, ya que se siente competente para realizar las mismas tareas 

que los demás, con lo que se consiguen los principios de normalización e integración. 

En cuanto a la evaluación, si se emplea el tradicional examen, será preciso utilizar estrategias 

adaptadas para los alumnos/as con síndrome de Down, ya que tienen dificultades tanto para hablar 

como para escribir. Al comprobar si ha adquirido una determinada información, se pueden usar 

dibujos y láminas, para que señale o que se sirva de gestos, para trasmitir lo que sabe. Si carece 

de lenguaje expresivo-verbal, al señalar con el dedo, podrá demostrar que es mucho más lo que 

comprende que lo que es capaz de decir. 

Si es capaz de leer y escribir, lo más apropiado es que realice los mismos exámenes que sus 

compañeros, adaptándolos a sus posibilidades. Para ello, los controles deben: 

•	� Contar con el número de preguntas que el niño/a pueda realizar en el tiempo determinado 

para ello. 

•	� Deben de tener un enunciado sencillo y comprensible para el niño/a. 

•	� Deben de contar con actividades que el niño/a esté acostumbrado a realizar, como 

completar frases, responder a preguntas de verdadero o falso, de sí o no, de unir con 

flechas… 

•	� Presentarse de acuerdo a las capacidades del niño/a, por ejemplo, aumentar el tamaño del 

folio o de la letra, para responder a sus necesidades visuales. 

Se les debe dar un boletín de notas como a los demás, en el que queden reflejados los objetivos 

planteados y el grado en que va alcanzando cada uno de ellos, para que los padres sepan cuál es su 

evolución escolar. 

El alumno/a con síndrome de Down debe percibir la evaluación, no como un juicio sobre sí 

mismo, sino como una situación en la que va a recibir ayuda para aprender. Por lo que consideramos 

necesario, explicarle las razones por las que ha de realizar esas pruebas y además, les sirven para que 

entiendan que sus acciones tienen resultados, tanto positivos, en el caso de que se esfuercen por 

aprender, como negativos, en el caso contrario. 

Un aspecto fundamental es el contar con la colaboración del profesor o profesora, ya que al 

final es el profesor/a el que debe seguir y manejar, la adaptación de dicho libro. 

La actuación del profesorado es muy importante, es fundamental que tengan formación 

general sobre el síndrome de Down, que conozcan las peculiaridades de su alumno/a y que las 

respeten, por ejemplo, el ritmo de aprendizaje más lento, que necesitan más tiempo para cambiar 

de una actividad a otra, que tienen una manera distinta de adquirir y organizar la información, que 
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comprenden más de lo que son capaces de expresar, sus dificultades para mantener la atención, etc. 

Además, es esencial que confíen en que son capaces de aprender. 

En cuanto a la organización del horario escolar, los profesores/as deben tener en cuenta, que 

este trabajo debe realizarse en las horas ordinarias de clase, no en horas que el niño/a pasa fuera del 

aula, con el profesor/a de Pedagogía Terapéutica. Por ello, se debe respetar el no sacar al alumno/a, 

en las asignaturas en las que lleve el libro adaptado. 

Por otra parte, la colaboración de la familia también es importante. El libro de texto, debe 

ir diariamente a casa, para que por la tarde, los padres puedan repasar los contenidos vistos ese día 

en clase. La familia debe responsabilizarse de seguir trabajando con el niño/a la memorización y 

comprensión de los contenidos. Los padres tienen que ser conscientes de que, todo esto no significa 

que su hijo/a tenga el mismo nivel de conocimientos que los demás, ya que la adaptación de los 

contenidos implica, la simplificación de los mismos e incluso la eliminación de algunos. 

En algunos casos, nos encontramos, al inicio de las adaptaciones, con el rechazo del niño/a 

ya que éste se da cuenta de que el texto que tiene es diferente al del resto de compañeros. Ante 

esto, es importante explicar al niño/a el motivo por el que se hace, e incluso hacerle partícipe en la 

elaboración, permitiéndole ayudar por ejemplo, a la hora de pegar la adaptación. 

Un aspecto a considerar, es la autoevaluación del profesorado, en cuanto a la elaboración y 

puesta en práctica del proceso de adaptación. Esto implica, que el profesor/a debe revisar su propia 

actuación y la efectividad de los resultados, ya que en cualquier momento se pueden introducir 

modificaciones, para facilitar el buen funcionamiento de la misma. 

Los profesionales de la Asociación, no sólo nos encargamos de la elaboración de la adaptación 

del libro, sino que también, tenemos una implicación activa en el funcionamiento, por ejemplo, 

repasando con el niño/a el tema, preparándoles para enfrentarse a los exámenes… 

4. cOncLUSiOneS 

En Úbeda, llevamos siete años realizando este tipo de trabajo con niños/as con síndrome de 

Down, escolarizados en Educación Primaria. Hemos constatado la efectividad del mismo, en los 

casos en los que existe una buena coordinación e implicación entre los distintos agentes educadores 

que intervienen con el niño/a, asociación-familia-escuela, ya que si alguno de estos agentes falla, la 

adaptación no funciona. En Úbeda también ha existido este tipo de casos, en los que se ha tomado 

la decisión de abandonar la adaptación y se ha buscado otras soluciones alternativas, por lo que 

queremos destacar la enorme responsabilidad con la que hemos de cumplir cada uno de los agentes 

que intervenimos en la educación del niño/a. 

Aunque somos conscientes del tiempo y esfuerzo que requiere este trabajo, hemos comprobado 

que cuando se realiza correctamente, da buenos resultados. 
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Para terminar es importante recordar, que siempre debemos buscar la mayor integración de 

los niños/as con síndrome de Down. 
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AneXO 

Ejemplo 1. Página de un libro de Conocimiento del Medio de 5º de E. P. sin adaptar. 
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Ejemplo 2. Página de Conocimiento del libro de 5º de Educación Primaria adaptada. 
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A continuación exponemos algunos ejemplos de exámenes adaptados a distinto nivel: 

examen tipo 1. Para los niños que no saben escribir se usan actividades en las que solo tienen que 

rodea, tachar, unir con flechas,… 

tema 4: exploramos la vida en la tierra 

Nombre ___________________________________ Fecha___________________ 

1. Une con flechas: 

Jirafa 

Trucha Acuático 

Gamba 

Perro       Terrestre 

León 

2. ¿Los animales comen lo mismo que las plantas? Rodea.

  Si        No 

3. Rodea el nombre de los tres seres vivos que no son ni animales ni plantas. 

León     Bacteria   Foca 

Hongo      Pino  Alga 

4. Une con flechas: 

Se comen otros seres vivos. 

Hacen su comida.  Animales 

No tienen sentidos. 

Tienen sentidos.  Plantas 

Se reproducen por huevos o en el vientre de la madre. 

Se reproducen por semillas. 

5. Rodea verdadero o falso. 

La función de nutrición es la que realizamos cuando comemos. V  F 

La función de reproducción es por la que notamos las cosas que 

pasan a nuestro alrededor.  V F 

La función de reproducción es por la que los seres vivos tienen hijos. V F 
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examen tipo 2. Para niños que saben escribir, se les ponen preguntas en las que tienen que responder 

con pocas palabras. 

tema 4: exploramos la vida en la tierra 

Nombre ___________________________________ Fecha___________________ 

1. Escribe los 3 motivos por los que los seres vivos pueden vivir en la Tierra. 

2. Completa: 

Los seres vivos acuáticos son los que viven ……………………… del agua. 

Los seres vivos terrestres son los que viven ………………………… del agua. 

3. Completa:

 Los seres vivos realizan tres funciones:

 La función de …………………………………………..………………

 La función de ………………………………………….………….……

 La función de …………………………………………..……………… 

4. Completa. 

La función de relación es…………………………………………………………………. 

La función de nutrición es……………………………………………………………… 

La función de reproducción es……………………………………………………………. 

1. Escribe cada característica en su columna. 

- Se comen otros seres vivos. 

- Hacen su comida. 

- No tienen sentidos. 


- Tienen sentidos. 


- Se reproducen por huevos o en el vientre de la madre. 

- Se reproducen por semillas. 

Animales Plantas 
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TeMA 2: 

EDUCACIóN INCLUSIVA (EDUCACIóN INFANTIL Y PRIMARIA) 

comunicación: 

Desarrollo de los aspectos fonéticos de los alumnos con síndrome de Down 

como herramienta para conseguir su propia autonomía 

Autores: 

Mª Trinidad Moya Ruíz �
 

Miguel Ángel Herrer �
 

Ruíz, Ana Gutiérrez Caño          


Mª José Sandoval Zábal �
 

José Manuel Rueda Gallardo �
 

Mª Teresa Ibarra Mañas, �
 

Mª Teresa Jerez Rodríguez �
 

Julia Gijón Molina �
 

Resumen: 

El objetivo de este estudio es conocer cómo es la adquisición y el desarrollo fonético en las personas 

con síndrome de down. Pretendemos establecer un punto de partida concreto y bien fundamentado, que 

permita entender tanto a los logopedas como a las familias de estas personas, si el desarrollo fonético de los 

niños/as con s.Down, está dentro de una normalidad o por el contrario hay una desviación o un retardo en 

la adquisición de estos fonemas. De esta manera, se facilitará el poder tomar decisiones sobre cuál será el 

tratamiento más adecuado para el niño /a lo antes posible. 

A lo largo de nuestro trabajo, exponemos el proceso que se ha seguido para poder llegar a unas conclusiones 

específicas. Hemos partido como referencia de la literatura de los autores que más han estudiado este campo, 

hemos analizado minuciosamente las muestras de una población con síndrome de Down concreta (72 

sujetos), atendida por el Departamento de Logopedia de Granadown, y hemos contrastado cuantitativa y 

cualitativamente los resultados. Así pues, hemos podido elaborar una guía de adquisición y desarrollo de los 

fonemas, tanto en orden como en edad, en los niños/as con síndrome de Down. 
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1. inTROdUcciÓn 

No existen demasiados trabajos acerca de la adquisición y desarrollo fonético-fonológico del 

castellano, y mucho menos sobre la población infantil con síndrome de Down. Algunos de los 

autores de gran importancia por sus aportaciones a este campo, han sido tomados como referencia 

clara y evidente en este estudio. A continuación se va a hacer referencia a dichas investigaciones 

relacionadas con el tema: (Leddy. M., Cit: Miller, 2000,61) realizó una encuesta dónde encontró 

que el 95% de las personas con Síndrome de Down, eran a veces o con frecuencia difíciles de 

comprender y que sólo un 5% nunca o raras veces presentaban ese problema (Kumin, 1994). La 

mayoría de las personas con Síndrome de Down tienen alguna dificultad en la inteligibilidad de 

su habla. “Presentando una particular dificultad en la producción del lenguaje y no tanto en la 

comprensión” Miller J.F., 2000,11). Leddy (2000,65) nos define: 

La inteligibilidad del habla como la claridad con que una persona se expresa de forma que 

su habla sea comprensible para el oyente. 

La articulación del sonido del habla, es cuando la gente habla, articula los sonidos del habla 

utilizando las estructuras de la cara, la boca y la garganta. Si una persona tiene un problema para 

articular los sonidos, el resultado puede ser la pérdida del sonido, su distorsión, o la sustitución por 

otro sonido. Además, el habla de la persona puede sonar como arrastrado. 

“La inteligibilidad del habla viene determinada por una combinación de factores “(Kumin, 

1999). La complejidad de estos factores y de sus interacciones, explica que aun teniendo un 

porcentaje de consonantes correctamente utilizadas, no se pueda predecir o determinar el grado 

de inteligibilidad del habla de un individuo. La inteligibilidad no sólo es importante porque ayude 

o dificulte la comprensión del mensaje de una persona, sino también porque desempeña un papel 

principal en nuestro juicio sobre su habla. “Muchas personas con Síndrome de Down tienen un 

habla que les hace parecer menos capaces de lo que son” (reichle y wacker, 1993; cit: Kumin, 2001). 

“Es raro que las personas con síndrome de Down desarrollen el 100% de inteligibilidad de su habla a 

cualquier edad, por lo que el problema no está basado en un retraso del desarrollo. Los clínicos y los 

investigadores han identificado diferencias anatómicas y fisiológicas en las personas con síndrome de 

Down que hacen que el habla sea más difícil” (Miller y Leddy, 1999; Miller et al., 1999). 

Las características más fácilmente observables han sido históricamente descritas por diversos 

autores como: (Benda, 1941; Pueschel, 1990; Korenberg y Cols, 1992; etc….) nos dicen que:” hay 

diferencias bastante notables en sistemas específicos que afectan a la producción del habla, como 

son el sistema osteomuscular, el sistema nervioso central, periférico y el sistema respiratorio” (Bersu, 

1976, 1980; cit: Miller, 200, 70). “Las personas con síndrome de Down tienen a menudo cráneos 

más pequeños que las demás personas, ausencia o desarrollo deficiente de los huesos centrales de 

la cara y mandíbulas más pequeñas y anchas” (Frostad y cols, 1971; Kisling, 1966). “Aunque no 

influyen directamente en la producción del habla, pueden influir en la forma en que los sonidos 

fluyen por esos espacios” (Leddy, 2000). 
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“En general presentan una cavidad oral más pequeña. Los clínicos indican haber observado un 

paladar ojival, aunque es igual en altura al paladar de las personas que se desarrollan normalmente, 

aunque sea estrecho” (Redman y cols, 1965; Shapiro y cols, 1967). “Dado que a los individuos con 

síndrome de Down les resulta difícil producir sonidos que requieren que la lengua haga contacto con 

el paladar” (Borghi, 1990; Van Borsal, 1988), es posible que estas dificultades se deban a la limitación 

el movimiento de la lengua en un paladar que es más estrecho pero no más alto (Miller 2000, 71). 

“Las personas con síndrome de Down tienen una lengua mayor en proporción con una menor cavidad 

oral” (Ardran y cols, 1972). Esto puede explicar algunas de las distorsiones del habla que muestran. 

Hay también diferencias fisiológicas como son la hipotonía (tono bajo) de los músculos 

orofaciales y la laxitud de los ligamentos de la articulación temporomandibular. La hipotonía 

contribuye a la dificultad para articular. La mayoría de los niños tienen además una historia de 

otitis media con efusión que afecta al procesamiento fonético conforme el niño aprende el lenguaje. 

Diferentes autores como: (Ingram, 1976, Dold, 1976, Bartoluchi y Pierce, 1976, Lanbert, Rondal 

y Soller, 1980, citados: Ingram, 1983:441) indican: “los niños retrasados mentales presentan un 

desarrollo fonológico parecido al de los niños normales en sus aspectos estructurales, aunque no 

ciertamente en sus parámetros temporales. El desarrollo fonológico abarca un periodo comprendido 

entre aproximadamente 1 año y los 5 o 6 años en el niño normal. En los niños retrasados mentales, 

las primeras palabras aparecen tardíamente (hacia los 2 o 3 años), y la producción verbal significativa 

a menudo permanece modesta antes de los 4 años o 4 años y medio” (Ryan, 1975; Rondal, 1978b). 

Según Dodd (1970), alrededor del 95% de los niños con síndrome de Down presentan 

problemas de articulación. También Rosin y sus colaboradores hallaron que los adolescentes con 

síndrome de Down mostraban significativamente más errores en la articulación de consonantes 

a nivel de palabra que otros con otro tipo de deficiencia mental de la misma edad (Rosi et al., 

1988). Stoel-Gammon (1980) analizó el habla de cuatro niños con síndrome de Down y vio que 

más del 90% de los errores de sonido se debía a los sonidos de consonantes. No tenían dificultades 

con las vocales. Los errores no eran constantes, es decir, a veces el niño podía producir el sonido 

correctamente en una palabra y no en otra. La dificultad aumentaba cuando las emisiones verbales 

se alargaban. Y los errores de articulación eran más abundantes en la conversación que cuando se 

producían palabras de forma aislada (Stoel. Gammon, 1980, 1997). 

Rondal (1985) nos indica el orden de adquisición de los fonemas y nos dice: “En el plano 

estructural los datos disponibles indican claramente que el desarrollo fonológico de los sujetos 

retrasados sigue el mismo curso que el desarrollo fonológico de los niños normales. El orden de 

aparición de los distintos fonemas es: vocales orales, nasales, y de las consonantes oclusivas, a 

continuación las consonantes constrictivas y finalmente de entre las últimas como /s/-/z/-/ch/ y /j/ 

“(Rondal, 1985; citado: Perera y Rondal, 1995:50). 

Según, Strazzulla, 1953, Rondal, 1986b; citado: Hurtado, 1992:7: “Los errores de articulación 

tanto los niños normales como los niños trisómicos 21 tienden a sustituir los fonemas difíciles por 
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otros más fáciles de articular. Las principales dificultades articulatorias conciernen especialmente a 

las consonantes y sobre todo a las consonantes fricativas (/f/-/v/-/x/-/z/-/s/), la africada (/ch/) y a las 

líquidas y vibrantes (/l/-/r/), que de hecho son las que aparecen más tardíamente en el desarrollo 

normal”. 

En Español los estudios referidos a la adquisición de los fonemas en personas con síndrome 

de Down son escasos, ya que los estudios encontrados sobre este tema, realizados por Rondal y 

Perera, son referidos a las peculiaridades de la lengua francesa aunque no excluye que, las normas y 

principios de actuación, sean validas y aplicables a la lengua española (Perera, J. y Rondal, J., 1995: 

Prólogo). Consideramos que para poder establecer las diferencias y semejanzas que existen entre 

la adquisición fonética y fonológica de niños castellano parlantes y estos mismos con síndrome de 

Down, es necesario partir de los datos y estudios elaborados recientemente y poder llegar a una 

comparativa objetiva. 

Según la teoría estructuralista de Jacobson (1958 R. Jakobson y M. Halle. “Fundamentos del 

lenguaje: doce rasgos acústicos caracterizan binariamente todo posible fonema”) el niño adquiere 

los 22 fonemas del sistema fonológico hispánico de forma gradual y del modo siguiente: /i/, /e/, 

/a/, /o/, /u/, /p/, /t/, /k/, /b/, /d/, /g/, /f/, /s/, /y/, /ĉ/, /m/, /n/, /n/, /r/, /r/, /l/, /j/ (h aspirada). 

Por otro lado, la Dr. Laura Bosch Galceran (“Evaluación fonológica del habla infantil”, 

MASSON, Barcelona, 2003) nos dice que: “El desarrollo fonológico es un proceso continuo que tiene 

sus inicios en la etapa prelingüística y que se construye a medida que crece el vocabulario del niño”. 

edad Fonemas 
3 años /p-t-k/; /b/; / m-n-ñ/; /l/; /j/ 
4 años /d-g/ ; /f-ll-ch/ 
5 años /s/ 
6 años / z / 
7 años / r- rr/ 

No obstante, Laura Bosh establece que en ningún caso la edad de adquisición que propone 

debe considerarse con un orden fijo para cada niño. Es necesario tener en cuenta la variabilidad 

interindividual de cada sujeto y los procesos fonológicos de su implicación. Por lo tanto, en esta 

investigación se ha elaborado un orden de adquisición, teniendo en cuenta la secuencia gradual 

que propone Jacobson, con el propuesto por la Dr. Laura Bosch (1983) donde se especifica la edad 

adquisición fonológica. De esta manera establecemos un orden y edad de adquisición con el que 

comparar a nuestra población con síndrome de Down. El orden obtenido es: 

3 años: /a/, /p/, /m/, /t/, /i/, /e/, /b/, /o/, /n/, /ñ/, /u/, /k/, /j/, /l/; 

4 años: /d/, /g/, /f/, /ll/, /ch/; 

6 años: /s/, /z/; 

7 años: /r/, /rr/. 
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2. diSeÑO deL eSTUdiO: 

Todos los datos de los sujetos han sido obtenidos del registro fonético de los informes elaborados 

por los logopedas de Granadown, donde quedan registrados los fonemas adquiridos, fonemas en 

proceso de adquisición y no adquiridos. 

El proceso de elaboración de las plantillas de registro fonético consiste en que cada sujeto es 

evaluado por su logopeda. La evaluación se realiza a través del análisis de: 

•	� Muestra de lenguaje espontáneo. 

•	� Utilización de test estandarizados, como son: 

i. Registro fonológico inducido de Monfort y Juárez. 

ii.ELA- ALBOR, equipo Albor editado por Cepe. 

En estos test se utiliza la presentación de unas tarjetas con unos dibujos, donde el niño/a tiene 

que decir la palabra o el nombre que recibe el dibujo. Todos los dibujos y palabras que contienen 

estos test de evaluación contienen los fonemas en diferentes posiciones ya sea en posición inicial, 

media y final, para de esta forma evaluar la articulación de los fonemas en todas las posiciones 

dentro de la palabra. 

Posteriormente se ha elaborado una tabla de registro donde se reflejan los sujetos y los fonemas. 

Esta tabla ha sido rellenada cumpliendo los siguientes criterios: 

•	� Se considera que un fonema esta adquirido cuando este se articula correctamente dentro 

de palabra en lenguaje inducido. 

•	� Se consideran que los fonemas están en proceso de adquisición cuando se cometen errores 

fonéticos dentro de palabra en repetición. 

•	� Se consideran que los fonemas no están adquiridos solo si se articula el fonema de forma 

aislada o si este es distorsionado, sustituido, etc.… 

Se han realizado dos tipos de estudios, uno de ellos transversal y el otro longitudinal. Al 

transversal lo llamaremos estudio A) y al longitudinal lo llamaremos estudio B). 

En el estudio A), como se verá posteriormente, se van a observar a una población de niños 

con síndrome de Down en un rango de edad de 4 a 10 años. Para la selección de la muestra se ha 

realizado una búsqueda de sujetos en los archivos de la Asociación Síndrome de Down de Granada, 

donde se han seleccionado los sujetos de 4 hasta 10 años, siempre y cuando hayan recibido dos 

años de intervención logopédica. La muestra está repartida en: A): la edad de 4 años una muestra 

de 20 sujetos; a la edad de 5 años una muestra de 18 sujetos, a la edad de 6 años una muestra de 15 

alumnos; a la edad de 7 años una muestra de 5 sujetos; a la edad de 8 años una muestra de 5 sujetos; 

a la edad de 9 años una muestra de 5 sujetos; a la edad de 10 años una muestra de 2 sujetos. 

Se ha elegido el rango de edad de 4 hasta 10 años ya que es donde obtenemos un mayor 

número de sujetos y se encuentran en el proceso de adquisición y desarrollo del proceso fonético-
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fonológico. Hemos considerado los dos años de intervención una variable común en todos los 

sujetos. 

En el estudio A) pretendemos comparar la adquisición de los fonemas de las personas con 

síndrome de Down con la población sin síndrome de Down. Se han analizado los datos de cada uno 

de los rangos de edad, y se ha obtenido una curva orientativa en cada uno estos rangos. 

Este estudio no se puede considerar longitudinal debido a que los sujetos no se mantienen 

durante todas las edades. Por lo tanto, se ha llevado a cabo otro estudio, denominado B), paralelo 

para solventar la carencia del primer estudio y así aumentar la fiabilidad y validez de este trabajo. 

En el estudio B), se ha establecido una muestra de 19 sujetos, siendo los mismos desde los 4 

hasta los 10 años. Esta muestra está dividida en tres grupos: Grupo 1 con una muestra de 7 sujetos 

de 4 años, Grupo 2 con una muestra de 7 sujetos de 5 años y Grupo 3 con una muestra de 5 sujetos 

de 6 años. Con este estudio se pretende obtener el orden de adquisición concreto en las personas 

con síndrome de Down y a su vez compararlos con el orden de adquisición de las personas sin 

síndrome de Down. 

3. AnÁLiSiS de dATOS 

3.1. estudio A): 

4 años de edad: se puede observar que los niños/as con S.D tienen adquiridas todas las vocales en 

su totalidad (100%). Posteriormente, con un 85% el fonema oclusivo /p/ y con un 80% el fonema 

nasal /n/. Después aparecen el fonema nasal /m/ y la oclusiva /t/ con un 75%, a continuación la 

oclusiva /b/ con un 60%. Alrededor de la mitad de la población observada adquieren el fonema 

oclusivo /k/ en un 55% y la liquida /l/ y fricativa /s/ en un 35% y 30% respectivamente. Los demás 

aparecen con porcentajes muy bajos. 

5 años de edad: En cuanto a las vocales, la abierta /a/ la tienen adquirida el 100%. Mientras las 

medias y cerradas aparecen adquiridas en un 94% (/i/,/e/,/o/,/u/). Con un 88% nos encontramos 

con el fonema oclusivo /p/ y el nasal /m/. Con 83% el fonema oclusivo /t/ y el nasal /n/ y un 66% 

las oclusivas /b/ y /k/. El porcentaje de adquisición es más bajo con la fricativa /j/ y la líquida /l/ 

(39%), la fricativa /s/ con un 33%, la líquida /ll/ y la africada /ch/ con un 28% y la nasal /ñ/ y la 

fricativa /z/ con un 22%. El fonema oclusivo /g/ tan solo aparece adquirido en un 5,5% y en un 0% 

el resto de fonemas de adquisición más tardía (/d/,/f/,/r/,/rr/). 

6 años de edad: La vocal abierta /a/ y cerradas /o/ y /u/ aparecen adquiridas con un 100% y las 

medias /i/ y /e/ en un 93%. El fonema oclusivo /p/ en un 87% y las nasales /m/, /n/ y la oclusiva 

/k/ en un 73%. Después la oclusiva /t/ en un 67% y la oclusiva /b/, y los fricativas /j/ y /s/ en un 
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53%. Posteriormente en un 47% aparecen adquiridos la líquida /ll/ y la africada/ch/ y en un 33% 

la líquida /l/, y las fricativas /f/ y /z/. Los porcentajes de adquisición más bajos en un 6,6% son para 

la oclusiva /g/ y las vibrantes /rr/ y /r/ en un 0%. 

7 años de edad: Aparecen adquiridos con un 100% las vocales y las oclusivas /p/ y /t/, las nasales 

/m/, /n. En un 80% está el fonema fricativo /j/ y en un 60% la oclusiva /b/, /k/, las líquidas /l/, / 

ll/ y la fricada /ch/. Con un 40% el fonema nasal /ñ/, el oclusivo/d/, y los vibrantes /r/ y /rr/. Por 

último en un 20% se adquieren /g/, /f/, /s/ y /z/. 

8 años de edad: En un 100% las vocales y los fonemas oclusivos/p/, /t/, y los nasales /m/ y /n/. 

Aparece el fonema fricativo /j/, los oclusivos /b/, /k/, /g/ y el fricativo /s/ con un 80%, la nasal /ñ/, 

las líquidas /l/, /ll/, la oclusiva /d/, y la fricativa /z/ con un 60%. El fonema africado /f/ y el africativo 

/ch/ lo tienen adquiridos en un 40%, /r/ en un 20% y el vibrante /rr/ con un 0%. 

9 años de edad: Las vocales y los fonemas oclusivos /p/, /t/,/b/, /k/ /, y el nasal /m/, en un 100%, 

siendo adquiridos los fonemas nasales /n/, /ñ/, y los líquidos /l/ y /ll/ en un 80%. Más tarde con un 

60% los fonemas fricativos /j/, /f/, /z/ y el africado /ch/ y con un 40% los fonemas oclusivos /d/, /g/ 

y el fricativo /s/. Por último, el fonema vibrante /r/ en un 20% y el vibrante /rr/en un 0%. 

10 años de edad: Con un 100% las vocales y los fonemas oclusivos /p/, /b/, /k/, /g/,/d/, los nasales 

/n/, /ñ/,/m/, los fricativos /f/,/, /j/, el africado /ch/, y el vibrante /rr/. Con un 50%, el fonema 

oclusivo /t/, los líquidos/ l/, /ll/, los fricativos /s/, /z/ y el vibrante símple /r/. 

Se establece analizar a partir de los 4 años de edad, debido a que la muestra de edades 

inferiores no era significativa y también debido a que, como indican algunos autores anteriormente 

citados, las primeras palabras aparecen alrededor de los 4 años. Todos los datos obtenidos han sido 

analizados tanto por frecuencia como por porcentajes, así como la representación gráfica de éstos. 

3.2. estudio b): 

3.2.1 Grupo 1(4 Años): 

En este grupo se empezó la intervención aproximadamente a los dos años, tras haber recibido dos 

años de intervención logopédica en la asociación síndrome de Down de Granada (GRANADOWN), 

obteniendo los siguientes resultados: 

A la edad de cuatro años tienen adquiridos al 100% todas las vocales, así como el fonema 

oclusivo /p/ y la nasal /m/, después con un 86% el fonema oclusivo /t/ y la nasal /n/, seguido 

del fonema oclusivo /b/ y el liquido /l/, el recto de fonemas se encuentran con un porcentaje de 
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adquisición muy bajo con un 29% la oclusiva/k/ y la fricativa /s/ le sigue con un 14 % la oclusiva 

/d/ y la líquida /ll/, el resto de fonemas no se encuentran adquiridos a esta edad. 

A la edad de cinco años tienen adquiridos el 100% de todas las vocales, la nasal /m/,las 

oclusivas /p/, /t/y /b/, a continuación le sigue el fonema nasal /n/ con un 86% de adquisición, 

después la liquida /l/ con un71% posteriormente con un 57% la oclusiva /k/, a continuación le 

siguen la líquida /ll/ y la fricativa /s/ y con un porcentaje más bajo están la africada /ch/ con un 

29%, y la oclusiva /d/, la nasal /ñ/ y la fricativa /j/ con un 14%. 

A la edad de seis años se observa que hay un mayor aumento de la adquisición de los fonemas, 

a esta edad tienen adquiridos todas las vocales y las nasales /m/ y /n/, las oclusivas /p/,/b/ y /t/, la 

liquida /l/, con un 86% esta adquirida la líquida /ll/, después la oclusiva /k/ con un 71%, le siguen 

los fonemas fricativos /s/ y /j/ con un 57% y la africada /ch/ y la fricativa /z/ con un 43%, con un 

29% están la oclusiva /d/,la fricativa /f/ y la nasal /ñ/, y el fonema oclusivo /g/ con un 14%. 

A la edad de siete años adquieren el fonema líquido /ll/, les siguen la fricativa /j/ con un 

86% después con un 71% la oclusiva /k/ y africada /ch/, a continuación le siguen con un 57% las 

fricativas /f/, /z/, /s/ y la nasal /ñ/, después la oclusiva /d/ con 43% por ultimo la oclusiva/g/ con un 

29% y la vibrante simple /r/ con14%. 

A la edad de ocho años muchos fonemas se encuentran adquiridos y los demás están en un 

porcentaje de adquisición elevado, con un 86% de adquisición se encuentran la oclusiva /k/ y la 

fricativa /j/, con 71% le siguen la oclusiva /d/, las fricativas /f/y /z/, la nasal /ñ/ y la africada /ch/, 

después le siguen la oclusiva /g/ y la africada /s/ con un 57% y por último se encuentran la vibrante 

simple /r/y vibrante múltiple /rr/ con un 14%. 

A la edad de nueve años se terminan de adquirir los fonemas fricativos/f/ y /z/ y la nasal 

/ñ/, con porcentaje del 86% se encuentran los fonemas oclusivos /k/ y /d/ y las fricativas /s/ y /j/ a 

continuación le sigue la africada /ch/ y la vibrante simple /r/, después le sigue la oclusiva /g/ con un 

57% y por último la vibrante múltiple /rr/ 

A la edad de diez años la mayoría de los fonemas ya se encuentran adquiridos. Se termina de 

adquirir la oclusiva /d/, después con un 86% se encuentran la oclusiva /k/ las fricativas /j/ y /s/, la 

africada /ch/ y la vibrante simple /r/, le sigue la oclusiva /g/ con un 71 % y por último la vibrante 

múltiple con un 14%. A esta edad se puede decir que los fonemas que todavía no han terminado de 

adquirirse se encuentran en proceso de adquisición. 

3.2.2 Grupo 2 (5 Años): 

En el grupo que empezaron la intervención aproximadamente ha los 3 años de edad y después 

de haber recibido dos años de intervención logopédica, se puede observar la siguiente progresión 

fonética: 
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A la edad de cinco años ya tienen adquiridos todas las vocales así como los fonemas oclusivos 

/p/ y /b/. También se encuentran en un gran porcentaje de adquisición al 86% los fonemas nasales 

/m/ y /n/ así como la oclusiva /t/ a continuación le siguen con un 71% los fonemas líquidas /l/ y / 

ll/, la oclusiva/k/ y la fricativa /j/, con un 57% de adquisición se encuentran el fonema nasal/ñ/ y 

fricativa/s/, después le siguen la /z/ con un 43%, en un porcentaje más bajo con un 29% están los 

fonemas /d/, /ch/ y /r/ y los fonemas /g/ y /rr/ con un 14%. Hay que destacar que aunque el fonema 

nasal /m/ no está adquirido al 100% a esta edad, si que los sujetos que no la tienen adquirida 

se encuentran en proceso de adquisición completando hasta el 100%. También sorprende que el 

fonema oclusivo /d/ a esta edad este adquirido en un porcentaje tan bajo, ya que en los niños sin 

síndrome de Down es un fonema que se adquiere relativamente pronto, sin embargo se encuentra 

en proceso de adquisición en un porcentaje del 57% lo que va a hacer que en poco tiempo este 

adquirido en un porcentaje considerable. 

Si observamos la tabla 2 a la edad de seis años, se puede ver como el fonema nasal /m/ ya esta 

adquirido al 100% así como la oclusiva /k/, también se observa que los fonemas oclusivos /t/ y /d/, 

la nasal//n/ y las liquidas /l/ y /ll/ se encuentran en un porcentaje elevado de adquisición a un 86%, 

después le siguen los fonemas fricativos /s/ y/ j/ con un 71%, después con un 57% el fonema nasal 

/ñ/, a continuación la africada /ch/ y la oclusiva /g/ con un 43% y en un porcentaje más bajo la 

fricativa /f/, la liquidas /r/ y vibrante múltiple /rr/ en un 29%. 

A la edad de siete años siguen con un porcentaje elevado de adquisición en un 86% se 

encuentran los fonemas: oclusivos /t/, /d/, la nasal/n/, las liquidas /l/ y /ll/, y la fricativa/s/. También 

a esta edad se encuentran en un porcentaje elevado de adquisición el fonema africado /j/ y la 

africada /ch/ a continuación le siguen con un 57% de adquisición la nasal /ñ/, las fricativas /f/y /z/ 

y la oclusiva /g/ y por último el fonema /r/ y la vibrante múltiple /rr/ con un 29%. 

A la edad de ocho años siguen con un porcentaje elevado de adquisición en un 86% se 

encuentran los fonemas: oclusivos /t/, /d/, la nasal /n/, las liquidas /l/, /ll/, las fricativas /s/, /j/ y 

la africada /ch/, con un 71% le siguen las fricativas /f/, /z/ después con un 57% se encuentra la 

nasal/ñ/ y la oclusiva /g/ y con un 43% La /r/y vibrante múltiple /rr/. 

A la edad de nueve años la mayoría de fonemas se encuentran con un porcentaje de adquisición 

del 86% hay que destacar que los fonemas donde muestran mayor dificultad o adquieren más tarde 

son la nasal /ñ/ y la oclusiva /g/, que ha diferencia con niños sin síndrome de Down son unos de 

los fonemas que antes adquieren tanto en edad como en orden de adquisición según los estudios 

realizados por Bosch. También su mayor dificultad la presentan en la adquisición de los fonemas 

vibrante /r/ y vibrante múltiple /rr/ pero aquí si hay una coincidencia en el orden de adquisición 

pero no en la edad de adquisición ya que con Bosch delimita la edad en seis siete años en niños que 

no presentan “ningún problema” 

Hay que destacar que este grupo no llega a la adquisición total de los fonemas debido a que 

hay sujetos que muestran mucha dificultad en la comunicación en general y no solo a nivel fonético, 

haciendo así que los porcentajes sean más bajos que en los otros grupos analizados. 
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3.2.3. Grupo 3 (6 Años) 

En el grupo que empezaron la intervención aproximadamente ha los 4 años de edad y después 

de haber recibido dos años de intervención logopédica, se puede observar la siguiente progresión 

fonética: 

A la edad de seis años tienen adquiridas todas las vocales, las nasales /m/ y/n/ las oclusivas 

/p/,/t/ y /k/, la fricativa /j/ y la liquida /l/, a continuación con un 75% las oclusivas /b/ y /d/, las 

fricativas /f/, /s/, /z/ y la liquida /ll/, después con un 50% la nasal /ñ/, la africada /ch/ y la oclusiva/ 

g/ y por último la vibrante simple /r/. 

A la edad de siete años terminan de adquirir el fonema oclusivo/b/ y la mayoría de fonemas 

se encuentran en un porcentaje del 75% como: la oclusiva /d/, las fricativas /f/, /z/y /s/, la nasal 

/ñ/ y la liquida /ll/, después con un 50% se encuentran la africada /ch/, la oclusiva/g/ y la vibrante 

simple /r/. 

A la edad de ocho años se terminan de adquirir las fricativas /s/ y /z/, los demás fonemas se 

encuentran con los mismos porcentajes de adquisición que el año anterior. 

A la edad de nueve años se termina de adquirir la fricativa /f/, las oclusivas/d/ y /g/, la nasal 

/ñ/, la liquida /ll/, y la africada /ch/, por último se encuentra la vibrante simple /r/. 

A la edad de diez años el porcentaje de adquisición sigue igual que el año anterior. 

A la edad de once años se terminan de adquirir los fonemas oclusivos /d/ y /g/ y la nasal /ñ/ 

los demás fonemas se encuentran con el mismo porcentaje de adquisición que el año anterior. 

A la edad de doce y trece años el porcentaje de adquisición es el mismo que a la edad de 

once años. Esto nos viene a decir que cuanto más tarde se empieza la intervención logopédica la 

adquisición de los fonemas es más lenta y el porcentaje de adquisición es menor. 

4. cOncLUSiOneS FinALeS 

Después de haber analizado todos los datos obtenidos del análisis fonético, tanto en orden, como 

en tiempo se puede observar que cada niño/a con síndrome de Down sigue su propio desarrollo 

tanto en el orden, como en edad, pero concluir aquí, sería demasiado sencillo y poco ambicioso. 

Partiendo de esta afirmación, sí que podemos observar muchas coincidencias entre ellos, lo que 

nos va a permitir elaborar una guía aproximada sobre cuál es el orden de adquisición, así como a la 

edad que se suelen adquirir los fonemas en un porcentaje, al menos de un 80% en los niños/as con 

síndrome de Down de Granadown. 

Según los datos de ambos estudios podemos concluir que los niños /as con síndrome de 

Down siguen un proceso de adquisición de los fonemas parecido a los niños que no tiene síndrome 

de Down según los estudios realizados por Bosch, donde nos dice que la adquisición normal de los 

fonemas seria: vocales, nasales, oclusivas fricativa, africadas, liquidas y vibrantes. 
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Se puede decir que los niños con S.D, siguen esta misma progresión aunque no en todos 

sus fonemas, la nasal /ñ/ es adquirida después en los niños/as con S.D, así como la oclusiva /d/ 

que también muestra mayor dificultad. Es sorprendente cómo uno de los fonemas que presentan 

mayor dificultad (oclusiva /g/) es adquirido a edades más tardías, sin embargo cabría esperar mayor 

dificultad en la adquisición de los fonemas líquidos como la /l/ y /ll/ y no es así. Por lo tanto, 

se podría decir que los niños/as con S.D presentan una desviación en la adquisición de algunos 

fonemas, que podría ser explicada por las diferencias anatómicas y estructurales de estas personas. 

Según los datos obtenidos en el estudio B, en los tres grupos podemos concluir que los niños/as 

con síndrome de Down de Granadown a la edad de cuatro años tienen adquiridas todas las vocales 

así como el fonema oclusivo /p/, entre cuatro a cinco años se adquieren los fonemas nasales /m/ y / 

n/ y las oclusivas /b/ y /t/, entre cinco a seis años adquieren el fonema oclusivo /k/ y las liquidas /l/ 

y /ll/, entre seis y siete años se adquiere la fricativa /j/, entre siete y ocho años el mayor porcentaje 

de adquisición es de los fonemas fricativos /z/ y /s/, entre ocho y nueve años el mayor porcentaje 

de adquisición es de el fonema nasal /ñ/, la oclusiva /d/ y la fricativa /f/, entre nueve y diez años el 

mayor porcentaje de adquisición lo presenta el fonema africado /ch/ y a partir de esta edad (diez 

años) se adquieren la oclusiva /g/, la vibrante simple /r/ y la vibrante múltiple /rr/, en estos últimos 

fonemas no podemos concluir con datos más aproximados a una edad en concreto ya que solo 

disponemos de datos de un solo grupo (grupo 3), este estudio finalizara en unos años ya que es 

un estudio longitudinal que todavía no ha sido terminado, esperamos que en unos años tengamos 

todos los resultados. 

edAd foneMAs PorcentAJes 

4 años 
Vocales: a, o, u, i, e 

/p/ 
100% 
100% 

4 a 5 años 

/m/ 
/b/ 
/t/ 
/n/ 

93% 
100% 
93% 
86% 

5 a 6 años 
/k/ 
/l/ 
/ll/ 

93% 
96% 
82% 

6 a 7 años /j/ 89% 

7 a 8 años 
/s/ 
/z/ 

81% 
86% 

8 a 9 años 
/f/ 
/ñ/ 
/d/ 

97% 
81% 
81% 

9 a 10 años /ch/ 81% 

10 años en adelante 
/g/ 
/r/ 
/rr/ 
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En ningún momento podemos concluir que todos los niños/as con síndrome de Down van 

a tener adquiridos los fonemas a la edad marcada y seguir esta misma progresión fonética, pero sí 

que en un gran porcentaje va a coincidir tanto en edad como en progresión. Damos por supuesto 

que algunos niños/as adquirirán los fonemas a edades más tempranas y otros a edades más tardías. 

Otra de las conclusiones es, que cuanto más temprana sea la edad de comienzo de las sesiones de 

logopedia, antes adquieren los fonemas. Esto se hace evidente en los sujetos del grupo1 de cuatro 

años que empezaron a recibir logopedia a la edad de dos años aproximadamente, cuando estos 

alumnos llegan a la edad de 9/10 años ya tienen casi todos los fonemas adquiridos si no al 100%; 

se encuentran en un porcentaje muy elevado, a diferencia con los que comenzaron a una edad 

más tardía como es el caso del grupo 3 de seis años, que comenzaron la intervención logopédica a 

los cuatro años aproximadamente, su adquisición se realiza a edades posterior. También se puede 

observar que en la franja de edad de 4 á 6 años se produce un mayor porcentaje de adquisición 

de fonemas, por lo que es imprescindible una buena intervención logopédica a estas edades. A 

partir de seis años la adquisición de los fonemas es más lenta. En los datos obtenidos se puede ver 

como el aprendizaje de las personas con síndrome de Down se produce de forma escalonada y este 

aprendizaje también interfiere en la adquisición de los fonemas, se observa que hasta la edad de seis 

años hay una progresión lineal de adquisición, y aproximadamente entre los seis y siete años hay un 

parón, a partir de aquí sigue aumentando la adquisición de fonemas. 

Para entender la naturaleza del proceso de adquisición y de desarrollo fonético-fonológicos es 

necesario partir de la discriminación de ambos aspectos: 

Fonológico como la adquisición que el niño/a va teniendo de los fonemas de su lengua a 

nivel mental, y fonético como la adquisición a nivel articulatorio. Por lo tanto a modo general 

concluimos, que la adquisición del desarrollo fonológico en las personas con síndrome de Down 

es similar a la de los niños no síndrome de Down, pero a nivel fonético se van a dar diferencias 

considerables en la producción de algunos fonemas ya que las características especificas orofaciales 

en el síndrome de Down varían considerablemente. 
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TeMA 2: 

EDUCACIóN INCLUSIVA (EDUCACIóN INFANTIL Y PRIMARIA) 

comunicación: 

El Proyecto Educativo Institucional: 


espejo de un cambio de organización e ideología
�

Autoras: 

Licenciada Mónica Giraudo1 �
 

Licenciada Mónica Hoyos2 �
 

Vice Directora CANDi1
�

Directora CANDi2
�

Resumen: 

La Educación Especial, surge como una rama de la educación, como un subsistema ante la necesidad de dar 

respuesta a aquellos niños que se alejan de los parámetros educativos considerados como normales. 

Influida por el modelo psicométrico se dedicó en muchos casos a categorizar alumnos. Esta mirada sobre 

el sujeto de la educación especial fue compartida por la escuela común, la cual subjetivaba al alumno desde 

parámetros de “normalidad” que hacía que muchos queden así, definitivamente excluidos del sistema 

educativo convencional. 

C.A.N.Di. es una institución que desde el año 1982 brinda diferentes propuestas a bebés, niños y jóvenes 

que presentan necesidades educativas especiales. 

a reconversión que hemos llevado a cabo desde hace años nos lleva a constituirnos como un Centro de 

Recursos Múltiples revisando y reconstruyendo el Proyecto Educativo Institucional. 

Este cambio obedece fundamentalmente a un cambio ideológico sobre las concepciones de persona con 

discapacidad y a la búsqueda de respuestas en el entorno para esta persona. 

El intentar hablar sobre nuestra realidad institucional de hoy, implica realizar algunas revisiones sobre 

prácticas que se han sostenido, para poder reconocer en ese pasado un pilar de crecimiento permanente, 

basado en una historia de cambios y compromiso profesional ante cada desafío. 

Palabras clave: 

Institución – reconversación – ideología – compromiso – profesionalismo – inclusión 

http:C.A.N.Di
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inTROdUcciÓn 

La escuela es una forma de organización social que intenta dar respuestas diferenciadas, que sólo en 

ese ámbito se pueden obtener, esto hace a su especificidad, la cual remite tanto a los saberes como 

a los vínculos sociales. 

En el caso de la escuela especial, la misma cuenta con saberes muy diversificados, en parte 

porque debe permanentemente replantearse sus prácticas ya que no existe un sujeto igual a otro, ni 

con las mismas necesidades. 

Debe además realizar un recorrido histórico donde a partir de sus mandatos fundacionales 

se marca un inicio y una forma de efectuar ese recorrido, en acciones, esto implica necesariamente 

hacer un balance de los resultados que ha producido en la población con que se ha trabajado. 

Consideramos que en general la escuela tiene garantizada como organización social una 

continuidad en el tiempo, que no se da en otro tipo de organizaciones, esa continuidad garantizada 

hace que muchas veces no haya planteos sobre la necesidad de cambiar. Pero creemos que se puede 

existir sin “ser verdaderamente”, sin constituirnos en verdaderos agentes constructores y generadores 

de oportunidades valederas. 

El intentar hablar sobre nuestra realidad institucional de hoy, implica necesariamente 

realizar algunas revisiones sobre prácticas que se han sostenido. 

PRinciPALeS cOncePciOneS QUe MARcAROn LAS PRÁcTicAS de LA 

eScUeLA eSPeciAL cOMO SiSTeMA PARALeLO 

Para poder interpretar cómo los cambios fueron configurando una nueva identidad en la institución, 

es necesario hacer referencia a algunos aspectos que marcaron de manera muy significativa y singular 

a la escuela especial. 

La Educación Especial, surge como una rama de la educación, como un subsistema ante la 

necesidad de dar respuesta a aquellos niños que se alejan de los parámetros educativos considerados 

como normales, configuración que da cuenta de un momento socio histórico y que, a su vez, tiene 

íntima relación con los modelos educativos generales. Influida por el modelo psicométrico se dedicó 

en muchos casos a categorizar alumnos, sobre todo teniendo en cuenta los aspectos en que los niños 

obtenían más bajo rendimiento, lo que fue instalando la tendencia de trabajar sobre el déficit y no 

sobre las potencialidades de los niños. 

Esta mirada que interpreta al sujeto de la educación especial fue compartida por la escuela 

común, la cual subjetivaba al alumno desde parámetros de “normalidad” que hacía que muchos 

alumnos queden así, definitivamente excluidos del sistema educativo convencional para pasar a 

engrosar la matrícula de las escuelas especiales. 
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Si bien los niños que tenían patologías más complejas y que se manifestaban con serias 

dificultades en la comunicación, motricidad, etc. debían ser la población específica de la escuela 

especial, muchas veces significó un ámbito profesional poco desarrollado y en muchos casos ni 

siquiera incluido en la propuesta institucional. 

Con respecto a las representaciones sociales que se han construido, la escuela especial se ha 

posicionado dentro del imaginario colectivo en un lugar marginal, paralelo y ha configurado en la 

sociedad una serie de imágenes muy difíciles de cambiar rápidamente no sólo de su misión sino de 

las posibilidades de las personas que asisten a ella. El asistencialismo y la mirada subrayada desde el 

déficit convirtieron al sistema especial en algo poco claro de explicar y muy fuertemente arraigado 

desde lo emocional. 

LA RecOnVeRSiÓn inSTiTUciOnAL 

Es mucho sobre lo que podemos trabajar en torno a lo que encierra la escuela especial pero 

trataremos de pensar cómo pudimos, desde determinado tipo de organización flexibilizarla y con 

ella enriquecernos como profesionales, brindar alternativas diversas a los alumnos, y ser verdaderos 

puentes que les permitan a ellos las más diversas formas de integración en distintos ámbitos sociales. 

C.A.N.Di. es una institución que desde el año 1982 viene brindando diferentes propuestas a 

bebés, niños y jóvenes que presentan necesidades especiales. 

La reconversión que hemos llevado a cabo desde hace años nos lleva a constituirnos como un 

Centro de Recursos Múltiples y tanto la realidad social, las necesidades personales y profesionales y 

las diferentes demandas implicaron revisar y reconstruir el Proyecto Educativo Institucional. 

Este cambio obedece fundamentalmente a un cambio ideológico sobre las concepciones de 

persona con discapacidad y a la búsqueda de respuestas en el entorno para esta persona teniendo en 

cuenta las necesidades del sujeto y las distintas propuestas dentro de la institución o en instituciones 

de la ciudad y la zona. 

Cuando se realiza un cambio profundo y sustancial, se instala en todos los ámbitos de la 

organización y gestión institucional, reconfigurando una nueva perspectiva de trabajo y buscando 

una nueva forma de interpretar las demandas. 

Las modificaciones de una escuela ciclada y paralela a un sistema de programas diversos, llevó 

consigo el logro de las siguientes metas: 

•	� Generar una propuesta educativa encuadrada en diferentes Programas, los cuales tengan 

instancias de ingreso y egreso de manera independiente, y respondan a un tipo de 

necesidad clave. 

•	� Buscar en la comunidad instituciones en donde podamos compartir los Programas 

pensando en que la respuesta está en la comunidad, y que dado que uno de los objetivos 

que cruza a todos los programas es la integración de la persona a los diferentes ámbitos 

http:C.A.N.Di
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comunitarios, no podíamos seguir sosteniendo una estructura en donde sus propuestas 

estén totalmente desarrolladas dentro del ámbito especial. 

•	� Configurar un nuevo rol profesional para que pueda dinamizar los dos puntos anteriores. 

•	� Encontrar formas de organización y gestión más dinámicas, funcionales y participativas. 

•	� Buscar instrumentos que permitan dejar documentadas las diferentes acciones rompiendo 

con principios burocráticos y generando herramientas para una gestión estratégica. 

•	� Evaluar constante y sistemáticamente Programas, procedimientos, cronogramas y 

desempeño de funciones de manera de dar funcionalidad a la propuesta. Una de las 

características adoptadas como criterio es que no se configura la idea de la inmovilidad de 

las propuestas ya que deben ser evaluadas y perfeccionadas. 

Los Programas son enunciados operativos que marcan una acción a desarrollar, con 

determinadas pautas y en los cuales existen regulaciones propias que marcan la singularidad de cada 

propuesta. 

Cada programa intenta dar una respuesta específica. 

Actualmente la propuesta educativa quedó conformada de la siguiente manera: 

•	� Programa de Atención e Intervención Temprana. 

•	� Programa de Integración Educativa en el Nivel Inicial – Primario – Secundario. 

•	� Programa Sostén. 

•	� Programa de Atención Individualizada para niños y jóvenes con trastornos severos en el 

desarrollo. 

•	� Programa de Integraciones Parciales. 

•	� Programa Laboral. 

•	� El departamento de Atención e intervenciones Tempranas, trabaja con bebés 

y niños de 0 a 4 años. Se trabaja con sesiones a cargo de terapeuta único, con 

la presencia de los padres, ya que se busca intervenir a través de ellos de manera de 

sostener el vínculo con el niño. El terapeuta se reúne semanalmente con el equipo 

técnico de la institución donde intercambia y enriquece la labor. 

Dentro de dicho departamento, de 2 a 4 años, se trabaja en psicopedagogía inicial, 

brindando al niño situaciones de juego que le permitan una progresiva interacción 

e integración con sus pares. A partir de esta instancia se analiza la posibilidad de 

integrar a los niños a guarderías o jardines maternales. 

Contamos además con una propuesta de trabajo con los Centros de Saludo de los barrios 

y el Hospital de Sunchales. 

•	� El Programa de integración educativa, está destinado a todos los alumnos que se 

beneficien con la propuesta educativa del sistema común. Actualmente los mismos 

asisten a distintas escuelas de nuestra ciudad y zona en el Nivel Inicial, primario 
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y secundario. En contra turno, de una a tres veces por semana y a tiempo parcial se 

realizan apoyos en nuestra institución en las distintas áreas pedagógicas. 

Además nuestras docentes especiales concurren semanalmente a la escuela común a 

trabajar con la docente del alumno, para nosotros docente integradora, para analizar las 

planificaciones y realizar las adecuaciones curriculares que se consideren necesarias. 

Este comenzar a transitar las aulas de la escuela común nos llevó a tomar contacto 

con otro sector de la realidad, donde los docentes manifestaban que tenían alumnos 

con dificultades de aprendizaje, por lo que más de una vez a raíz de nuestras visitas y 

supervisiones a los alumnos integrados terminábamos concluyendo que la diversidad 

está presente en el aula y que el niño ideal se aleja bastante del estudiado por los 

profesionales de la educación en sus carreras. 

Así fuimos pensando que si bien el proyecto de integración obedecía a una demanda 

concreta de niños que eran acompañados por un equipo para realizar un trayecto 

educativo, otros niños, que están dentro del sistema común presentando dificultades 

podían beneficiarse con algunas de las prácticas que proponíamos. 

•	� Con el Programa Sostén buscamos la continuidad del alumno en su escuela y así 

evitar la derivación al sistema especial. 

Desde esta propuesta también se trabaja con la docente del grado base del alumno, ya que 

ella será la que viabilizará nuestras sugerencias. Si la intervención del docente de grado no es 

suficiente para sortear los obstáculos en el proceso de aprendizaje del niño con necesidades 

educativas especiales se podrá pensar en el acompañamiento de un alumno tutor o guía, u 

ofrecer la posibilidad de permanecer en el grado y realizar apoyos en tiempo parcial fuera 

del mismo. Lo conveniente sería en su misma institución a contra turno. 

Estas intervenciones no descartan la posibilidad de que el alumno esté en tratamiento con 

algún profesional externo (fonoaudióloga, psicopedagoga, psicóloga, etc.). 

•	� El Programa Laboral también se lleva a cabo un trabajo en red con la comunidad a 

través de relaciones interinstitucionales que posibilita un importante acercamiento entre 

el mundo educativo y el mundo del trabajo. 

Esta área brinda a los alumnos un sistema de Residencias Laborales que los capacita 

para desempeñar con eficacia un puesto de trabajo detectado en la comunidad (fábrica, 

comercios, etc.) con el objetivo de desarrollar los hábitos laborales en un ambiente real de 

trabajo y aprender los requerimientos que exige todo empleo competitivo. 

•	� El Programa de Atención individualizada está destinado a niños con trastornos 

severos en su desarrollo, con serias dificultades para establecer relaciones, deterioro 

o falta de comunicación, alteraciones motoras generales. También buscamos 

para ellos alternativas de integración, que tal vez no pasen por lo educativo 

sino que tomarán otros ámbitos, ya sean familiares y/o sociales. 
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Para cada caso se elabora un programa educativo personalizado secuenciando contenidos 

significativos y seleccionando para el desarrollo de los mismos recursos y procedimientos 

adecuados. 

• En el Programa de integraciones Parciales participan alumnos que no pudiendo 

realizar integraciones plenas en la escuela común, se puedan beneficiar con la 

participación en actividades que brinda la comunidad en distintos ámbitos: 

educativos, sociales, deportivos, recreativos, culturales, etc. 

La intencionalidad en las acciones educativas llevadas a cabo en nuestra institución se 

diversificaron en función de los diferentes programas institucionales. 

En general los Objetivos Institucionales sobre los que estamos trabajando en la actualidad 

son: 

− Ampliar las propuestas que permiten la integración de las personas con discapacidad 

en diferentes ámbitos comunitarios. 

− Enriquecer las propuestas del Programa de Atención Individualizada con relación 

a la implementación de metodologías específicas para los Trastornos Generalizados 

del Desarrollo. 

− Articular diferentes programas con las alternativas que ofrece la comunidad. 

− Trabajar conjuntamente con las familias para el logro del pleno desarrollo de sus 

hijos. 

−	� Brindar propuestas de capacitación adecuadas a la demanda de diferentes sectores 

comunitarios que posibiliten un cambio de actitud a favor de alternativas cada vez 

más equitativas. 

LA cOnSTRUcciÓn de Un nUeVO PeRFiL PROFeSiOnAL 

En esta opción de cambio que se concreta en la ideología de educación en la diversidad, necesariamente 

demanda un nuevo profesional de la educación, un profesional competente para dar la respuesta 

adecuada al mensaje implícito de la educación en la diversidad. 

La formación inicial y/o permanente, las estrategias de organización y desarrollo curricular 

que adopte deben responder a un nuevo rol profesional con determinadas características que 

podemos detallar como: 

el docente y la práctica reflexiva: es la base para el desarrollo profesional. El profesional 

reflexivo, sin desestimar los conocimientos que la teoría y la técnica le pueden aportar, es aquel que 

parte de su práctica para confirmar o modificar sus teorías. Esto es fundamental ya que actuar ante 

las demandas de la realidad a partir de la tecnología, dimanada del conocimiento científico y técnico 

de los profesionales, no es suficiente ni adecuado en la mayoría de las ocasiones, puesto que la 
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complejidad y heterogeneidad que muestra la realidad desborda casi siempre las previsiones de tipo 

tecnológico, sobre todo en contextos tan complejos, inciertos y cambiantes como los educativos. 

el docente y la profesionalidad crítica: un docente que reflexiona críticamente sobre su 

propia práctica docente es un intelectual comprometido, con la generación de un conocimiento 

crítico, a través del cual cuestiona los problemas de su práctica pedagógica, de su acción educativa 

en el aula, para una vez analizados y comprendidos, mejorarla y transformarla. 

Además, un profesor crítico es un profesional abierto al diálogo, a la deliberación grupal, a la 

escucha de distintas opciones a la suya. Por eso, la comunicación, la colaboración y la deliberación 

entre profesionales de la educación, en equipos, es también un procedimiento, junto al análisis 

constructivo de la propia actividad docente, para el cambio y la transformación de las prácticas 

educativas. 

el docente y la profesionalidad cooperativa y colaborativa: la educación en la diversidad 

no se puede entender desde la actuación aislada del docente en su aula. Es necesario que los 

profesionales de la educación se comuniquen, colaboren y deliberen constituyéndose en grupos que 

reflexionen conjuntamente los problemas que les afectan. 

Una escuela basada en una estructura cooperativa aprovecha conocimientos, inquietudes, 

interpretaciones, etc., provenientes de todo el personal. Todos y cada uno de los profesionales 

educativos han de asumir y comprometerse activamente en la solución de problemas de forma 

compartida, en colaboración, a través de formas de trabajo que promuevan los procesos de cambio 

y mejora de actitudes y prácticas. 

La formación inicial y permanente de los doicentes: el proceso formativo no puede 

circunscribirse de forma exclusiva en el ámbito de la formación inicial, más bien entendemos que 

ha de concebirse como un proceso de formación permanente que conjugue una preparación teórica 

adecuada con la actitud reflexiva, investigadora y crítica del docente en y sobre su práctica habitual. 

La formación inicial de los profesionales de la educación es muy importante, pero también 

es fundamental el perfeccionamiento permanente y la adaptabilidad a las variaciones contextuales 

y de los alumnos. La asunción de la cultura de la diversidad en las actuaciones educativas depende, 

en gran parte, de la coordinación de las distintas instancias que intervienen en la formación de los 

profesionales. 

En la realidad institucional de CANDi, los diferentes profesionales hemos tenido que ir 

resignificando saberes y prácticas, ya que al trabajar no sólo dentro de la institución con los alumnos 

y en los encuentros de los distintos equipos de trabajo sino también en otras, debimos aprender 

dinámicas propias de otras instituciones a las que asisten por diferentes proyectos. 

Fue necesario, entonces hacer una revisión crítica de la concepción de docente, para poder 

reconvertirlo y responder así a los cambios en la ideología institucional en relación a esta nueva 

mirada en educación especial. 
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En general nos formamos para trabajar en escuelas especiales con pequeños grupos de alumnos 

y con ofertas de enseñanza y aprendizaje individuales dentro de un contexto grupal. Contando 

además con un currículo especial paralelo, para una estructura ciclada y también paralela de la 

escolaridad especial. 

Actualmente y en consecuencia con la reconversión institucional este rol debió cambiar para 

formar parte de un Equipo de Trabajo con diversas propuestas acordes a las demandas de los niños 

y jóvenes con quienes se trabaja. 

Debimos resignificar los saberes y las prácticas, ya que trabajamos no sólo dentro de nuestra 

institución, sino en otras, lo que implica comprender y respectar dinámicas propias de otras 

instituciones a las que se asiste por distintos proyectos. 

Nos hemos especializado en el área de estimulación temprana, como docentes de apoyo a 

las integraciones educativas en distintos Niveles, de acuerdo las diferentes propuestas y programas 

institucionales. 

Ha cambiado además la carga horaria respecto a la distribución del tiempo, ya que se hizo 

más flexible y de cumplimiento en diferentes lugares. 

La carga horaria también cambió en la distribución del tiempo, se hizo más flexible y de 

cumplimiento en diferentes lugares, no necesariamente en la escuela especial, ya que de acuerdo a 

las diferentes funciones (Estimualción Temprana en el Hospital, apoyo a las integraciones plenas o 

parciales, etc.), el horario de trabajo se desarrolla en diferentes instituciones de la localidad y la zona. 

Se reivindicaron espacios comunes, donde se evalúan casos y los diferentes proyectos y donde 

se acuerdan acciones. Mensualmente nos encontramos todos en una reunión plenaria, totalmente 

activa y reflexiva. 

Los grupos de estudio son móviles, no obligatorios y se cumplen con parte de la carga horaria, 

coordinados por algún profesional del equipo de trabajo y se estudian diferentes temas utilizando 

para ello diferentes modalidades. 

Entre todos se pudo formalizar cuales son los elementos claves del Perfil Profesional, y para 

su análisis los dividimos en: 

•	� desde lo Técnico: 

− Compromiso ideológico para efectivizar propuestas de apertura institucional. 

− Perfeccionamiento constante. 

− Búsqueda de alternativas variadas para dar sugerencias adecuadas según el ámbito 

en el que se participa. 

− Apertura para concretar un verdadero trabajo en equipo. 

− Claridad en la forma de transmisión de informaciones, adaptaciones y/o 

fundamentaciones. 

− Trato profesional con padres, alumnos y otros profesionales. 
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• desde lo Personal: 

− Hacer una verdadera “disociación instrumental”.
�

− Mantener cierta objetividad en el trabajo.
�

− Equilibrio emocional.
�

− Coherencia en el accionar.
�

− Claridad, puntualidad y concreción en lo que hace a la comunicación.
�

− Mostrar optimismo.
�

− Adaptarse a la “diversidad” de profesionales e instituciones.
�

− Desterrar la omnipotencia.
�

− Cambiar el “lo puedo hacer sola” por “lo vamos a hacer juntos”.
�

− Capacidad para escuchar al otro.
�

• en cuanto a las Relaciones interinstitucionales: 

− Establecer vínculos desde lo profesional.
�

− Reconocer y respetar los encuadres, normas, ritmos de otras instituciones.
�

− Pensamiento reflexivo.
�

− Adaptación a otros tiempos institucionales.
�

ReFLeXiOneS FinALeS 

Las organizaciones son el contexto del aprendizaje de todos los integrantes de la comunidad y la 

reflexión sobre la práctica es la estrategia que permite realizar aprendizajes significativos y aplicables 

a la acción profesional. En este caso es la escuela como institución la que aprende, es el conjunto de 

profesionales el que reflexiona, es toda la institución la que mejora como fruto del trabajo pautado 

y en equipo. 

Hoy más que nunca las instituciones deben ofrecer otras alternativas de cambio social, un 

cambio social que nos devuelva los renovados significados del trabajo compartido, de la lucha 

común y del encuentro de sentidos. La práctica educativa sin pasión es un quehacer estéril, poner 

nuestros sentidos al servicio de la tarea que vamos a emprender es cargar con renovadas energías el 

futuro que nos toca afrontar. 
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Resumen: 

En este capítulo se valora el desarrollo y la eficacia de un programa globalizado con una muestra de alumnos 

con síndrome de Down. En dicho programa se realizan una gran cantidad de tareas a través del ordenador; 

estas tareas están organizadas en 45 unidades didácticas, ordenadas en tres niveles de dificultad. Se analiza 

de una manera detallada tanto los contenidos del paquete didáctico como así mismo el modelo didáctico 

utilizado. 

Los contenidos de esta propuesta curricular son semejantes a los de una buena parte del currículo oficial 

para el segundo ciclo de la escuela infantil. Por ello, el programa ha sido elaborado para ser empleado como 

refuerzo pedagógico, aunque no cabe duda de que es perfectamente compatible con el desarrollo curricular 

normalizado que se lleva a cabo en los colegios de educación infantil, lo cual quiere decir que puede ser 

aplicado por el profesorado ordinario o de apoyo, como un complemento del resto de actividades escolares. 

El modelo didáctico está basado en el principio de globalización, en la zona de desarrollo próximo como 

base de la programación didáctica, en el aprendizaje cooperativo y en la experiencia del aprendizaje mediado. 

Palabras clave: Síndrome de down, modelo didáctico, enfoque mediacional. 



   II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

1. inTROdUcciÓn 

La investigación presentada en esta comunicación es continuación de otra anterior (Grupo de 

Investigación EDI Educación y Diversidad - Universidad de Zaragoza, 2004), que como ésta, fue 

financiada por la Consejería de Ciencia, Tecnología y Universidad del Gobierno de Aragón. 

En aquella primera investigación se realizó un análisis exhaustivo de las investigaciones 

existentes acerca del modo en que procesan la información los niños con síndrome de Down y acerca 

de las ventajas y los inconvenientes de la utilización de un diseño programador globalizado para 

dichas personas y del uso del aprendizaje cooperativo. Como consecuencia de ese análisis, se efectuó 

posteriormente un diseño curricular pensado para dichos alumnos, referido a la psicomotricidad, 

al lenguaje oral, al lenguaje escrito, a las habilidades sociales, a las habilidades cognitivas y a las 

habilidades numéricas. 

En esta segunda investigación ese diseño curricular se ha concretado en el desarrollo de 45 

unidades didácticas, las cuales han sido aplicadas siguiendo las fases del modelo didáctico que será 

explicado más adelante. 

Desgraciadamente, son muy escasas las investigaciones cuyo objetivo ha sido la experimentación 

de un determinado modelo didáctico para niños con síndrome de Down en particular y, en general, 

para niños con discapacidad intelectual. La justificación de esa carencia de investigaciones relevantes 

sobre el tema es debida a que, de forma acrítica, se ha aceptado que los niños con discapacidad 

intelectual pasaban por los mismos estadios evolutivos piagetianos que los niños sin retraso mental y 

que, además, no había diferencias entre ambos tipos de niños en el modo de procesar la información. 

En consecuencia, lo único que había que hacer era diagnosticar el nivel de desarrollo evolutivo 

en que se encontraba el niño con discapacidad intelectual, y posteriormente tratar de enseñarle 

utilizando la misma metodología y los recursos didácticos que habían sido experimentados con los 

niños sin discapacidad intelectual de edades cronológicas semejantes a la edad mental del niño con 

discapacidad intelectual. 

Afortunadamente, todo ese conjunto de teorías fueron desmontadas con datos procedentes 

de investigaciones rigurosas, basadas en los postulados teóricos de Vygotsky y de Luria, las cuales 

demostraban que el modo de procesar la información de los distintos tipos de niños deficientes 

mentales eran muy peculiares. Han sido estos descubrimientos los que han provocado un 

replanteamiento radical en la metodología didáctica que debe utilizarse con tales niños aunque, 

desafortunadamente, todavía son muy escasas las investigaciones destinadas a experimentar la 

eficacia de diferentes modelos didácticos con dichos niños. 

En la comunicación presente se analiza el método didáctico utilizado en la investigación y se 

detallan tanto las fases del modelo como los procedimientos utilizados en la aplicación del programa, 

haciendo especial énfasis en la parte del paquete curricular vinculado al programa informático. 

La aplicación del modelo didáctico presentado se llevó a cabo en Huesca (Asociación Down 

Huesca) y en Zaragoza (ATADES Zaragoza). Las Unidades Didácticas se llevaron a cabo siguiendo 
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el esquema planteado, de tal modo que en cada uno de los niveles (preparatorio, iniciación y 

consolidación) se respetaron escrupulosamente todas y cada una de las fases del modelo didáctico: 

presentación del organizador previo, evaluación empírica de los conocimientos previos, experiencia 

de aprendizaje mediado, consolidación de la organización cognitiva, evaluación de la unidad 

didáctica. Y ello para los tres grandes bloques de contenidos de cada unidad didáctica: a) habilidades 

sociales y de autonomía personal, b) lenguaje oral, c) conocimientos lógico-matemáticos, habilidades 

cognitivas y lenguaje escrito (estos últimos a través de un programa informático). 

El programa se aplicó a lo largo del curso 2006-07, entre los meses de octubre y mayo (30 

semanas aproximadamente). Los meses de septiembre y junio se reservaron para la valoración inicial 

y final respectivamente. 

El proceso seguido con los alumnos/as y los resultados obtenidos nos permiten concluir que 

el modelo didáctico ha resultado eficaz. Dicho modelo, que tiene en cuenta el modo de procesar 

la información de las personas con síndrome de Down y que se fundamenta en los principios de 

globalización, la zona de desarrollo próxima, el aprendizaje mediado y el aprendizaje cooperativo, 

constituye un procedimiento lógico para conseguir los máximos resultados posibles en el aprendizaje 

de los alumnos con síndrome de Down y la mejora del procesamiento de la información de dichas 

personas. 

2. FUndAMenTAciÓn TeÓRicA 

Desde una concepción estrictamente tecnológica de la Didáctica, el procedimiento lógico para 

conseguir los máximos resultados posibles en el aprendizaje de los alumnos con síndrome de Down 

consistiría exclusivamente en diseñar, y posteriormente desarrollar, un conjunto de adaptaciones 

curriculares tomando como referencia de las mismas los niveles de logro de dichos niños con 

respecto a lo que está prescrito en los currículos oficiales. Sin embargo, si se admite que la Didáctica, 

en el contexto de la educación especial, tiene que ser a la vez terapéutica, no bastaría con el diseño 

y desarrollo de ciertas adaptaciones curriculares para este tipo de alumnos, sino que paralelamente 

sería necesario implementar un modelo didáctico cuyo objetivo fuera la mejora del procesamiento 

de la información de dichas personas. Los principios que sigue este modelo didáctico se exponen a 

continuación. 

2.1. el principio de globalización: eje vertebrador de la metodología didáctica 

La historia de la Didáctica se ha caracterizado por una dialéctica permanente entre varios polos 

antinómicos, siendo uno de esos polos la dicotomía entre una enseñanza centrada en las disciplinas 

científicas versus una enseñanza centrada en el respeto al desarrollo evolutivo del alumno, que es 

como decir entre un diseño curricular lógico versus un diseño curricular paidocéntrico. 
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Negar la necesidad de sistematizar los contenidos de la enseñanza en disciplinas científicas 

equivaldría a negar toda la historia del conocimiento científico. Pero al mismo tiempo, tratar 

de imponer un diseño curricular en los niveles más elementales de la escolaridad, basado en la 

división de las disciplinas científicas, equivaldría a negar el modo de procesar la información y 

de percibir la realidad de los niños de la escuela infantil y de los primeros cursos de la enseñanza 

primaria, y en el caso de las personas con síndrome de Down olvidar que su modo preponderante 

de procesar la información es de tipo simultáneo, global y holístico. Ello quiere decir que los diseños 

curriculares basados en la división científica de las disciplinas tienen justificación en los niveles 

medios y superiores de la pirámide escolar, pero no en los ciclos más bajos (educación infantil y 

enseñanza primaria) y mucho menos en los niveles de iniciación al aprendizaje de los conocimientos 

instrumentales de las personas con síndrome de Down. 

Respetando las principales conclusiones que se derivan de la investigación sobre el 

procesamiento de la información en las personas con síndrome de Down, hemos desarrollado un 

conjunto de cuarenta y cinco unidades didácticas globalizadas en torno a una serie de centros de 

interés, divididas en tres niveles de dificultad, tomando como referencia de las mismas un diseño 

curricular previamente experimentado (para un conocimiento del mismo, véase Grupo EDI, 2004). 

2.2. La Zona de desarrollo Próxima: base de la programación didáctica 

La Zona de Desarrollo Próxima, entendida como la distancia que media entre lo que la persona 

es capaz de hacer por sí misma (nivel de desarrollo efectivo o actual) y lo que es capaz de hacer 

con ayuda de algún mediador, bien sea una persona bien una ayuda material (nivel de desarrollo 

potencial), fue descrita por primera vez por Vygotsky (1964 y 1979) y hoy en día es un constructo 

profusamente usado en la literatura psicopedagógica, pero rara vez puesto en práctica en el diseño 

y desarrollo curricular que da lugar a la praxis didáctica. 

Ese olvido de tan importante y relevante concepto para la praxis didáctica es aun más grave 

en el proceso de enseñanza-aprendizaje de las personas con síndrome de Down (y, en general, de 

todos los alumnos que poseen necesidades educativas especiales) porque, como ha demostrado 

la investigación empírica existente (una revisión de esas investigaciones puede consultarse 

en Arraiz y Molina, 2002, o en Molina y Arraiz, 1993), estas personas poseen un potencial de 

aprendizaje mucho más elevado de lo que harían sospechar sus importantes déficits cognitivos. 

Desgraciadamente, cuando se diseñan y desarrollan las programaciones didácticas sin tener en 

cuenta la Zona de Desarrollo Próxima, se está aceptando de forma implícita que la capacidad de 

aprendizaje de las personas con síndrome de Down (o de cualquier otra persona) es mucho menor 

de lo que potencialmente pueden dar de sí, cuando se le suministran los mediadores adecuados, que 

es como decir cuando se les somete a una experiencia de aprendizaje mediado significativa. 
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Una programación didáctica fundamentada en la Zona de Desarrollo Próxima requiere, por 

ejemplo, que el nivel de dificultad de las actividades propuestas se corresponda con el nivel de 

desarrollo potencial del alumno y no con el nivel de desarrollo efectivo o actual, lo cual exige, a su 

vez, que los objetivos y los contenidos tengan también como referencia dicho nivel de desarrollo 

potencial. 

2.3. el aprendizaje cooperativo, base de la experiencia de Aprendizaje Mediado 

Desde esa perspectiva conceptual, entendemos que no está justificada la caracterización de un 

modelo didáctico específico basado en el aprendizaje cooperativo, sino más bien considerar que 

el aprendizaje cooperativo es una situación propia de la enseñanza colaborativa, que debe estar 

contemplada en cualquier modelo didáctico basado en los parámetros de la Experiencia de 

Aprendizaje Mediado. 

La situación de aprendizaje cooperativo es connatural a la Experiencia de Aprendizaje Mediado 

y a la programación didáctica basada en la Zona de Desarrollo Próxima, pero no es la única situación 

de aprendizaje que conviene poner en práctica. El modelo didáctico que consideramos más útil 

para los alumnos con síndrome de Down requiere estas tres situaciones de aprendizaje: gran grupo 

(en esta situación el papel preponderante del proceso didáctico corresponde al profesor), pequeño 

grupo (es la situación propia del aprendizaje cooperativo) y trabajo individual (es el que permite la 

consolidación de la organización cognitiva). 

Por otro lado, no sería lógico olvidarse de que uno de los principales fines de la educación 

de las personas con síndrome de Down (e igualmente, de cualquier alumno) es la socialización 

de sus hábitos y comportamientos. Y, desde nuestro punto de vista, el medio más adecuado para 

lograrlo es a través de la escolarización integrada con alumnos de otras características, en situación 

de aprendizaje cooperativo en pequeños grupos. Asimismo, la puesta en práctica del aprendizaje 

cooperativo requiere modificar los criterios de evaluación e implementar unas técnicas de evaluación 

diferentes a las del aprendizaje individual y competitivo. Por otra parte, en el ámbito del aprendizaje 

cooperativo con los alumnos con discapacidad intelectual existe una potente línea de investigación 

cuyo conocimiento puede resultar muy útil para el profesorado de los alumnos con síndrome de 

Down (una revisión de esa línea investigadora puede consultarse en Vigo, 2004). 

3. OBJeTiVOS e HiPÓTeSiS de TRABAJO 

El objetivo fundamental de esta investigación consistió en comprobar en qué medida la 

aplicación del paquete curricular mejora el funcionamiento cognitivo, el desarrollo del lenguaje y 

el dominio de un conjunto de conceptos básicos que son considerados como prerrequisitos para 
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el aprendizaje académico exitoso de los contenidos curriculares del primer ciclo de la enseñanza 

primaria. 

A la hora de diseñar y de desarrollar el paquete curricular cuyo contenido completo puede 

contemplarse en la Memoria General de esta investigación y, por supuesto, antes de aplicarlo, 

partimos del supuesto de que los niños que integran la muestra habían sobrepasado una serie de 

prerrequisitos evolutivos, en relación con los tres niveles de dificultad de que consta dicho programa. 

Para saber si ello era cierto nos apoyamos en las respuestas dadas por sus respectivos profesores y 

profesoras a un cuestionario que se les facilitó, e igualmente se pasaron a los niños las pruebas de 

control. Obviamente, en función de los niveles de desarrollo de cada niño se elaboró la muestra 

estratificada en tres niveles (preparatorio, iniciación y consolidación). 

Asimismo, partimos del supuesto de que el formato curricular, basado fundamentalmente en 

el uso del ordenador, elevaría la motivación de los niños de la muestra, ya que previamente habíamos 

revisado otras investigaciones en las que se había utilizado el ordenador como herramienta básica 

del proceso de enseñanza-aprendizaje en niños con síndrome de Down. 

Por último, supusimos que los efectos del programa (tratamiento) se transferirían a la mejora 

de las áreas evolutivas que han sido mencionadas en el punto anterior, a pesar de que los contenidos 

de dicho programa eran muy diferentes de los contenidos de las pruebas de contraste aplicadas. 

4. MeTOdOLOGÍA 

4.1. diseño metodológico 

El diseño utilizado en esta investigación se encuadra dentro de los denominados por Campbell y 

Stanley (1978) cuasiexperimentales con un solo grupo y dos series cronológicas de control (pretest 

y postest). Indudablemente, somos muy conscientes de la extraordinaria cantidad de factores 

invalidantes que afectan a este tipo de diseños. De entre las fuentes de invalidación que presentan 

Campbell y Stanley (1978, 80), entendemos que en nuestro caso los principales factores no afectan 

a la validez interna, sino a la validez externa y, en concreto, a la interacción entre el tipo de pruebas 

de control empleadas y el tratamiento aplicado. 

4.2. Muestra 

La muestra ha estado integrada por 30 niños y niñas con síndrome de Down, comprendidos entre los 

7 y 14 años de edad cronológica, y con los niveles de desarrollo, interpretados como prerrequisitos 

necesarios. 

De esos 30 niños y niñas, 10 integraban el nivel preparatorio (edad cronológica mínima 7 

años y máxima 11; edad media del grupo 9.1), 10 el nivel de iniciación (edad cronológica mínima 
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8 años y máxima 12; edad media del grupo 10.2) y otros 10 el nivel de consolidación (edad 

cronológica mínima 9 años y máxima 14; edad media del grupo 11.8). Como puede comprobarse, 

hay una cierta superposición en las edades cronológicas de los tres grupos y un intervalo de edad en 

cada grupo relativamente grande. Ello se justifica debido a la extraordinaria viscosidad interestadios 

evolutivos que es característica de los niños con síndrome de Down. La muestra sobre la que hemos 

trabajado no ha sido seleccionada de forma aleatoria, ya que las características de los niños que la 

integran son las que poseían los alumnos de las instituciones que voluntariamente han querido 

colaborar en esta investigación: Atades de Zaragoza y Asociación Down de Huesca. Debido al modo 

de selección de la muestra, ésta puede ser clasificada como una “muestra incidental, estratificada en 

tres niveles de desarrollo”. 

4.3. Procedimiento seguido en la aplicación 

Pruebas de control: 

Las pruebas que se han aplicado, tanto a nivel de pretest (inicio del año escolar 2006-2007) como 

de postest (último mes del año escolar 2006-2007), han sido las siguientes: Para el control del nivel 

de desarrollo cognitivo, la Escala Weschler de Inteligencia (WPPSI); para el control del nivel de 

desarrollo lingüístico y de habilidades sociales, el Inventario de Desarrollo Battelle (BDI); para el 

control del dominio de conceptos básicos, el test Boehm de conceptos básicos. 

Metodología didáctica y condiciones de aplicación del programa (tratamiento): 

Desde el punto de vista estrictamente didáctico, se han respetado rigurosamente todas y cada una 

de las fases del modelo didáctico elaborado. Tanto la exposición de estas fases del modelo como los 

procedimientos utilizados en la aplicación del programa se expondrán más adelante. 

4.4. tratamiento de los datos y resultados 

Lógicamente, al haber trabajado con muestras tan pequeñas (10 niños de cada nivel) y, sobre todo, 

debido a la gran variabilidad de cada submuestra (especialmente, en lo que respecta a la edad 

cronológica), hubiera sido totalmente incorrecto emplear la estadística paramétrica y, en concreto, 

el análisis de varianza que es el test estadístico más empleado en este tipo de diseño metodológico. 

Por esa razón, se ha utilizado la estadística no paramétrica en el tratamiento estadístico de los datos 

y, en concreto, la prueba T. Los resultados obtenidos en esta investigación y el análisis que con ellos 

se realiza, que no se exponen en este documento por la extensión que ocupan, se pueden consultar 

en Molina, Alvés y Vived (2007). 
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5. SinTAXiS deL MOdeLO didÁcTicO Y ORienTAciOneS 

MeTOdOLÓGicAS PARA eL deSARROLLO de cAdA FASe 

Una aportación importante de esta investigación ha sido la definición de un modelo didáctico 

apropiado para trabajar con los alumnos con síndrome de Down y también con el resto de los 

alumnos. Las fases que se plantean en este modelo didáctico son las siguientes: 

1.- Fase Primera: Evaluación del Potencial de Aprendizaje 

El objetivo de esta fase consiste en conocer la Zona de Desarrollo Próximo de cada alumno. 

Desgraciadamente, no abundan las pruebas destinadas para llevar a cabo este tipo de evaluación y 

mucho menos las destinadas para los niños con déficit intelectual. Por esta razón, se ofrecen unos 

consejos procedimentales, con el fin de que los profesores puedan llevar a cabo dicha evaluación de 

una forma funcional. 

Para ello, se debe pasar al niño un conjunto de ejercicios teniendo en cuenta el nivel del 

aprendizaje previamente asimilado y el nivel del aprendizaje que se desea alcanzar. Los primeros 

ejercicios (obviamente, serán los más fáciles de resolver) tendrá que realizarlos el alumno sin ayuda 

de nadie. Los posteriores (los equivalentes al nivel de aprendizaje más elevado que se desea alcanzar) 

deberá resolverlos con la ayuda de pequeñas pistas (mediadores) que acompañan a dichos ejercicios. 

Los resultados obtenidos en el primer tipo de ejercicios son los indicadores del nivel de desarrollo 

actual, mientras que los hallados en el segundo tipo indican el nivel de desarrollo potencial. 

El nivel de desarrollo potencial será el indicador válido para conocer el nivel de dificultad de 

los objetivos, de los contenidos y de las actividades de cada unidad didáctica. En cambio, el nivel 

de desarrollo actual servirá para determinar la naturaleza del organizador previo que se presenta en 

la fase siguiente. Los resultados hallados en esta fase son los que permiten individualizar al máximo 

toda la programación didáctica. 

2.- Fase Segunda: Presentación de los Organizadores Previos 

El concepto de “Organizador Previo” forma parte de la teoría del Aprendizaje Significativo, 

promovida por Ausubel, Novak y Hanesian (1976). Dichos autores distinguen estos dos tipos de 

organizadores: de exposición y de comparación. El objetivo fundamental del primero es predisponer 

la mente del aprendiz, mediante la presentación clara de los objetivos que van a ser estudiados 

en cada unidad didáctica, con el fin de que sea consciente de lo que se espera de él y para darle 

confianza de que tales objetivos puede lograrlos si presta la debida atención y si se apoya en sus 

conocimientos previos durante la resolución de las actividades. En cambio, el objetivo del segundo 

tipo de organizador consiste en hacer ver al alumno que los nuevos conceptos implicados en cada 

unidad didáctica poseen una íntima relación con otros conceptos previamente aprendidos, o con 

experiencias vivenciadas previamente y que, además, se corresponden con su nivel de desarrollo 

efectivo o actual, a pesar de que aparentemente el nivel de dificultad resulta demasiado elevado. 
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Puede ser útil solicitar al niño que cuente lo que sabe acerca de cada uno de los objetivos que 

figuran en el primer tipo de organizador previo. A continuación, apoyándose en lo que ha relatado 

el niño (en sentido estricto, el contenido del relato indica los conocimientos previos), es muy útil 

presentar un esquema, tipo mapa conceptual, con el fin de que quede bien patente la relación 

existente entre esos conocimientos previos y los nuevos contenidos de la unidad didáctica. 

3.- Fase Tercera: Evaluación Empírica de los conocimientos previos 

El objetivo de esta fase es comprobar empíricamente si el niño posee las experiencias o los 

conocimientos previos que se supone son necesarios para poder lograr entender de forma significativa 

los nuevos conocimientos que se van a enseñar en cada unidad didáctica. 

Para ello, hemos diseñado una serie de preguntas muy claras y precisas (en todas las unidades 

didácticas presentadas por medio del ordenador, esas preguntas están en la pantalla tercera), 

tomando como referencia el nivel de desarrollo actual del niño (se conoce previamente si se ha 

llevado a cabo la evaluación del potencial de aprendizaje), o bien los conocimientos aprendidos en 

unidades anteriores. 

En caso de que el niño no posea esos conocimientos, es imprescindible que el profesor, o 

profesora, se los enseñe debidamente antes de pasar a la fase siguiente, bien repasando alguna 

unidad anterior, bien ofreciendo las explicaciones que se consideren oportunas y, a continuación, 

comprobándolo empíricamente. 

4.- Fase Cuarta: Experiencia de Aprendizaje Mediado 

La raíz de lo que se conoce con la denominación de “Experiencia de Aprendizaje Mediado” está 

en la teorización que hizo Vygotsky sobre el aprendizaje, aunque la descripción pormenorizada 

de los componentes de la misma y sus aplicaciones didácticas la ha llevado a cabo Feuerstein (un 

amplio y claro resumen de este constructo psico-didáctico puede consultarse en Prieto, 1989 y en 

Feuerstein, 1996). No hay ninguna duda de que ésta es la fase más educativa del modelo didáctico y 

la que, por tanto, debe producir el auténtico aprendizaje significativo (por ello, a esta fase le hemos 

dedicado varias pantallas del ordenador en cada unidad didáctica). De ahí la importancia que tiene 

la intervención directa del profesorado. 

Antes de presentar al niño las actividades, los profesores y profesoras le explicarán que es 

importante que realice correctamente dichas actividades, pero mucho más importante es que 

aprenda estrategias adecuadas (es decir, procedimientos) capaces de permitir la generalización 

de las mismas a la solución de actividades semejantes, pero presentadas en contextos diferentes. 

Igualmente, es fundamental que los profesores y profesoras, antes de que el niño inicie la resolución 

de las tareas que se le proponen, logren focalizar su atención en algún criterio, o detalle, que ayude 

al niño a resolver exitosamente las tareas de cada unidad didáctica. 
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Por ello, es fundamental que, antes de presentar a los niños las actividades que nosotros 

proponemos, los profesores y profesoras lleven a cabo las siguientes actuaciones didácticas: a) 

explicación; b) ejemplificación; c) potenciación del sentimiento de autoconfianza; d) focalización en 

aspectos importantes y/o estrategias que faciliten el desarrollo de la tarea, y e) síntesis generalizadora. 

5.- Fase Quinta: Consolidación de la organización cognitiva 

El objetivo fundamental de esta fase es conocer si dicha experiencia de aprendizaje mediado 

ha supuesto una reorganización eficaz del funcionamiento cognitivo del alumno y si el proceso 

didáctico ha logrado que el alumno lleve a cabo generalizaciones y sepa transferir los conocimientos 

aprendidos a situaciones nuevas. O dicho con otras palabras: esta fase debe entenderse como una 

especie de evaluación formativa procesual, pudiendo el profesor, o profesora, valerse de una parrilla 

de observación en la que estén explícitos, de forma muy clara y objetivable, los pasos implicados en 

cada heurístico que el niño tenga que desarrollar. 

En esta fase, antes de que el niño realice las actividades que están contenidas en el paquete 

didáctico que hemos desarrollado, el/la profesor/a, debe explicar a los niños que para realizar con 

éxito dichas actividades lo único que hay que hacer es sintetizar los conocimientos aprendidos a 

través de un esquema y que él, o ella, le proporcionará pequeñas ayudas procedimentales en cada 

momento en que el alumno se atasque. 

6.- Fase Sexta: Evaluación final 

El propósito de esta fase en el contexto del modelo didáctico que hemos elegido consiste en disponer 

de datos acerca de todo el proceso seguido, con el fin de poder tomar las decisiones que mejor 

convengan en cada caso, antes de iniciar el desarrollo de la siguiente unidad didáctica (propuesta de 

actividades recuperadoras, modificaciones en el diseño metodológico, inicio de la siguiente unidad 

didáctica, etc.). 

6. MeTOdOLOGÍA didÁcTicA Y cOndiciOneS de APLicAciÓn deL 

PROGRAMA 

Desde el punto de vista estrictamente didáctico, se han respetado rigurosamente todas y cada una 

de las fases del modelo didáctico elaborado. La evaluación del programa se llevó a cabo a lo largo 

de un curso escolar, a razón de una hora diaria (de lunes a viernes) en cada nivel; aunque el tiempo 

invertido por cada niño/a en la superación de cada una de las unidades didácticas ha sido diferente: 

ha habido niños en los que, una vez finalizada una unidad didáctica, no era necesario dedicar 

mucho tiempo a repasarla y, en cambio, con otros niños había que dedicar un tiempo importante a 

repasar los contenidos de la unidad anterior. 
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De forma sistemática, el primer día de la semana se dedicaba a consolidar los aprendizajes 

alcanzados en la unidad didáctica anterior y el segundo día a relacionar los objetivos y contenidos 

de la unidad de esa semana con los de las anteriores. No obstante, como ya ha sido expuesto en 

las líneas anteriores, con algunos niños ese tiempo era mayor y en algunos casos, debido a los 

graves problemas de consolidación de los aprendizajes que son típicos de los niños con síndrome de 

Down (en relación a este tema, véanse los datos aportados por Molina y Arraiz, 1993), ese tiempo 

necesariamente era mayor. En aquellos casos en los que esos problemas de consolidación de los 

aprendizajes eran demasiado intensos, se facilitaba a las familias cada unidad didáctica para que 

en sus casas continuaran trabajando. Antes de comenzar la aplicación sistemática del programa, se 

organizó un curso intensivo de formación con las familias; por otro lado, algunas familias estaban 

presentes durante las sesiones didácticas. 

La distribución temporal de cada sesión ha sido la siguiente: los primeros 20 a 30 minutos se 

dedicaban a la realización de las actividades que no exigían el uso del ordenador (las correspondientes 

al lenguaje oral y a las habilidades sociales) y el resto del tiempo a aquellas actividades que habían sido 

programadas para ser usadas a través del ordenador. Esta distribución del tiempo se justifica porque 

se partió del supuesto de que las actividades que iban a realizarse mediante el uso del ordenador 

aumentarían la motivación en los niños. 

Si se analiza el contenido de las actividades del paquete curricular cuya aplicación requiere el 

uso sistemático del ordenador, se puede comprobar que en las respectivas pantallas hay escritas una 

serie de órdenes y de estrategias de resolución de los problemas. Si algún niño o niña no entendía 

esas explicaciones, la profesora presentaba otra explicación hasta lograr que el niño entendiera 

perfectamente qué era lo que tenía que hacer, en qué detalles debía fijarse para que ejercieran el 

papel de mediadores del aprendizaje y el por qué de la utilidad de tales mediadores. 

En cualquier caso, debe quedar claro que jamás se ha demostrado que un modelo didáctico, 

considerado de forma descontextualizada, resulte más o menos útil para ningún alumno y para 

ninguna materia. Como han demostrado, entre otros, Joyce, Weil y Calhoun (2002), el modelo 

didáctico siempre es puesto en práctica por un profesor o profesora y, por ello, la eficacia del mismo 

dependerá del modo en que es utilizado en la praxis didáctica. Ello explica el que distintos profesores 

obtengan resultados muy diferentes con un mismo modelo didáctico cuando es aplicado a alumnos 

semejantes en una determinada materia curricular y asimismo la baja fiabilidad de la mayoría de 

las investigaciones cuyo objetivo ha consistido en demostrar la eficacia de un determinado modelo 

didáctico por comparación a otro en la enseñanza de una determinada materia curricular, sobre 

todo cuando ambos modelos han sido aplicados por distintos profesores y en diferentes contextos. 

La programación de varios ámbitos curriculares (habilidades perceptivas de tipo espacio-

temporal, cognitivas, lógico-matemáticas y de iniciación al lenguaje escrito) ha sido desarrollada 

a través de un programa informático. Por ello, todos los componentes curriculares que lo integran 

(objetivos, contenidos, metodología, actividades y evaluación) están contenidos en un CD. Resulta 
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absolutamente indispensable que el profesorado tenga una intervención muy directa, no sólo para ir 

explicando al niño lo que tiene que hacer en cada pantalla del programa informático, sino también 

ofreciendo explicaciones y aclaraciones necesarias. 

La aplicación del programa informático requiere que el/la profesor/a conozca una serie de 

orientaciones metodológicas de tipo general (en función del planteamiento teórico adoptado, en 

relación con las directrices que hay que dar al niño, en relación con la facilitación de procedimientos, 

en relación con la situación de aprendizaje,...) y otras orientaciones específicas para cada ámbito. 

7. ALGUnAS cOncLUSiOneS 

A la vista de los valores de “t” en todas las pruebas de control aplicadas y en los tres niveles de 

desarrollo con los que se ha trabajado, puede afirmarse sin lugar a duda alguna que el tratamiento 

aplicado ha sido positivo en todos los casos. 

En cualquier caso, como ya se dijo en páginas anteriores, no conviene olvidar que el objetivo 

fundamental de esta investigación era comprobar la eficacia de un modelo didáctico cuando es 

aplicado con niños y niñas con síndrome de Down. Es decir, no se pretendía comprobar la eficacia 

de los contenidos del programa, ya que esos contenidos son los típicos que se suelen trabajar en 

todas las aulas del segundo ciclo de las escuelas infantiles y, en buena parte, en el ciclo inicial de la 

enseñanza primaria. Pues bien, a la vista de los resultados hallados, se puede asegurar con un alto 

grado de fiabilidad que dicho modelo didáctico ha sido muy eficaz, ya que los efectos beneficiosos 

incluso han sido transferidos a pruebas con contenidos muy diferentes a los del programa aplicado. 

Lógicamente, al no haber realizado la investigación tomando como referencia un diseño 

metodológico en el que hubiera un grupo experimental y otro de control, resulta imposible saber si 

esos efectos positivos no están contaminados por los efectos del resto de actividades didácticas que 

los niños de la muestra practicaban en las aulas escolares con sus respectivos profesores y profesoras. 

Obviamente, este sesgo afecta negativamente a la validez externa de los resultados. 

Finalmente, nos parece honesto hacer constar que carece de sentido intentar generalizar los 

resultados hallados al resto de niños con síndrome de Down cuyas edades cronológicas y niveles de 

desarrollo sean coincidentes con los de la muestra con la que hemos trabajado. Para poder hacer esa 

generalización hubiera sido necesario trabajar con muestras mucho más grandes, con el fin de que 

fueran representativas de la población y, obviamente, elegidas de forma totalmente aleatoria. 

Desde nuestro punto de vista, el interés de esta investigación es haber diseñado un modelo 

didáctico que tiene en cuenta el modo de procesar la información de las personas con síndrome de 

Down y que, por tanto, en unos casos hace mayor incidencia en los aspectos más débiles de dicha 

población y en otros intenta compensar esos déficits diseñando actividades problemáticas que, para 

poder resolverlas exitosamente, se exige que el niño con síndrome de Down ponga en juego aquellos 

procesos cognitivos que tiene más indemnes. 
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A partir de ahora los profesores y profesoras de este tipo de niños ya pueden disponer de un 

modelo didáctico cuyos resultados han demostrado que es muy eficaz, a pesar de las limitaciones 

metodológicas que posee nuestra investigación, cosa que hasta este momento no existía en el contexto 

internacional. Por otra parte, estimamos que hemos dado un primer paso muy significativo para 

que otros investigadores continúen nuestra labor y para que, con muestras mucho más numerosas 

y con diseños metodológicos más rigurosos, puedan comprobar si esos efectos positivos que hemos 

encontrado son generalizables a toda la población de niños y niñas con síndrome de Down. 

referenciAs: 

ARRAIZ, A. y MOLINA, S. (2002). Desarrollo Cognitivo y Procesamiento de la Información en los niños 

con síndrome de Down. En S. MOLINA (Coord.): Psicopedagogía del Niño con Síndrome de Down 

(pp. 89-132). Granada, Arial. 

AUSUBEL, D. P., NOVAK, J. D. y HANESIAN, H. (1976). Psicología Educativa: un punto de vista 

cognoscitivo. México, Trillas. 

BOEHM, A.E. (1988). Test Boehm de Conceptos Básicos. Madrid. TEA. 

CAMPBELL, D. F. y STANLEY, J. C. (1978). Diseños Experimentales y Cuasiexperimentales. Buenos Aires, 

Amorrortu. 

FEUERSTEIN, R. (1996). La teoría de la Modificabilidad Estructural Cognitiva. En S. MOLINA y M. 

FANDOS (Coords.): Educación Cognitiva (vol. I) (pp. 31-75). Zaragoza, Mira Ed. 

GRUPO DE INVESTIGACIóN EDI. (2004). Diseño Curricular para alumnos con síndrome de Down. 

Zaragoza, P.U.Z. 

JOYCE, B., WEIL, M. y CALHOUN, E. (2002). Modelos de Enseñanza. Barcelona, Gedisa. 

LEIGHTON, M. S. (1993). Aprendizaje Cooperativo. En J. M. COOPER, (Ed.): Estrategias de Enseñanza: 

Guía para una mejor instrucción (pp. 453-497). México, Limusa. 

MOLINA, S. (2003). Educación Especial: Bases Metateóricas, Investigadoras, Didácticas y Organizativas (2 

vol.). Granada, Arial. 

MOLINA, S. y ARRAIZ, A. (1993). Procesos y Estrategias Cognitivas en Niños Deficientes Mentales. Madrid, 

Pirámide. 

MOLINA, S., ARRAIZ, A. y GARRIDO, M.A. (1995). Batería Diagnóstica del Potencial de Aprendizaje y de 

las Estrategias Cognitivas (BEDPAEC). Madrid, CEPE. 

MOLINA, S; ALVÉS, A. y VIVED, E. (2008). Programa para el desarrollo de habilidades básicas: niños con 

síndrome de Down y otras discapacidades intelectuales y de alto riesgo. Zaragoza, PUZ. 

NEWBORG, J.; STOCK, J.R.; WNEK, L.; GUIDUBALDI, J. y SVINICKI, J. (1988). Battelle 

Developmental Inventory. Texas. DLM. (traducción y edición española: Fundación Catalana para el 

Síndrome de Down: Inventario de Desarrollo Battelle, 1989). 



  


 


 


 


 




 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

PRIETO, M.D. (1989). Modificabilidad Cognitiva y P.E.I. Madrid, Bruño.
�

SMITH, G. M. (1970). Estadística simplificada para psicólogos y educadores. México, El Manual Moderno.
�

STÖCKER, K. (1964). Principios de Didáctica Moderna. Buenos Aires, Kapelusz.
�

TITONE, R. (1966). Metodología Didáctica. Madrid, Rialp.
�

VIGO, B. (2004). Enseñanza y Aprendizaje Cooperativo. En GRUPO DE INVESTIGACIóN EDI 


(Coord.): Diseño Curricular para Alumnos con Síndrome de Down (pp. 63-83). Zaragoza, P.U.Z. 

VIGOTSKY, L.S. (1964). Pensamiento y Lenguaje. Buenos Aires, Lautaro. 

VIGOTSKY, L.S. (1979). El desarrollo de los procesos psicológicos superiores. Barcelona, Crítica-Grijalbo. 

WECHSLER, D. (1976, 1990). Escala Weschler de Inteligencia para Preescolar y Primaria (WPPSI). Madrid, 

TEA. 



  

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

Tema 2: 

Educación inclusiva (educación infantil y primaria) 

Póster: 

Anecdotario con los chicos/as con Síndrome de Down 

Autoras: 

Eva Mª Fernández Gómez 

Aurelia Bautista Torá 

Resumen: 

Basándonos en nuestra experiencia diaria en el trabajo con los chicos y las chicas con síndrome de Down, 

queremos poner de manifiesto, a través de este anecdotario, que sus respuestas, de una forma espontánea, 

expresan potencialidades y habilidades cognitivas a veces no esperadas. Cada una de las anécdotas recoge 

todo aquello que vamos aprendiendo de las personas con Síndrome de Down. Los chicos y la chicas con 

síndrome de Down aplican un significado desde lo vivido; utilizan un vocabulario y una ortografía desde lo 

sentido y vivido; lo que ven, se antepone a lo aprendido y lo aplica; desarrolla los conceptos de cantidad y 

tiempo e interpreta lo leído desde lo conocido. 

“Los maestros deben constituir elementos catalizadores en el desarrollo y aplicación de las funciones cognitivas 

entre los procesos de pensamiento de los alumnos y los sucesos cotidianos de su experiencia” (Elías Vived 

Conte). 

En GRANADOWN, un grupo de profesionales, mediadores en el desarrollo cognitivo de chicos/as con 

síndrome de Down, tiene como meta favorecer y utilizar experiencias de la vida cotidiana para lograr que su 

realidad pueda ser apoyo y experiencia en la comprensión y en la comunicación personal. 

Ofrecemos situaciones vividas por los profesionales en intervenciones de apoyo escolar, donde el análisis de 

respuestas espontáneas podría poner de manifiesto que muchas veces su capacidad de relación y de aplicación 

es sorpresiva. 



   II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 


 







II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

Tema 2: 

Educación inclusiva (educación infantil y primaria) 

Póster: 

Habilidades para la adquisición de la lectura 

en personas con síndrome de Down 

Autores: 

Mª Dolores García-Ligero Puerta 

Antonio Torréns Portillo 

Resumen: 

1. Introducción-justificación.
�

Las personas con síndrome de Down, presentan unas características de aprendizaje concretas que en la 


adquisición de la lectura deben tenerse en cuenta usando una metodología adecuada. 


Iniciamos la lectura a edades tempranas, para que comenzando antes, ya que su ritmo de aprendizaje es más 

lento, puedan acabar completando su proceso lector al mismo tiempo que sus compañeros/as. 

Es importante trabajar unas habilidades previas que facilitan el aprendizaje de la lectura pero sabiendo que 

el dominio de las mismas, se conseguirá con el tiempo, lo cual no impide comenzar con el proceso lector. 

Si esperamos a la adquisición perfecta de todas las habilidades para iniciar la lectura, se hará demasiado tarde, 

lo que conllevará un enlentecimiento de su autonomía personal y escolar, dificultando la normalización e 

integración en el ámbito educativo. 

2. Habilidades previas a la adquisición de la lectura en chicos/as con síndrome de Down 

Para comenzar con el método de lectura “Me gusta leer”, tan sólo con necesarias las siguientes habilidades 

para empezar a aplicarlo: 

• Que cada cosa u objeto tiene un nombre. 

• Tener un poco de atención. 

• Tener capacidad discriminativa. 

• Tener algo de memoria. 
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Tema 2: 

Educación inclusiva (educación infantil y primaria) 

Póster: 

Programa de coordinación con los centros escolares 

Autores: 

Patricia Gilabert Sánchez 

Loreto Ortiz López 

Susana Álvarez Martínez 

Eva Mª Fernández Gómez 

Resumen:
�

La demanda de coordinación entre Asociación y agentes educativos del centro escolar plantea la necesidad 


de llevar a cabo un programa de visitas a dichos centros.
�

El primer contacto se realiza a través de un diario que el/la alumno/a lleva al centro escolar. En él se 


comunica la importancia de tener una coordinación en cuanto a los objetivos del alumnado y entonces surge 


el contacto telefónico. Posteriormente, empiezan a realizarse las visitas.
�

Se realiza como mínimo una visita y se aumenta dependiendo de unos criterios:
�

• Demanda del profesorado. 

• Cambio de etapa. 

• Cambio de centro. 

• Dificultades académicas y/o conductuales. 

Por otro lado, surge la necesidad de la formación del profesorado. Para ello, se ofertan charlas formativas a 

los centros y se anima a los profesores para que asistan al grupo de trabajo del CEP que desde hace varios 

años se lleva a cabo en Granadown. 

• El programa de coordinación con los centros favorece: 

• El proceso de enseñanza/aprendizaje del alumno/a de forma inclusiva en su aula ordinaria. 

• Trabajar de forma coordinada centro-Asociación no sólo aspectos pedagógicos sino también conductuales. 

• La implicación de la familia en el proceso educativo de su hijo/a. 
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Tema 2: Educación inclusiva (educación infantil y primaria) 

Póster: 

Grupo de autonomía escolar 

Autora: 

Mª Dolores García-Ligero Puerta 

Resumen: 

A lo largo de los años y tras las necesidades expuestas por los profesores del aula ordinaria, se ha visto la 

necesidad de trabajar las habilidades necesarias para formar parte del grupo de clase. 

En la Asociación Síndrome de Down de Granada se trabaja a nivel individual para conseguir el máximo 

rendimiento del alumno/a. 

Como bien sabemos, es fundamental para el desarrollo adecuado del niño/a la coordinación entre la familia, 

el colegio y la Asociación, así como de todas las personas implicadas en su educación, de forma que cuando 

comenzamos a visitar los colegios, para ver como se desenvolvían nuestros/as alumnos/as en sus aulas 

ordinarias, observamos la necesidad de trabajar las habilidades necesarias, por otra parte era una demanda 

que nos trasladaban los/as profesores/as. 

Por ello se crearon hace unos años los grupos de autonomía escolar, en los cuales los objetivos prioritarios 

a trabajar son los relacionados con su autonomía, relaciones sociales, uso de los recursos disponibles en el 

aula,…los cuales son necesarios para un buen funcionamiento en su grupo de clase. 

En el poster se resumen parte de los objetivos que se trabajan dentro y fuera del aula de autonomía escolar, 

observándose grandes progresos desde que se comenzaron a crear los grupos, por parte de todos los/as 

alumnos/as que forman parte de éstos, tanto a nivel grupal, como individual, así como la generalización, lo 

que favorece la integración. 
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Tema 2: Educación inclusiva (educación infantil y primaria) 

Póster: 

El juego simbólico como medio de aprendizaje del lenguaje 

Autores: 

Mª Trinidad Moya Ruiz 

Miguel Ángel Herrera Ruiz 

Ana Gutiérrez Caño, 

Mª José Sandoval Zábal 

José Manuel Rueda Gallardo 

Mª Teresa Ibarra Mañas 

Mª Teresa Jerez Rodríguez 

Julia Gijón Molina 

Resumen: 

Desde el departamento de Logopedia de Granadown se hace necesario destacar cómo influye el juego 

simbólico en el desarrollo del lenguaje, haciendo una breve definición de lo que es y de porqué puede facilitar 

el desarrollo de la comunicación. 

El juego simbólico implica la representación de un objeto, persona o animal, por otro: juguete, muñeco o 

peluche. 

• Es motivador 

• Potencia la imaginación y la creatividad, 

• Favorece el lenguaje interior 

• Se aprende a comprender y asimilar el entorno 

• Se desarrollan roles y se exploran las relaciones niño/a-adulto niño/a-niño/a 

• Se manifiestan y exteriorizan las experiencias personales y sociales del niño/a 
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Tema 2: Educación inclusiva (educación infantil y primaria) 

Póster: 

El departamento de logopedia de Granadown: metodología de trabajo 

Autores: 

Julia Gijón Molina 

Ana Gutiérrez Caño 

Miguel Ángel Herrera Ruiz, 

Mª Teresa Ibarra Mañas 

Mª Teresa Jerez Rodríguez 

Trinidad Moya Ruiz 

José Manuel Rueda Gallardo 

Mª José Sandoval Zábal 

Resumen: 

Desde el departamento de Logopedia de Granadown queremos esbozar nuestra forma de trabajo desde la 

atención temprana hasta la edad adulta, destacando, por un lado, la fusión de metodologías que nos han 

llevado a tener una metodología propia y por otro lado los objetivos que nos planteamos a nivel logopédico 

en cada etapa de los alumnos/as: 

•	 Presentación del departamento 

•	 Objetivo del departamento 

•	 Metodología 

− Metodología verbotonal 

− Terapia miofuncional 

− Sistemas aumentativos y/o alternativos de comunicación 

•	� Objetivos en cada etapa 

− Atención temprana 

− Edad escolar 

− Edad adulta 

Todo esto nos conduce a trabajar por la consecución del objetivo fundamental que se promueve 

desde Granadown: el desarrollo de la autonomía personal y de la normalización e inclusión de las 

personas con síndrome de Down en el medio familiar, escolar, social y laboral. 
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Tema 2: Educación inclusiva (Infantil y Primaria) 

Póster: 

Apoyos visuales como recurso para la enseñanza de las vocales 

Autores: 

Teresa Pomares López 

Francisco J. Alós Cívico 

Resumen: 

Nuestro objetivo consistió en proporcionar un recurso educativo que permitiera a dos niños con síndrome 

de Down (de 9 y 7 años) nombrar las vocales de forma consecutiva. El recurso educativo consistió en la 

utilización de ayudas visuales (Buckley, 2000) como apoyo al aprendizaje. El procedimiento incluyó las 

siguientes fases: 1. Evaluación inicial de los conocimientos previos. 2. Proceso de enseñanza, el cual estaba 

dividido en diez pautas: 1ª. Enseñar al niño el material. 2ª. Mostrar las fichas de forma ordenada. 3ª. Decir 

las vocales de forma individual, mostrando las fichas y que el niño repita cada vocal 3 veces. 4ª. Situar las 

fichas ordenadas encima de la mesa y ante la pregunta de la maestra, el niño debe nombrar las vocales de 

forma correcta. De las pautas 5ª y la 9ª, se da la vuelta de forma consecutiva a una ficha para que el estudiante 

no pueda ver la vocal y las nombre. En la pauta 10ª se retira las fichas y el chico debe seguir nombrado todas 

las vocales. 3. Evaluación final de los conocimientos adquiridos en el proceso de enseñanza. Los resultados 

obtenidos han puesto de manifiesto que los estudiantes aprendieron de una forma fácil, rápida y con unos 

niveles muy bajos de errores, un tipo de conocimiento lecto-escritor que previamente se había determinado 

que ellos no poseían. 
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Tema 2: Educación inclusiva (educación infantil y primaria) 

Póster: 

La implicación de la familia en el aprendizaje de la lectura, una experiencia 

Autores: 

Mª Luisa Baringo Sánchez 

Estrella Martínez Baringo 

Salvador Martínez Jerez 

Resumen: 

La realidad nos hace ver que somos la familia la que tiene que tomar la riendas del desarrollo de nuestros 

hijos. En el caso del aprendizaje de la lectura, vimos especialmente necesario una introducción temprana, 

pero también nuestra directa implicación: conocíamos sus gustos, había que tener continuidad, creíamos en 

sus capacidades y NOS SENTIAMOS CAPACES DE ENSEÑARLE. 

Así, utilizamos esta cercanía y conocimiento para elaborar un material atrayente, dinamizador y adaptado al 

momento de su aprendizaje, ya que el proceso lector era largo. Una buena lectura promocionó su autonomía, 

integración en la escuela y emoción por hablar. Sin embargo, es necesario que la lectura tenga una continuidad. 

La facilitación de la lectura, el gusto por ella y por el conocimiento no acaba en esta etapa, sino debe 

continuar en la etapa escolar y posteriormente para el acceso de nuestros hijos a la vida social, laboral y para 

su satisfacción y desarrollo personal. 
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Tema 2: Educación inclusiva (educación infantil y primaria)
�

Póster: 


La implicación de la familia en Primaria 


Autores: 

Mª Luisa Baringo Sánchez 

Estrella Martínez Baringo 

Salvador Martínez Jerez 

Resumen: 

Inicio de Primaria, ¿Estaba preparado? ¿Cómo y quién iba a facilitar este cambio? 

Objetivos: que 

•  Salva participe en clase. 

• con el mismo material que los demás. 

• aprenda a trabajar solo. 

• le sea útil su aprendizaje. 

• esté contento. 

• le guste aprender. 

¿Por qué la familia? porque: 

•	� sus necesidades eran especificas: 

− dificultades visuales. 

− distinto nivel de lectura y escritura. 

− comprensión lectora y capacidad de expresión escasos. 

• no hay material en el mercado. 

• el colegio no realiza un material especial. 

• la familia conocía sus dificultades y capacidades. 

• contábamos con la colaboración de nuestros profesionales. 

elaboramos un material, utilizando como soluciones: 

• Resumen de lecturas. 

• Preguntas con lenguaje claro y sencillo. 

• Simplificación de textos. 

• Ampliación letra y espacio para escribir. 

• Reducción del número de operaciones. 
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• Fotos cercanas a él, imágenes sugerentes. 

• Preguntas fáciles. 

• Cuadernos con letra de imprenta. 

“Lo puede hacer de manera diferente” 

Resultados: 

•  Material igual al de sus compañeros, sugerente, accesible. 

• Adecuado a sus necesidades, lo puede realizar solo. 

• Participa y trabaja. 

• Va contento al colegio. 

• Le gusta aprender. 

• Éxito en Secundaria. 

conclusiones: 

Mientras el sistema educativo no proporcione un material accesible y adecuado, los padres debemos ser 

creativos e involucrarnos en el aprendizaje de nuestros hijos para su inclusión en la escuela ordinaria. 
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Tema 2: Educación inclusiva (educación infantil y primaria) 

Póster: 

Educación psicomotriz: Una propuesta para la integración del niño 

con Síndrome de Down a la escuela regular 

AutorAs: 

Yivia G. Oliveri Rivera 

Laura Cervantes Manríquez 

Gabriela Calderón Guerrero 

Resumen: 

En México, la atención educativa brindada a niños con necesidades educativas especiales (N.E.E) con y 

sin discapacidad, se ha centrado específicamente en contenidos curriculares, dejando de lado dos aspectos 

fundamentales del desarrollo infantil que inciden de esencialmente en los aprendizajes escolares: el aspecto 

psicomotor y el afectivo. Esto ha impactado de manera significativa al momento de la integración escolar, ya 

que la escuela regular se ve obligada a recibir niños con N.E.E. sin un límite establecido, lo que dificulta su 

atención en las aulas. 

La presente investigación pretende demostrar que al llevar a cabo un trabajo psicomotriz sistemático con 

niños preescolares con síndrome Down, se puede intervenir de manera positiva en el desarrollo cognitivo, 

impactando en las funciones mentales superiores (FMS) de atención y memoria, beneficiando el desarrollo 

del niño de forma integral facilitando el proceso de integración y atención dentro de la escuela regular. 

El proyecto se llevó a cabo con 8 niños de entre 3 y 4 años, consistiendo en la aplicación de 8 unidades 

didácticas con 3 sesiones semanales. 

Fases del trabajo: 

1.	� Evaluación inicial. Empleando dos pruebas psicológicas (Slosson) y (Vineland), donde 

el aspecto motor es el eje principal de la evaluación. Categorías de análisis: 

• Periodos de atención, Manipulación de objetos, secuencias en circuitos, desempeño en el aula. 

2.	� Evaluación final. Los resultados muestran avances importantes en el desempeño de las actividades dentro 

del aula, periodos prolongados de atención, mayor independencia personal y emocional. 
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Tema 2: Educación inclusiva (Educación infantil y primaria) 

Póster: 

Inclusión escolar en Brasil: desafíos y soluciones 

Autores: 

María de Fátima Minetto 

Iaskara Maria Abrão 

Carmem Lucia Gabardo Pelanda 

Larissa Gabriela Ogliari Thomazzi 

Adriana do Pilar Rupperecht Zablonsky 

Elenice Gomes 

Clarissa Ogliari Peillek 

Resumen: 

La inclusión escolar en Brasil es un desafío para padres y educadores que buscan un servicio que promueva el 

desarrollo y autonomía de niños con síndrome de Down. Tenemos opciones variadas para la escolarización 

de niños con necesidades educacionales especiales (escuelas comunes, clases especiales y escuelas especiales). 

La aparcería entre Gobierno Municipal de y una Escuela Especial se reveló muy productiva. La escuela de 

educación especial nilza tartuce, curitiba - Pr/brasil (ONG, atiende niños y adolescentes con deficiencia 

intelectual) en aparcería con el departamento de educación especial del Ayuntamiento Municipal de 

curitiba- Pr/brasil (Actúa en políticas de calidad de educación, escuelas equipadas y formación continuada 

de los maestros. Con acompañamiento permanente de los alumnos inclusos) organizaron una red de apoyo 

a padres y profesionales. El Proyecto acontece desde 2006 y tiene por objetivo promover la inclusión escolar 

en las escuelas municipales comunes de forma responsable, respetando las particularidades del alumnado. 

La metodología incluye la unión escuela especial/departamento de educación especial/ escuela común de la 

red municipal y la familia. El acompañamiento del niño en la escuela especial y en la de enseñanza común 

es hecho adentro de un abordaje sistémico. La colaboración y aparcería con el departamento de Educación 

Especial del Municipio fueron determinantes en ese proceso, incentivando las escuelas comunes a hacer las 

adaptaciones necesarias, reduciendo el número de alumnos en sala y capacitando maestros. Resultados: los 

padres están más seguros en sus decisiones, la grande ventaja del trabajo es unión de fuerzas (comunidade/ 

escola/família) para solucionar los entraves. 
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Tema 3: 

Educación inclusiva (Educación sEcundaria) 

Ponencia: 

la inclusión escolar en los centros de educación secundaria obligatoria: 

cinco reflexiones a dúo a propósito de la historia de J.i. 

autores: 

José Ramón Lago Martínez1
�

Santiago Marín García2
�

Universidad de Vic, Barcelona1
�

IES Extremadura Montijo Badajoz2
�

Resumen: 

la educación inclusiva es el proceso por el cual se ofrece a todos los niños y niñas, sin distinción de la 

capacidad, la raza o cualquier otra diferencia, la oportunidad de continuar siendo miembros de la clase 

ordinaria y para aprender de, y con, sus compañeros, dentro del aula. un aula inclusiva no acoge sólo a 

aquellos cuyas características y necesidades se adaptan a las características del aula y a los recursos disponibles, 

sino que es inclusiva precisamente porque acoge a todos los que acuden a ella, independientemente de sus 

características y necesidades, y es ella la que se adapta –con los recursos materiales y humanos que hagan 

falta– para atender adecuadamente a todos ellos. En un centro inclusivo todos los niños y niñas, incluso los 

que tienen discapacidades más importantes, han de poder asistir a la escuela de su comunidad con el derecho 

garantizado de estar ubicados en una clase común. 

a partir de la historia de J.i., un alumno con síndrome de down escolarizado en una clase del 2º curso 

de EsO del iEs sáenz de Buruaga, de Mérida, se reflexiona en torno a cinco ideas fundamentales: (1) 

el centro donde debe escolarizarse J.i., si el sistema educativo es realmente inclusivo; (2) las diferencias y 

singularidades de J.i.; (3) el grupo clase de J.i., considerado como una pequeña comunidad de aprendizaje; 

(4) las emociones que se suscitan al aprender juntos alumnos diferentes; (y 5) lo que pueden llegar a aprender 

juntos alumnos con discapacidad y sin discapacidad. 

1  Miembro del Equipo coordinador del Proyecto PAC Programa Didáctico inclusivo para atender en el aula al alumnado con 
necesidades educativas diversas. Una investigación evaluativa. referencia: sEJ2006-01495/Educ. Fecha de inicio del Proyecto: 1 de 
Octubre de 2006; fecha de Finalización del Proyecto: 30 de junio de 2010 
2  Miembro del Equipo coordinador y del Equipo de investigación del Proyecto Pac de la Zona de Extremadura. 
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InTRoduccIón: 

de donde venImos en la educacIón InclusIva 

en los cenTRos de educacIón secundaRIa 

cuando empezamos a escribir esta ponencia nos propusimos tres grandes objetivos. En primer 

lugar poder demostrar que a pesar las dificultades, la inclusión de las personas con dificultades 

para participar en les actividades escolares debido razones de tipo personal, como por ejemplo 

por disponer de capacidades diferentes, era posible. En segundo lugar demostrarlo a través de ir 

recorriendo todas las razones que lo hacen posible, siguiendo el paso de un adolescente con el 

síndrome de down en un curso de la educación secundaria a lo largo de un curso. Y, en tercer lugar, 

mostrar el papel fundamental que ha jugado la estructuración cooperativa de la actividad educativa 

como la que los profesores hemos adoptado para que J.i. pudiera participar y aprender igual que los 

otros y otras en las actividades del aula. 

nuestra exposición se organiza a lo largo de cinco preguntas que vienen a aglutinar las 

reflexiones, que al largo de aquel curso se fueron planteado en los educadores implicados en la 

educación en el instituto de Ji. 

sin embargo antes de introducimos en el porqué, qué y el como de lo que pasó en el curso de 

2002-03, nos parece muy conveniente situarnos. 

¿de donde veníamos? apenas han pasado 20 años que en el sistema educativo español, allá 

por la mitad de los años 80, se empezó a plantear la integración en el sistema educativo obligatorio 

ordinario de las personas con discapacidad, en aquel momento la escolaridad obligatoria sólo 

llegaba a los 14 años, la antigua EGB. En los 90 se acomete una reforma muy profunda del sistema 

educativo que tiene como finalidad más importante dar una solución al fracaso escolar y la falta de 

respuesta para una bolsa importante de niños y niños que empiezan a ser adolescentes y que dejan 

el sistema educativo y vagan por aulas talleres que no se sabia muy bien de quien dependían hasta 

los 16 años que se incorporan al mundo del trabajo. 

El profesorado del BuP y la FP se convierte en el profesorado de la Educación secundaria 

Obligatoria y se cuestiona con mucha fuerza y bastante pábulo en los medios de comunicación 

porque tienen que educar a adolecentes que, según dicen, no saben leer y que no pueden suspender 

y que van a tirar por tierra el bachillerato. En estas estábamos cuando empiezan a llamar a la puerta 

de los institutos a finales de los 90 los primeros alumnos que acogidos al programa de integración 

habían transitado por la educación primaria. 

aún no había entendido el profesorado de secundaria la nueva situación y como decía una 

profesora “era lo que nos faltaba”. como muy bien decía Gine climent en un artículo de la revista 

Galega de Educación de esta época, la integración planteó al poco de ponerse en marcha que lo que 

se estaba haciendo era algo así como introducir nuevos odres en viejos mimbres, que era el sistema 

educativo anterior y es por esta razón que se convierte en todo un empuje y una motivación de la 

nueva lOGsE. sin embargo los cambios reales no son tan profundos y tan rápidos como la ley 

planteaba. 
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¿dónde estamos? 

En este contexto, cuando la entrada en la educación secundaria de los niños y niñas con 

capacidades diferentes, empiezan a ser algo más que la anécdota de aquella niña que sus padres se 

habían empeñado en que estuviera todo lo posible en el sistema ordinario. Es decir cuando todos, 

no sólo algunos, de estos alumnos reclaman su derecho a una educación digna y junto a los otros 

niños en la educación secundaria. 

el InsTITuTo sáenz de BuRuaga cuando llega JI 

El centro donde se desarrolló la experiencia que aquí describimos era de reciente creación, año 1997. 

El equipo directivo accedió mediante la presentación de un proyecto y entre sus objetivos principales se 

encontraba el de buscar alternativas metodológicas que diesen respuesta a la gran diversidad del alumnado 

en cuanto a capacidades, motivaciones e intereses que se encontraban en las aulas. Uno de los principales 

obstáculos, por no decir el mayor, al que se enfrentaba el profesorado en aquel momento y, porqué no 

decirlo en estos momentos también. 

Por este motivo iniciamos un proceso de formación interno en el que participamos 24 profesores del 

centro sobre aprendizaje cooperativo como estrategia metodológica de atención a la diversidad. 

1. PoRque una educacIón secundaRIa oBlIgaToRIa InclusIva 

PaRa JI, es necesaRIa PaRa Tod@s? 

la experiencia acumulada a lo largo de los años 90 nos permitió ir dando respuestas a algunos 

interrogantes, nos plateó otros nuevos y nos ayudó a ampliar los derechos, identificar mejor las 

necesidades y a redefinir el espacio educativo para la respuesta a las necesidades educativas, de las 

personas en riesgo de exclusión (Echeita, 2006). 

a.	� la inclusión supone una paso más allá de la integración: es pasar del “estar juntos”, 

donde la idea es que las personas con discapacidad puedan compartir el espacio con 

otras personas y puedan aprender más aunque hagan actividades diferentes, al “aprender 

juntos” donde debemos crear las condiciones para que pueden participar en las mismas 

actividades y pueden no solo “estar”, sino “aprender” porque si no sus derechos a aprender 

se ven menoscabados. 

b.	� asumir y trabajar por y para la diversidad desde una perspectiva inclusiva exige la asunción 

de dos principios básicos y, a la vez, complementarios: 
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c.	� concepción de la diversidad desde una perspectiva integradora y enriquecedora, que 

educa en la diversidad y para la diversidad y que evita cualquier visión segregadora y 

diferenciadora. 

−	� construcción de una escuela de todos y para todos, no temerosa de las diferencias 

que implica su reconocimiento como un valor que hay que afirmar y no como un 

riesgo o un problema a controlar. 

−	� desde este posicionamiento la mejor manera de atender a la diversidad del alumnado 

es en el aula ordinaria donde se refleja la heterogeneidad existente en la sociedad, en 

la localidad o en la escuela y no realizando clasificaciones de alumnos prematuras. 

d.	� Que la inclusión de Ji, alumno con síndrome de down, en la EsO es “un derecho como 

ciudadano” es algo que nadie hoy puede cuestionar porque lo recogen las leyes y la 

sociedad lo respalda. Que es “necesaria” para que Ji aprenda más y mejor lo reconoce la 

mayoría) y que al mismo tiempo es “necesaria para todos”. normalmente solo son capaces 

de entenderlo aquellos que lo han hecho posible, unos pocos. la mayoría se pregunta es 

buena para todos … pero ¿cómo se hace? 

e.	� las nueve reglas de oro para la inclusión de la unEscO nos marcan diferentes maneras 

de promover la inclusión en el aula, desde el Grad de la uvic a través del Programa 

cooperar para aprender, aprender a cooperar, liderado por el profesor Pere Pujolás 

entendemos que la estructuración cooperativa del aula y del centro, como la que proponen 

los profesores de Ji crea las condiciones necesarias para su inclusión y para a través de la 

ayuda a Ji todos los alumn@s reciben ayuda ya que todos aprenden más y mejor. 

f.	� como decíamos al principio nos preocupa tanto donde estamos como a donde vamos. 

la organización cooperativa del aprendizaje mas allá de los contenidos curriculares 

específicos de las áreas quiere enseñar la solidaridad con aquellos que más necesidad de 

ayuda tienen como un deber ciudadano, sólo de esta manera podremos ayudar que Ji y 

sus compañeros que en cualquier momento pueda necesitar ayuda, cuando un educador 

o un adulto no está para dar esta ayuda. Es decir el objetivo es crear una sociedad mas 

cohesionada socialmente donde los ciudadanos se sientas más satisfechos de ellos mismos. 

A. En la clase de JI hay niños con capacidades muy diversas 

Desde el convencimiento que no hay alumnos irrecuperables porque todos pueden progresar si son 

atendidos adecuadamente y este progreso no depende tanto de capacidades innatas como de la calidad de 
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los aprendizajes realizados se describe la experiencia3 que aquí se presenta y que desarrolla una propuesta 

metodológica que busca alternativas que den respuesta en el aula ordinaria, en la medida de lo posible, a 

la heterogeneidad de alumnos que nos encontramos y entronca con la pedagogía activa y de participación 

preconizada por Joaquín Sama. 

La experiencia que aquí describimos se llevó a cabo, como ya hemos indicado, en el Instituto 

“Sáenz de Buruaga” de Mérida durante el curso 2002-2003. En este curso se incorporaban por primera 

vez al centro alumnos del primer ciclo de ESO. 

Elegimos el grupo de 2º ESO –A, donde se desarrolló esta experiencia porque estaba formado por 

31 alumnos, de los cuales 6 tenían historia de repetición escolar, 10 alumnos habían promocionado con 

áreas no superadas de 1º ESO y cuatro alumnos tenían necesidades educativas especiales (un síndrome de 

Down, una alumna límite con retraso escolar muy significativo, un alumno previsiblemente con TDAH 

y un alumno con trastornos graves del comportamiento que abandonó el centro en el segundo trimestre; 

los dos primeros contaban con informe psicopedagógico). 

Frecuentemente y a partir del segundo trimestre, además, se incorporaba al grupo, sólo en Lengua, 

una alumna con Síndrome de Down matriculada en 3º ESO. 

Los alumnos en su mayoría eran de Mérida, en concreto procedentes de la barriada del polígono 

Nueva Ciudad zona donde se encuentra ubicado el centro, aunque también los había de Valverde de 

Mérida (7), Don Álvaro (1) y San Pedro de Mérida (1). 

El perfil del grupo representa con bastante fidelidad la heterogeneidad existente en cuanto a 

capacidades, motivaciones e intereses del alumnado en cualquier otro grupo, de cualquier centro en esta 

etapa educativa. 

B. En la clase de JI nos marcamos unos objetivos 

•	� Favorecer la inclusión educativa del alumnado con necesidades educativas especiales en el 

grupo – clase y en el centro. 

•	� Incardinar la enseñanza y aprendizaje de los conocimientos y destrezas del área de Lengua 

en 2º ESO en una estructura de aula cooperativa que favorezca, además, el desarrollo de 

capacidades de relación e inserción social. 

•	� Contrastar la eficacia del aprendizaje cooperativo como estrategia metodológica alternativa 

para atender a la diversidad de alumnado en un aula ordinaria. 

•	� Diseñar y poner en práctica de manera sistemática y a lo largo de un curso académico una 

propuesta metodológica de intervención en el aula para el área de Lengua en 2º ESO, basada 

en los principios del aprendizaje cooperativo. 

•	� Valorar la eficacia de esta propuesta metodológica en cuanto a la convivencia del grupo-clase, 

la motivación hacia la materia y el rendimiento académico. 

 Esta experiencia: “aprendiendo lengua en Equipos cooperativos” obtuvo el tercer premio “Joaquín sama” a la innovación 
educativa de la consejería de Educación de Extremadura. año 2003. 
3
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Con estos objetivos de carácter general pretendiamos que los alumnos tuviesen la oportunidad 

continuada de: 

•	� Convivir dentro de un grupo heterogéneo. 

•	� Trabajar juntos. 

•	� Ayudarse y cooperar. 

•	� Conocerse mejor. 

•	� Aceptarse y respetarse mutuamente. 

Para poder contribuir en: 

•	� Su formación integral en la medida que les enseñamos a comportarse con espíritu de cooperación y 

responsabilidad. 

•	� La formación de una imagen ajustada de sí mismos y en el desarrollo de una autoestima positiva. 

•	� La adopción de actitudes de flexibilidad, solidaridad, interés y tolerancia. 

•	� La superación de inhibiciones y prejuicios y en el rechazo de las discriminaciones derivadas de las 

diferencias físicas, psíquicas y sociales. 

2. ¿PoR qué una esTRucTuRacIón cooPeRaTIva de la acTIvIdad 

del aula al ayudaR a JI es una oPoRTunIdad PaRa Tod@s? 

nuestra propuesta parte de tres presupuestos sobre la inclusión de las personas que, entendemos, 

que son igualmente válidas por los chicos y chicas de los que nos preocupamos hoy, los chicos 

y chicas con síndrome de down que otros chicos y chicas que por razones personales, sociales, 

culturales están en situación de desventaja para poder participar y aprovechar los mismos espacios 

educativos y sociales que los otros chicos. desde nuestra perspectiva, hará que sean ellos mismos los 

que mejor los puedan ayudar a transformar en el futuro (cuomo, 2001) los espacios sociales para 

que todos puedan participar. 

a.	� Para que un aula y un centro sean inclusivos, en él deben poder aprender juntos chicos y 

chicas diferentes en capacidades y competencias cognitivas, en competencias emocionales y 

recursos y referentes sociales. cuanto más diferentes sean esas capacidades y competencias 

y cuanto mayor sea el aprendizaje, más inclusivos serán las aulas y los centros. Más que 

escuelas inclusivas y no inclusivas, hay escuelas que buscan como avanzar y avanzan hacia 

la inclusión. 

b.	� Para que todos puedan aprender en un aula y en un centro inclusivo es necesaria una 

estructuración cooperativa de la actividad educativa (Pujolas, 2008). desde el modelo de 

aprendizaje cooperativo para la inclusión, que proponemos, las estructuras cooperativas 
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están al servicio de que puedan aprender juntos tod@s los alumn@s, y para ello los que 

tienen más dificultades y barreras por participar, deben ser “visibles” y deben recibir más 

ayuda por aprender que en un aula individualista o competitiva. 

c.	� En el modelo de organización cooperativa del aprendizaje, se destacan algunos principios 

de la concepción socio-constructivista del aprendizaje, que toman especial relevancia y 

hace falta destacar: 

−	� En el aprendizaje cooperativo la ayuda educativa mes relevante, imprescindible son 

los compañeros y compañeras, que se convierten en elemento determinante del 

aprendizaje. 

−	� En el aprendizaje cooperativo, tal y como lo entendemos, el punto central de la 

intervención educativa no es cada alumno, ni tanto sólo los más necesitados de 

ayuda, sino la interactividad entre los chicos y chicas. 

−	� Para que la interactividad entre el alumnado sea motor del aprendizaje de todos 

es imprescindible que cumpla algunas condiciones: que genere una interacción 

estimulante, que asegure participación igualitaria, y que organice la interdependencia 

entre los chicos y chicas en el aprendizaje 

A. De cómo JI participa en una actividad en equipo 

La incorporación de profesorado especialista en Pedagogía Terapéutica es relativamente reciente, en 

particular en los centros de educación secundaria. En general, estos profesores atienden de manera 

exclusiva al alumnado con necesidades educativas especiales de los centros y durante un número limitado 

de horas, pocas en general, dependiendo del número de alumnos que tengan que atender. La modalidad 

de apoyo más frecuente es la que se realiza fuera del aula. 

En el grupo donde hemos desarrollado esta experiencia había cuatro alumnos con necesidades 

educativas especiales, entre ellos JI. Durante el primer mes el apoyo a estos alumnos se realizó fuera del 

aula, tres horas a la semana. Sin embargo nos dimos cuenta que esta modalidad de apoyo presentaba los 

siguientes inconvenientes: 

•	� No favorecía la inclusión educativa de este alumnado. 

•	� Dificultaba la coordinación entre el profesor de Lengua y la profesora de pedagogía terapéutica 

por falta de tiempo para mantener reuniones y llegar a acuerdos. 

•	� Escasa conexión entre los contenidos de Lengua trabajados en el aula ordinaria y los contenidos 

trabajados por la profesora de apoyo en el aula específica con los alumnos con necesidades educativas 

especiales y la consiguiente dificultad para seguir nuevos aprendizajes por parte de estos. 

•	� Peligro de etiquetamiento y consecuente disminución de la autoestima de estos alumnos al 

pasar mucho tiempo fuera del aula ordinaria. 
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Esta situación dificultaba, además, uno de los objetivos que nos habíamos propuesto con estos 

alumnos el de que los contenidos curriculares propuestos para ellos, en la medida de lo posible, estuviesen 

lo más próximos posible al currículum ordinario de Lengua en 2º ESO atendiendo al principio de 

normalización. 

Como consecuencia de todo esto, decidimos que a partir del segundo mes los apoyos se llevarían a cabo 

dentro del aula para lograr, entre otros, los siguientes objetivos: 

•	� Favorecer una verdadera inclusión educativa del alumnado con necesidades educativas especiales y, 

en particular, de JI. 

•	� Adaptar y aproximar los objetivos, contenidos y criterios de evaluación del área de Lengua en 2º ESO 

a las necesidades educativas de estos alumnos, mediante su correspondiente adaptación curricular. 

•	� Propiciar una mayor implicación del profesor del área en el proceso de enseñanza-aprendizaje de estos 

alumnos. 

•	� Facilitar que la profesora de apoyo observase y trabajase con estos alumnos en un contexto normalizado 

para poder asesorar y evaluar mejor. 

•	� Conseguir que otros alumnos con dificultades de aprendizaje en esta área se pudiesen beneficiar del 

apoyo y de las estrategias utilizadas de individualización de la enseñanza. 

•	� Facilitar que los alumnos con necesidades educativas especiales participasen activamente en las tareas 

y experiencias desarrolladas en el aula. 

•	� Evitar el etiquetado y pérdida de autoestima en estos alumnos al comprobar que otros alumnos 

también reciben apoyos curriculares dentro del aula. 

El proceso que seguimos fue el siguiente: 

•	� Desarrollar el apoyo dentro del aula dentro de la estructuración cooperativa propuesta para el grupo-

clase. Muchos autores coinciden y nosotros estamos de acuerdo con ellos en que, posiblemente, la 

mejor forma de propiciar la efectiva inclusión de los alumnos con necesidades educativas especiales es 

mediante estrategias cooperativas. 

•	� Incorporar a cada alumno con necesidades educativas especiales a un equipo cooperativo. 

•	� Sensibilización de los alumnos del grupo-clase para aceptar con naturalidad a sus compañeros con 

necesidades educativas especiales. Entre otras, algunas de las actividades que desarrollamos fueron las 

siguientes: 

− Charla-coloquio del presidente de la Asociación Síndrome de Down de Extremadura. 

− Visionado y debate del vídeo: Pablo Pineda primer universitario con Síndrome de 

Down. 

− Análisis y comentarios de textos y artículos periodísticos sobre la integración social y 

laboral de personas discapacitadas. 

− Elaboración de un decálogo sobre cómo convivir con compañeros con necesidades 

educativas especiales. 
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−	� Decoración del aula con mensajes en cartulinas o posters alusivos aprovechando, además, 

que este año fue el año internacional del discapacitado. 

•	� Coordinación en la toma de decisiones entre el profesor del área y la profesora de apoyo sobre las 

adaptaciones en objetivos, contenidos y criterios de evaluación de cada una de las unidades didácticas. 

Facilitó esta tarea el que ambos profesores perteneciésemos al departamento de orientación. 

•	� Intercambio de roles entre ambos profesores. En ocasiones el profesor del área ejercía como profesor de 

apoyo y viceversa. Hasta tal punto que en la segunda y tercera evaluación, la evaluación de todos los 

alumnos la hicimos colegiadamente. 

B. Ayudar a JI es ayudar a sus compañeros 

Los alumnos no nacen con habilidades interpersonales y grupales y tampoco surgen por arte de magia 

cuando las necesitan. Por tanto, era imprescindible desde nuestro punto de vista, el desarrollo y aplicación 

en el aula a partir de distintas actividades, de determinados principios de cooperación que puedan facilitar 

el que la aplicación de estrategias cooperativas estructuradas sea más efectiva y su efecto más duradero. 

Por estos motivos, antes de iniciar este método desarrollamos en varias sesiones con los alumnos un 

programa de habilidades sociales de cooperación que tenía los siguientes objetivos: 

•	� Reflexionar sobre las ventajas que reporta el trabajar en equipo. 

•	� Determinar una serie de normas básicas que faciliten el buen funcionamiento de los grupos 

de trabajo. 

•	� Reconocer actitudes en los componentes de los grupos de trabajo que entorpecen y dificultan su 

funcionamiento. 

•	� Desarrollar habilidades sociales que permitan solventar los problemas o dificultades que surjan 

en el seno de los grupos de trabajo. 

Una vez aplicado este programa, los alumnos empezaron comprender que las normas básicas a 

tener en cuenta para que las interacciones entre los componentes de cada equipo cooperativo fueran de 

calidad son las siguientes: 

•	� Responsabilizarse individualmente dentro de cada equipo de su propio trabajo y de su 

comportamiento. 

•	� Escuchar con atención las explicaciones del profesor cuando se produzcan. 

•	� Cooperar entre los componentes del equipo, dando ayuda y/o pidiendo ayuda, cuando así se 

requiera. 

•	� Solicitar la ayuda del profesor sólo en el caso de que una cuestión o problema no se haya podido 

resolver después de haberlo intentado insistente y cooperativamente entre los componentes del 

equipo. 

•	� Alcanzar una solución de equipo para cada cuestión y para cada problema de cada ficha de 

trabajo. 
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•	� Asegurarse de que todos los componentes del equipo comprenden la resolución de los problemas 

y cuestiones antes de seguir adelante. 

•	� Escuchar a todos los compañeros intentando aprovechar sus aportaciones. 

•	� Asegurarse de que todos los componentes del equipo participan. 

Ejemplificación de actividad del programa de habilidades sociales para la cooperación: 

Se presenta la ficha: “Razones para trabajar en equipo”. Se les indica a los alumnos/as que deben responder 

individualmente en el apartado A la pregunta: ¿Qué razones encuentras para trabajar en equipo? A 

continuación se reúnen en equipos de cuatro alumnos y ponen en común sus respuestas personales. Después 

cada alumno escribe en el apartado B las nuevas razones que ha descubierto en su equipo. Posteriormente 

se hace una puesta en común y un portavoz de cada equipo lee sus respuestas que se escriben en la pizarra. 

Los alumnos anotan en el apartado C las razones que ellos no habían descubierto. 

Por último, se indica que levanten la mano los alumnos/as que han escrito algo en el apartado B o 

C. Se comenta a los alumnos que en el trabajo en equipo que han realizado, todos los que han escrito 

en los apartados B y C han aprendido de sus compañeros, ya que entre todos han descubierto 

más razones que estando en solitario. ¡Esta es una de las ventajas que tiene el trabajo en equipo! 

JI participó en esta actividad de la misma forma que el resto de sus compañeros. 

3. ¿PoR qué la cohesIón socIal del gRuPo clase PaRa IncluIR a JI 

es ImPRescIndIBle PaRa Tod@s? 

cuando en un grupo clase se incorpora una persona, como fue el caso de Ji, que por razones 

personales, sociales o culturales está en desventaja para poder participar, una de las condiciones 
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fundamentales para poder dar-le un lugar en el grupo, es que los componentes de ese grupo puedan 

entender y aceptar esas diferencies y aprendan a relacionarse con el. En nuestra opinión, tal y como 

cómo paso en el caso de Ji, el aprender a relacionarse con personas diferentes, permite a cada uno 

aprender a conocerse mejor a si mismo y al grupo clase a darse cuenta de que existen dentro del 

grupo personas muy diferentes con necesidades diferentes, y en definitiva es una oportunidad de 

crecer como personas todos los compañeros y compañeras. 

Para que este proceso tenga lugar es necesario promover una disposición positiva favorable a 

la cooperación, en cada uno de los miembros del grupo, lo que permitió al mismo tiempo que la 

inclusión de Ji la mejora de la cohesión del grupo y por tanto de las condiciones necesarias para que 

todos pudieran aprender. adquirir está disposición se alcanza de diferentes maneras: 

a.	� cuando trabajamos con los compañeros de Ji para conocer mejor cuales eras las aficiones 

Ji, sus gustos y a que dedicaba su tiempo libre fuera de la escuela, empezamos a identificar 

que tenemos puntos de interés en común y que podemos hablar de temas, más allá de 

la escuela juntos. Pero, al mismo tiempo entre los compañeros de grupo clase aparecen 

los interés, las preocupaciones y los gustos de fuera de clase que nos ayuda a encontrar 

afinidades más allá de lo que sucede en el grupo clase que nos dispone mejor a ayudarnos 

en la clase. 

b.	� a partir de aquí se trataba de pensar entre todos que cualidades de Ji podría aportar al 

trabajar con otros niños y en que trabajos el podría trabajar en equipo con sus compañeros. 

Esta reflexión provoca que las resto de los componentes del grupo clase se plantee como 

cuando se trabaja en equipo siempre se consigue más porque las cualidades diferentes de 

todos, no solo de Ji, permiten que lleguemos más lejos que cuando trabajamos solos. 

c.	� al analizar con los compañeros de Ji como en la resolución de algunas tareas nos es 

imprescindible y gratificante la aportación de todo el mundo y podíamos incluir la Ji y 

que cuando esta no se produce por Ji o per o otro, la exclusión del grupo y del equipo 

es dolorosa y destructiva para todos, les ha permitido identificar los sentimientos que 

produce ser excluido y la necesidad de evitar-lo. 

A. Organizar la clase para aprender a cooperar 

La organización del trabajo en el aula juega un papel fundamental para que se pueda desarrollar una 

estructura cooperativa del aprendizaje. En consecuencia, la formación de los equipos cooperativos fue 

realizada por el profesor del área y la profesora de apoyo teniendo en cuenta el nivel de competencia 

lingüística de los alumnos, a partir de un análisis de su historia y rendimiento académico y de 
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una evaluación inicial. También se tuvo en cuenta las relaciones interpersonales entre alumnos 

complementadas con la información obtenida a partir de un sociograma. 

Los equipos cooperativos estaban formados por cuatro componentes, procurando que hubiese un 

alumno de competencia lingüística alta, dos de competencia media y uno de competencia baja y tener 

cierto grado de cohesión entre ellos que facilitase y propiciase la cooperación en las tareas. 

El equipo de JI, que tenía un nivel de competencia curricular entre el primer y segundo ciclo de 

primaria, estaba formado por dos chicos de competencia media, Andrés y Fran, una chica de competencia 

lingüística alta, Rocío, y el propio JI. 

equipo cooperativo de JI 

B. El decálogo de convivencia 

Para favorecer una verdadera inclusión de JI y el resto de compañeros con necesidades educativas en el 

grupo clase realizamos numerosas actividades entre ellas la elaboración del decálogo sobre la inclusión. 

En colaboración con la profesora de Educación Plástica los alumnos elaboraron carteles alusivos a 

cada uno de los puntos del decálogo que se colocaron estratégicamente por toda la clase: 

1. Con respeto, sin temor ni rechazo, y sin cabida a la burla. 

2. Con paciencia ante sus reacciones más lentas. 

3. Con sencillez en la relación y respetando sus niveles. 

4. Repitiendo las instrucciones y las normas hasta que las comprendan. 

5. Animando y reconociendo sus éxitos y logros. 

6. Valorándolos por lo que son y no por lo que parecen. 

7. Incluyéndolos en el grupo con solidaridad pero sin paternalismo. 

8. No apoyando ni alentando sus conductas equivocadas. 
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9. No ayudándolos en lo que puedan hacer solos. 

10. Aceptándolos tal y como son. 

c. La primera responsabilidad de JI y de sus compañeros: El compromiso personal y 

grupal 

Para que no sólo JI sino también todos los alumnos de la clase interiorizasen los objetivos de esta 

metodología cooperativa y las características de las interacciones entre ellos, el profesor y los componentes 

de cada equipo cooperativo redactaban conjuntamente al iniciar cada trimestre un contrato didáctico 

que contemplaba los compromisos individuales y grupales para la consecución de estos objetivos. Como 

guía para plantearse estos compromisos tenían los siguientes: 

•	� Escucharemos con atención las explicaciones del profesor. 

•	� Nos organizaremos bien en el trabajo y en el tiempo y haremos las cosas de manera ordenada. 

•	� Ayudaremos a cualquier componente del equipo, si le cuesta comprender algún aspecto de la 

tarea. 

•	� Pediremos ayuda a cualquier miembro del equipo cooperativo si algún aspecto de la tarea no 

la comprendemos. 

•	� Nos comprometemos a participar todos los componentes del equipo escuchando las aportaciones 

de cada uno para intentar aprovecharlas. 

•	� Cuando no estemos de acuerdo los componentes del equipo defenderemos de manera justificada, 

tranquila y sin alterarnos las propias ideas frente a las del equipo. 

•	� Nos aseguraremos que todos los componentes del equipo cooperativo comprendemos el tema y 

los ejercicios que vienen en él. 

•	� Nos aseguraremos que todos los componentes del equipo comprendemos los ejercicios y cuestiones 

antes de seguir adelante. 

•	� Alcanzaremos una solución de equipo para cada cuestión y para cada ejercicio. 

•	� Nos ayudaremos mutuamente a mejorar nuestro rendimiento escolar en Lengua. 
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Modelo de contrato didáctico 

4. PoRque ayudaR a adquIRIR los conocImIenTos BásIcos a JI en 

esTRucTuRas cooPeRaTIvas es un medIo PaRa aPRendeR más y 

meJoR a Tod@s? 

un aula inclusiva es más inclusiva cuanto mas relevantes y más trascendentes sean los aprendizajes 

que en ella se realicen para la incorporación al mundo adulto. cuando se plantea la inclusión de Ji 

en el aula no era para aprender un contenido secundario del currículum, sino para aprender lengua 

castellana, que es una de les áreas más importantes. crear las condiciones para el y los otros niñ@s 

puedan aprender juntos y adquirir esas competencias básicas en nuestra opinión sólo es posible en 

una aula con una estructura de aprendizaje cooperativa, ja que sólo en esta estructura Ji podía tener 

una ayuda personalizada tanto tiempo como el necesitaba para poder aprender. Para tener esa ayuda 

todo ese tiempo era necesario que además del profesor o profesora del aula los otros compañeros se 

ayudaran. Para que esta ayuda fuera inclusiva y no simplemente integradora, tenía que formar parte 

de una estructura de la actividad del aula común para todos los niños. Organizar la clase mediante 

actividades basadas en estructuras cooperativas permitía una estructura de la actividad que permitía 

dar mas ayuda a Ji y a aquellos niños que más lo necesitan de la clase para aprender y al hacerlo 

permitía aprender más y mejor a todos los niños. Para que esto sea posible la organización de los 

equipos, la planificación de las actividades y el desarrollo debe de cumplir algunas condiciones que 

nuestra opinión (Marín y Blázquez, 2003 y Pujolas y lago, 2008) fueron imprescindibles para la 

que Ji pudiera aprender más en el aula. 
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a.	� En primer lugar la estructura cooperativa de la actividad necesita organizar la clase 

en equipos reducidos (con tres o cuatro alumnos) heterogéneos, estables. Han de ser 

reducidos porque debemos asegurar la interacción estimulante y ayuda entre todos los 

integrantes del equipo, han de ser heterogéneos asegurando que a compañeros capaces de 

dar ayuda y al lado de otros que necesiten muchas, al mismo tiempo que compañeros que 

por sus competencias emocionales y sociales ayudan a que el equipo cumpla sus tareas y 

ha de ser estables porque, como en toda actividad humana necesitamos un cierto tiempo 

de adaptación y ajuste entre los compañeros para poder aprender juntos. además esta 

organización nos va a permitir que todos los alumnos y las alumnas disponga de más 

ayuda y por tanto el profesor en determinados momentos pueda dar más ayuda aquellos 

como Ji, que mas necesidad de ayuda tienen. 

b.	� no debemos olvidar que el objetivo del equipo es que todos y cada uno aprenda más 

que cuando trabajamos individualmente, porque así Ji podía aprender mas lengua que 

cuando trabaja solo o cuando solo contaba con la ayuda de la profesora de apoyo , en 

nuestro caso;( pero también que pudiera aprender más matemáticas y más sociales). Esto 

no quiere decir que todos tengamos que aprender lo mismo, y por tanto los objetivos de 

aprendizaje que proponemos en las actividades de aprendizaje cooperativo son objetivos 

individualizados en función de la situación inicial de cada uno, ya no sólo de Ji, y lo que 

se pueda comprometer a aprender. sin embargo las actividades han de ser diseñadas para 

todos nos responsabilizamos de que todos han aprendido lo máximo posible. cuando 

esto así, si que podemos decir que todos aprendemos mas y mejor. 

c. la organización de equipos que proponemos y la interdependencia de finalidades que 

acabamos de presentar, nos van asegurar crear les condiciones para que dentro del equipo 

Ji pueda aprender más, pero para ello las actividades han de estar diseñadas para que: 

− cada uno de los alumnos debe tener clara cual es su tarea y como y cuando tendrá 

que ayuda a los compañeros a hacer la suya. Esto hará que sea imprescindible que 

todos los miembros del grupo aprendan a escuchar lo que Ji tiene que decir de su 

tarea y ayudar-le a resolver con éxito, pero también la tarea ha de estar diseñada 

para que todos tenga que escuchar lo que dicen los otros y ajustar a lo que los otros 

necesitan para resolver la tarea. 

− sea necesaria la interacción verbal que estimule y ayuda a Ji y a los otros a exponer 

lo que sabe, a pedir ayuda en lo que no es capaz, a explicar al otro como se resuelve 

un ejercicio y muy especialmente a animar a seguir trabajando y aprender. 

−	� Todos nos asegurarnos de que ha aprendido Ji, por una parte porque eso es parte 

de nuestro objetivo de aprendizaje, pero además porque el resultado y la evaluación 
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del equipo va a depender de si cada uno de sus miembros, Ji y cada uno de los otros 

ha alcanzado lo que recogíamos en el contrato al inicio de la unidad. 

Escuchar para ayudar a Ji, interaccionar para ayuda aprender a Ji y asegurarnos de su 

aprendizaje, porque forma parte de la tarea del equipo, permitió a todos aprender más y mejor. 

A. El equipo de JI … y los otros equipos son equipos para ayudarse y aprender juntos. 

Queriamos que JI y los alumnos con necesidades educativas especiales de la clase ayudasen y fuesen 

ayudados a aprender en un contexto inclusivo. Para ello diseñamos un método al que denominamos 

“Aprendizaje de Lengua en Equipos Cooperativos” (ALEC) para el proceso de enseñanza – aprendizaje 

de cada una de las unidades didácticas y que a continuación describimos: 

Al inicio de una unidad didáctica 

•	� Actividades de presentación. Para motivar a los alumnos, para promover su interés por lo que 

van a aprender y para que le encuentren sentido a dichos aprendizajes. 

•	� Actividades de detección de ideas y conocimientos previos. Para situar los contenidos en relación 

con los ya trabajados anteriormente y averiguar qué saben o no los alumnos y de esta forma 

adecuar el desarrollo de los contenidos previstos a la situación de partida de los alumnos del 

grupo. 

•	� Presentación de los objetivos didácticos a los alumnos. Estos concretan al máximo los aprendizajes 

que se persiguen en cada unidad didáctica y, por tanto, se formulan con la máxima claridad y 

precisión, procurando que los alumnos entiendan con facilidad qué se les pide pues esto favorece 

el desarrollo de su autonomía para aprender y les permite detectar mejor sus progresos y/o 

dificultades. Los alumnos con necesidades educativas especiales tienen adaptados sus objetivos 

didácticos en función de su nivel de competencia curricular y su correspondiente adaptación 

curricular. 
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adaptación de los objetivos didácticos para JI en la unidad didáctica: 
uso de la lengua (I): Tipos de oraciones 

•	� Autoevaluación inicial de los alumnos. Para determinar el grado de conocimiento inicial 

que tienen en relación con los objetivos didácticos que se trabajarán a lo largo de la unidad 

didáctica. 

•	� Elaboración del contrato didáctico de cada equipo cooperativo (uno trimestral). 

Durante una unidad didáctica 

•	� Presentación y explicación de los nuevos contenidos. A todo el grupo-clase por parte del profesor 

mediante explicaciones, ejemplos, demostraciones, o ejercicios prácticos. No tiene porqué 

coincidir con el comienzo de esta fase, sino que las explicaciones se producen a lo largo de 

toda la unidad didáctica, alternándose con el trabajo individual y con el trabajo en equipos 

cooperativos. 

•	� Estudio de los contenidos y de las tareas relacionadas con ellos dentro del equipo cooperativo. 

Una vez explicada la parte correspondiente de la unidad didáctica cada alumno sabe lo que 

debe aprender y lo aprende junto a sus compañeros del equipo hasta que todos sus miembros 

consideran que ya la conocen suficientemente y han resuelto, si es el caso, los ejercicios incluidos 

en esa parte del tema. Esto lo hacen a través del libro de texto, o bien a través de las fotocopias 

o apuntes elaborados y entregados por el profesor. 

•	� Resolución de forma individual de los ejercicios de las fichas de trabajo. De cada parte en que se 

divida la unidad didáctica se elabora una ficha de trabajo con actividades graduadas en orden 

de dificultad, de tal forma que, al menos, el 50% de los ejercicios respondan a los objetivos 

mínimos establecidos. En el caso de los alumnos con necesidades educativas especiales, también, 

algunas de las actividades son comunes a las de sus compañeros del equipo cooperativo en 

función de la adaptación curricular propuesta. En la resolución de algunas actividades la 

aportación y participación de estos alumnos ha de resultar imprescindible. 
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en esta ficha de trabajo los alumnos con necesidades educativas especiales (JI, s, g y d) 

tienen que distinguir la oración copulativa, hacer su análisis sintáctico y
�

explicarlo a sus compañeros del equipo cooperativo.
�

•	� Entrega de las soluciones de las fichas de trabajo. Una vez realizadas individualmente las fichas 

de trabajo, y antes de que el profesor entregue las soluciones, las respuestas se contrastan entre los 

miembros de cada equipo que han de llegar a una solución única. Es en este momento cuando 

el profesor entrega las soluciones de la ficha de trabajo. Si están resueltas correctamente se pasa a 

la ficha siguiente, de lo contrario se vuelve a acometer la discusión en el seno del equipo sobre los 

errores cometidos, en esta situación los alumnos que han resuelto correctamente las actividades 

intervienen de manera muy activa en situación de tutoría. Si un equipo no consigue resolver 

algún ejercicio es cuando interviene el profesor con el fin de ayudar a encontrar la respuesta. 

También se puede dar el caso que el profesor detecte una duda o dificultad común en todos los 

equipos, en esta situación se resuelve explicándola al grupo-clase. 

•	� Seguimiento del profesor. Mientras los alumnos trabajan individualmente y/o en equipo, el 

profesor observa su trabajo, la calidad de las interacciones, resuelve las dudas que surjan y 

les indica si desarrollan correctamente las tareas encargadas. Esto facilita una atención más 

personalizada pues permite dedicar más tiempo a unos u otros alumnos en función de las 

necesidades concretas que manifiesten al realizar las actividades. Por tanto, puede proporcionar 
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las ayudas pertinentes a los que más lo necesitan en el momento que se detecten las dificultades. 

•	� Intervención del profesor en equipos homogéneos de forma ocasional. Cuando el profesor 

detecte que algunos alumnos tienen una dificultad común, en el aula se reserva un espacio 

para constituir un equipo ocasional y así explicar y resolver las dificultades de esos alumnos. 

•	� Actividades de refuerzo y de ampliación. A lo largo, del desarrollo de la unidad didáctica el 

profesor dispondrá de actividades de refuerzo para aquellos alumnos que necesiten consolidar 

al aprendizaje de algunos contenidos, o bien actividades de ampliación para los que lleven un 

ritmo de aprendizaje más rápido y estén motivados para realizarlas. 

Al final de una unidad didáctica 

•	� Actividades de síntesis. Estas actividades son realizadas por el profesor y los alumnos mediante 

esquemas, resúmenes o mapas conceptuales que facilitan la interrelación de los contenidos 

trabajados y el contraste de lo aprendido con las ideas y conocimientos previos. 

•	� Autoevaluación individual final. Para que cada alumno reflexione, valore y determine, por 

un lado, el grado de consecución de los objetivos didácticos propuestos, y por otro, el grado 

de consecución de los compromisos adquiridos en el contrato didáctico. Esta autoevaluación 

individual final se lleva a cabo antes de realizar la prueba de conocimientos para que no se vea 

condicionada por los resultados obtenidos en la misma. 

Ficha de autoevaluación individual 
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•	� Autoevaluación final del equipo cooperativo. Al igual que en la autoevaluación individual 

el equipo valora antes de realizar la prueba de conocimientos el grado de consecución de los 

objetivos didácticos y compromisos adquiridos en el contrato didáctico. Como los alumnos 

conocen la influencia que la autoevaluación individual y del equipo tienen en la evaluación 

final, su grado de implicación y responsabilidad aumenta. 

Ficha de autoevaluación del equipo 

•	� Evaluación final del profesor. Se lleva a cabo de manera individual con cada alumno a 

través de una prueba de conocimientos relacionada con los objetivos, contenidos, actividades 

y ejercicios desarrollados a lo largo de la unidad didáctica. Los ejercicios que se plantean en 

esta prueba han de responder, en gran medida, a los objetivos mínimos establecidos para la 

unidad didáctica. Además, el profesor valora individualmente la actitud y disposición de los 

alumnos sobre la base de su trabajo en el equipo cooperativo, su participación, o la calidad de 

las interacciones con sus compañeros. 

•	� Determinación del plan de recuperación individual. Para finalizar, si algún alumno no 

alcanza del todo los objetivos prepuestos, el profesor le ayuda a determinar cómo puede hacerlo 

y quién le puede ayudar. Se trata de ayudar a organizar su trabajo fuera de clase o del horario 

escolar. 

B. La evaluación como estrategia para estimular la cooperación 

La evaluación en nuestra propuesta metodológica constituye un elemento fundamental para conseguir que 

se cumplan dos de sus características básicas: favorecer la interdependencia positiva de los componentes 

de los equipos cooperativos y la responsabilidad individual de cada uno de sus componentes. Por tanto, 

la calificación que obtenía finalmente cada alumno en cada una de las unidades didácticas surgía de: 

•	� La calificación que obtiene en la prueba de conocimientos al finalizar cada unidad didáctica. 

•	� La autoevaluación de cada alumno. 

•	� La autoevaluación del equipo. 
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•	� La valoración por parte del profesor de las habilidades cooperativas desarrolladas por cada 

alumno. 

•	� La bonificación que cada equipo obtiene en función del criterio que aparece en la tabla que 

presentamos a continuación. 

En la siguiente tabla reflejamos la ponderación que en la evaluación final de cada unidad didáctica 

representa cada uno de estos aspectos: 

ejemplificación de las calificaciones obtenidas por JI y 

los componentes de su equipo cooperativo en una unidad didáctica
�

5. PoRque aPRendIendo a cooPeRaR con JI nos PeRmITe seR más 

auTónomos y senTIRnos más saTIsFechos a Tod@s? 

sin embargo teníamos claro que Ji y sus compañeros no van a estar toda la vida en la escuela 

aprendiendo en equipo, bajo la atenta mirada de su profesor o profesora que les va diciendo cuando 

tienen que esperar, en que tienen que ayudar y de que manera. la inclusión escolar más allá de un 

objetivo en si mismo, es una camino o un proceso para la inclusión social y la inclusión significa, 

entre otras cosas, ciudadanos con capaces de participar de manera autónoma i crítica en los diferentes 

contextos sociales. la escuela inclusiva, las aulas inclusivas serán tales si contribuyen a este objetivo. 

nuestra propuesta para de organización cooperativa de la actividad en el aula Ji tenia como objetivo 

último una propuesta para promover la autonomía, en la medida que nuestro objetivo no era sólo 
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que Ji aprendiera más lengua trabajando en un equipo cooperativo con sus compañeros, sino que 

aprendiera a cooperar con ellos. Esto tenia una incidencia muy importante en sus compañeros, 

ya que el aprendizaje para cooperar que suponía la inclusión de Ji, se convertía en un aprendizaje 

con sentido en si mismo que seguramente sin un reto como el de una persona diferente, no se 

plantearía tan explícitamente. aprender a cooperar por tanto ayudaba a ser más autónomo a Ji y a 

sus compañeros. 

Pero aun más, de alguna manera estaban adquiriendo, Ji y sus compañeros, una competencia 

que podrían aplicar más allá de la escuela y con personas con diferentes capacidades, se trataba de 

aprender a resolver de manera positiva las dificultades que como ciudadano te encuentras cuando 

encuentras a una persona con dificultades para hacer funcionar un cajero automático, para poder 

entender en que planta y con que instancia se debe resolver en la oficina de Hacienda un problema 

y para poder entender la evaluación de su enfermedad en la consulta del médico que compartimos. 

se trata de aprender a cooperar , fundamentalmente porque cualquier persona cuando se siente 

competente para ayudar y se siente más ayudado por los otros en situaciones como estas se siente 

más satisfecho de si mismo como persona y más satisfecho de la comunidad en que vive. 

Pero para aprender este necesitamos dotarnos de procesos y de instrumentos como lo que 

pusimos en marcha en la clase de Ji. 

a.	� a partir de la reflexión individual, de la reflexión en equipo y con la guía del profesor es 

necesario ayudar a explicitar a Ji y a cada uno sus compañeros, que debe mejorar cada 

uno en su forma de trabajar en equipo para que el equipo funcione mejor, es decir que 

concrete cuales son sus compromisos individuales para el funcionamiento del equipo. 

a partir de aquí y contrastando los compromisos de cada uno y sobretodo sumando 

lo que aportan unos a otros podremos establecer los compromisos del equipo. 

Que Ji tuviera conciencia de necesidad de ayuda y sobretodo que pudiera explicitar sus 

compromisos de cómo y donde pedirla, no sitúa en un proceso de explicitación, que nos 

parece que es una de las condiciones para poder avanzar hacia la autonomía personal y 

social. al mismo tiempo discutir, negociar y acordar los compañeros de equipo Ji que es 

lo que cada uno debería mejorar para el funcionamiento de equipo, devuelve en primer 

lugar a Ji la imagen de una persona activa en el grupo. 

b.	� Todo este proceso precisa, como en cualquier equipo humano que alguien coordine 

al equipo, que alguien tome nota de esos acuerdos, que alguien guarde y controle el 

material del equipo. aprender a desenvolver el cargo que cada uno tiene en el equipo 

también es función de Ji, para que la actividad sea inclusiva Ji ha de poder desenvolver 

con la ayuda que sea los mismos cargos que el resto de los compañeros. 
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cuando Ji pensaba en lo que debería ejercer en su cargo los compañeros tuvieron que 

hacer un esfuerzo para poner en palabras y explicarle que suponía para ellos ese cargo, 

esto les permite aprender con más detalle y de manera mas consciente que es hacer de 

secretario y que es hacer de encargado del material. 

c.	� si el objetivo final, como decíamos, es la autonomía, se trata de que Ji y sus compañeros 

sean cada vez más conscientes y mas autónomos de que como y en que han progresado a 

la hora de ayudarse y en que tienen que mejorar para trabajar en equipo. ayudar al Ji a 

autoevaluarse y evaluar a Ji, es decir indicarle como y en que ha mejorado, le ayuda Ji a poder 

el también evaluar en que y como han avanzado los otros, lo cual es un paso fundamental 

para integrarse como un componente autónomo y crítico en el equipo. 

aprendiendo a evaluar como Ji progresa y ayudando a Ji a evaluarse, todos aprenden a 

evaluarse nos mejor a ellos mismos. Pero en esa evaluación se aprende a identificar que 

han aportado para que avance y progresen los otros y esta es una de la claves para poder 

sentirse satisfechos de ellos y mismos y valorar el que han aprendido. 

A. La experiencia resultó satisfactoria 

A pesar de las dificultades tenidas a lo largo del curso, las expectativas que nos marcamos al iniciar la 

experiencia se cumplieron positivamente. Aquí presentamos algunos argumentos para justificarlo: 

•	� En todas las sesiones de evaluación a las que asistieron en representación del grupo como 

sus portavoces, el delegado y la subdelegada de clase (evaluación cero, primera y segunda 

evaluación), propusieron al equipo de profesores que estos trabajasen en el aula de forma 

cooperativa, al igual que en Lengua y también en Tecnología, justificándolo porque de esta 

manera aprenden más y mejor y las clases resultan más amenas y entretenidas. 

•	� Al finalizar el curso los alumnos del grupo respondieron a un cuestionario anónimo en el que se 

les pedía que hiciesen una valoración de esta experiencia en el área de Lengua (los resultados se 

encuentran reflejados en la memoria del departamento de orientación del curso 2002-2003). 

Nosotros presentamos un breve resumen de los datos más relevantes: 

⇒	 El 90% de los alumnos prefiere trabajar en equipos cooperativos alegando que 

comprenden mejor los contenidos y les resulta más divertido. 

⇒	 Asimismo, el 90% de los alumnos contesta que lo que más les ha gustado de las clases 

de Lengua es trabajar en equipos cooperativos. 

⇒	 El 100% de los alumnos se muestra partidario de que el profesor de apoyo entre el 

aula ordinaria junto al profesor del área y alternen sus funciones, ya que pueden 

recurrir a ambos si surgen dificultades o dudas, rentabilizándose las funciones del 
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profesor de apoyo puesto que puede apoyar en momentos concretos a otros alumnos que 

no presentan necesidades educativas especiales. 

⇒	 El 95% de los alumnos se encuentran satisfechos de haber trabajado con alumnos 

con necesidades educativas especiales y reconocen que les han ayudado en lo que han 

podido y que convivir con ellos les ha permitido comprenderlos mejor y tratarlos como 

compañeros de igual a igual. 

•	� Aunque este dato se debe de interpretar con mesura y sin sacar conclusiones definitivas, el 

porcentaje de aprobados en el área de Lengua en 2º ESO-A, curso donde hemos realizado la 

experiencia, ha sido del 77%. En el resto de cursos de este nivel el porcentaje de aprobados ha 

sido del 56%. 

En definitiva, consideramos que el haber trabajado en el área de Lengua en equipos cooperativos 

propició una mejora del nivel de motivación de los alumnos, también del clima de convivencia y de los 

resultados académicos. Asimismo, ofreció un marco incomparable para facilitar y desarrollar el proceso de 

inclusión del alumnado con necesidades educativas especiales. 

B. La experiencia para JI 

Por otra parte, para JI fue una experiencia extraordinaria. Aún recuerdo la cara de sorpresa que pusieron 

los compañeros de la clase cuando pedí a JI en los primeros días del curso que leyese en voz alta un texto, 

al igual que lo iban haciendo sus compañeros. 

Lo hizo y lo hizo, razonablemente bien, tan bien que los compañeros boquiabiertos le dedicaron 

un aplauso espontáneo. La cara de satisfacción de JI fue indescriptible. Poco a poco la participación de JI 

se fue observando con naturalidad. 

A JI le encantaba quedarse en su aula y no salir al aula de apoyo. De hecho en Matemáticas que 

sí salía o en Inglés que también lo hacía no quería y se resistía a salir. En las otras áreas se quedaba en su 

clase pero en la mayoría de los casos haciendo actividades o fichas al margen de las que realizaba el resto 

del grupo. 

Su experiencia anterior en Primaria había sido, sobre todo en el tercer ciclo, la de recibir apoyos 

fuera del aula en las áreas instrumentales. Y, tanto él como su madre valoraban muy positivamente como 

trabajaba, al menos, en Lengua en este curso. Pidiéndonos en el caso de la madre, insistentemente, que 

por qué no se hacía de la misma forma en el resto de las áreas. 

Con respecto a los compañeros esta experiencia les resultó muy enriquecedora. Al principio les chocó 

enormemente, no sólo por trabajar en equipos de manera regular (algo a lo que no estaban acostumbrados) 

sino por tener a JI en clase, formando parte de un equipo y participando en la medida de sus posibilidades 

en todas las actividades de clase. 
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Todos ellos resaltaron al finalizar el curso que la convivencia con JI les había ayudado a entenderlo 

mejor, a tratarlo con naturalidad y como otro igual. 

Por otra parte, las relaciones de JI con sus compañeros trascendieron de los muros del Instituto. En 

muchas ocasiones fue invitado a los cumpleaños, en los recreos o en el patio no se le veía sólo siempre estaba 

acompañado por algunos compañeros. Incluso algún que otro fin de semana quedaba con ellos para pasear 

por Mérida (JI es de una localidad cercana, eso no importaba…) 

JI con compañeros de clase en el patio del Instituto 

Pero, lo mejor de todo era verle a JI la cara de satisfacción y de alegría … 



  

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

RefeRenciAs: 

cuOMO, n.: La integración escolar. ¿Dificultades de aprendizaje o dificultades de enseñanza? Madrid, Ed. 

aprendizaje visor. 1994. 

MarÍn, s. y BlÁZQuEZ, F. Aprender cooperando. El aprendizaje cooperativo en el aula. Mérida: Junta de 

Extremadura. consejería de Educación, ciencia y Tecnología. 2003. 

MarÍn, s. (2004). aprendiendo lengua en equipos cooperativos. En Premios Joaquín Sama a la innovación 

educativa 2003. Mérida: consejería de Educación, ciencia y Tecnología. 

MarÍn, s. (2005). Aprender Lengua en equipos cooperativos. En el nº 345 de abril de cuadernos de Pedagogía, 

pp.69-72. 

PuJOlas, P. y laGO, J.r. la organización cooperativa de la actividad educativa., en Bonals,J., Sanchez-

Cano,M. (Coords) Manual de Asesoramiento Psicopedagógico. Barcelona: Editorial Grao (pp. 349-393). 

2007. 

PuJOlÀs, P.: 9 ideas clave. El aprendizaje cooperativo. Barcelona, Editorial Grao 2008. 



  

 

 

 

 

   

   

   

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

Tema 3: 

Educación inclusiva (Educación sEcundaria) 

Ponencia: 

de una completa integración en el secundario común 

hacia una educación permanente inclusiva 

autora: 

Dra. María Eugenia Yadarola 
Fundación Síndrome de Down para su Apoyo e Integración - FUSDAI 

Resumen: 

la educación inclusiva tiene como finalidad una educación de calidad para todos y con todos en la escuela 

común, en el aula común. no es una estrategia más de enseñanza o una modalidad diferente de escolaridad. 

implica una vida más plena, una forma de aprender, de ser y de estar con los demás. la educación inclusiva 

no puede limitarse a la escolaridad inicial y primaria, sino continuarse en el secundario común y extenderse 

durante toda la vida para que la persona con síndrome de down continúe aprendiendo, progresando, 

actualizando sus conocimientos y habilidades para el trabajo, incluido en la sociedad. sin embargo, en 

nuestros países latinoamericanos la inclusión en el secundario común enfrenta distintos obstáculos, dándose 

avances y retrocesos en este proceso. además, son pocas las escuelas inclusivas; por ello, desde nuestro Equipo 

interdisciplinario de Tutoría a la integración-EiTi- de Fusdai promovemos una inTEGración PlEna 

al aula cOMÚn para ir encaminando una educación inclusiva. los adolescentes asisten el horario 

completo a la escuela y al aula cOMÚn y aprenden de TOdas las asignaturas escolares ajustadas a sus 

posibilidades (se comentarán encuestas de opinión). El aula común es el aula inclusiva para todos, con todos y 

en todo momento. Buscamos que los hoy egresados del secundario común, quienes muchos ya están incluidos 

laboralmente, continúen sus aprendizajes en forma permanente, de modo formal, no formal o informal, 

conforme a sus proyectos de vida. 
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el senTIdo de una educacIón InclusIva 

en el secundaRIo común 

la inclusión de un niño con síndrome de down (sd) en la enseñanza primaria es una meta en 

la mayoría de los países latinoamericanos, aunque su concreción todavía presenta dificultades. 

El acceso, aún con obstáculos, resulta más sencillo que la permanencia y egreso del nivel. Hoy 

festejamos cuando un niño ha finalizado su escolaridad primaria, constituyendo un gran logro 

gracias, en gran medida, al trabajo de maestros, de profesionales de apoyo y de padres. 

Esos 6 o 7 años, a los que podemos sumar los 2 o 3 del nivel inicial (jardín de infantes) 

constituyen los 8 o 10 en los cuales el niño ha estado incluido o quizás sólo integrado. Y luego… 

¿cuáles son las propuestas para estos ya adolescentes? ¿Es acaso que allí queda truncada su posibilidad 

de educación inclusiva para iniciar otra segregada? ¿Es que la educación inclusiva representa sólo 

una corta etapa en la vida de una persona con discapacidad? 

la educación inclusiva no está limitada a un tiempo, a un solo espacio, tampoco es una 

estrategia o alternativa de escolaridad, sino por lo contrario, es una finalidad educativa. implica 

una vida más plena, la forma de aprender, de ser y de estar con los demás, de convivir en sociedad. 

la inclusión en la enseñanza secundaria es parte así fundamental del proceso de formación de una 

persona con sd; más aún, esta educación inclusiva debe continuar a lo largo de toda la vida. 

la educación inclusiva debe ser para todos y con todos, construirse a partir de la transformación 

de la educación general para brindar una educación en y para la diversidad, en y para los valores. 

Esta educación transforma las escuelas comunes en escuelas inclusivas, las aulas comunes en aulas 

inclusivas. la Escuela inclusiva, que educa en y para la diversidad, en y para los valores, elabora 

y gestiona un Proyecto Educativo institucional inclusivo, con un liderazgo directivo decisivo y 

comprometido, con la reprofesionalización de los docentes para que aprendan a enseñar a todos, 

con la colaboración de equipos de apoyo que asesoran y orientan, con una evaluación y mejora 

permanente y generando una cultura institucional inclusiva en beneficio de todos. 

El aula inclusiva es la unidad básica del enfoque inclusivo (stainback y stainback, 2007). El 

aula común se constituye en el aula para todos, con todos y en todo momento (Yadarola, 2007). 

implica la búsqueda constante de estrategias para adaptar el currículum común, sin discriminar, 

en el convencimiento que todo contenido curricular puede ser adecuado a las posibilidades de 

cada adolescente con sd, en el contexto áulico común, para que cada uno de ellos adquiera un 

aprendizaje de calidad. Esto va a requerir del apoyo de profesionales; no para trabajar expresamente 

con las personas con discapacidad, ni para reemplazar la figura de los profesores del aula en su 

función de tales, sino para asesorar, orientar y colaborar con los profesores y la institución desde un 

enfoque contextual. 

resulta aquí de interés analizar las implicancias de la educación inclusiva para los adolescentes 

con sd en el secundario común: 
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•	� Es un derecho. la educación inclusiva en el aula común es un derecho reconocido en todos 

los niveles de enseñanza y como una necesaria formación permanente. cabe mencionar 

la convención sobre los derechos de las Personas con discapacidades (publicada en el 

2006; entró en vigor en el 2008) a nivel internacional, y en nuestro país la ley nacional 

de Educación n° 26.206/06, entre otras. la educación secundaria es para argentina 

obligatoria, siendo por tanto un deber del estado garantizarla para todos los jóvenes 

egresados de la educación primaria. 

•	� Beneficia al adolescente con SD. la educación inclusiva en el aula común ayuda a la 

formación integral del adolescente con sd, en su desarrollo cognitivo y psicosocial, en su 

formación en valores, para lo cual habrá que encaminar los procesos de enseñanza y de 

aprendizaje. siguiente a vigotsky (1995), aprender genera desarrollo y es en colaboración, 

con la dirección o ayuda de un profesor o un compañero que la persona es capaz de 

resolver tareas más complicadas de las que podría resolver sólo, constituyendo su zona de 

desarrollo próximo. así, en el aula común en el intercambio con grupos heterogéneos, el 

adolescente con sd se verá siempre desafiado hacia aprendizajes cada vez más complejos. 

asimismo se beneficia en el aprendizaje de habilidades sociales propias de la edad, de los 

adolescentes de hoy, aprendiendo a compartir intereses, risas, momentos significativos, promoviendo 

el desarrollo de amistades y la construcción de redes de apoyo que serán un sostén para su futura 

adultez. 

El adolescente con sd en el aula común, junto a sus compañeros comunes y compartiendo 

el aprendizaje de la cultura escolarizada plasmada en el desarrollo de las asignaturas, puede ir 

construyendo su proyecto de vida incluido en su comunidad, descubriendo sus propios intereses, 

reconociendo sus capacidades y dificultades porque las confronta con los demás con una mayor 

autoconciencia de sí y, a su vez, ejercitando su autodeterminación. 

El sentir y reconocerse parte de la escuela, más allá de su discapacidad, le da un sentido de 

pertenencia a ella, a su grupo áulico heterogéneo, que favorece una autovaloración positiva. En un 

aula inclusiva todos se pertenecen mutuamente, con sus diferencias y similitudes. 

cabe también agregar que la inclusión en el secundario promueve la adquisición de 

competencias genéricas para su futura inclusión laboral, desde el respeto a la autoridad, a los 

horarios, a la disciplina, como el esfuerzo por el trabajo, la responsabilidad, etc. 

los profesores del secundario que fueron encuestados reafirman los beneficios de la inclusión 

al aula común para el adolescente con sd, lo que se muestra más adelante. 

•	� Favorece el desarrollo de valores sociales. la educación inclusiva en el aula común colabora 

en la construcción de una sociedad más justa y solidaria, que comienza en la vivencia 

cotidiana de valores en una institución inclusiva y se extiende por medio de sus miembros 
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como agentes multiplicadores. Esos adolecentes que compartieron sus aprendizajes en 

un aula diversa, con un compañero con sd al que aprendieron a respetar, comprender y 

valorar, van a ser mejores maestros, mejores funcionarios, mejores padres. 

•	� Es posible. Hay claros ejemplos alrededor del mundo que dan cuenta de ello y marcan 

los casos exitosos, resilientes, porque existen escuelas inclusivas cuyas aulas comunes son 

también inclusivas y atiende diversidad de adolescentes en el secundario. En nuestra 

ciudad, córdoba, ya tenemos ejemplos como éstos. 

la concRecIón de la InclusIón: 

avances, ReTRocesos y conTRadIccIones 

Mucho se ha dicho y seguimos diciendo desde el deber ser de la inclusión, y se están dando pasos, 

no siempre hacia adelante, no siempre bien orientados. 

Hoy en día la Educación inclusiva presenta obstáculos, siguiendo a lópez Melero (2008), 

barreras que pueden caracterizarse como barreras políticas (normativas contradictorias), culturales 

(conceptualizaciones y actitudes discriminatorias y clasificatorias; etiquetaje) y didácticas (dificultades 

e incoherencias en los procesos de enseñanza y de aprendizaje). a estas barreras les agregaríamos 

barreras institucionales (organización y gestión escolar). 

Estas barreras en la educación inclusiva en el nivel secundario se complejizan en nuestro 

país: porque su estructura está organizada para que cada año los alumnos tengan que aprender 

simultáneamente hasta 18 asignaturas, con 14 a 18 profesores distintos; porque en general en el 

secundario se ha producido un desgranamiento y deserción muy grande, lo que hace esperable que 

también un alumno con sd deserte; porque los alumnos con sd muestran mayor dificultad para 

aprender los contenidos y no se espera que sigan aprendiendo (se dice prejuiciosamente “llegó a su 

techo”), entre muchas otras situaciones. 

Pero a su vez existen factores posibilitadores desde lo político cultural, didáctico e institucional, 

que se constituyen en oportunidades: porque la legislación promueve la no discriminación; porque 

muchos profesores e instituciones se abren al desafío de aprender a enseñar; porque los jóvenes 

de hoy están aprendiendo a valorar la diversidad; porque los padres de los adolescentes con sd 

defienden los derechos de sus hijos, con confianza y dedicación; porque se han constituido equipos 

de apoyo, etc. 

Estas barreras y factores posibilitadores se entremezclan y, consecuentemente, emergen 

complejas situaciones, tendientes a ser facilitadoras o ha ser obstructoras de la inclusión, dándose 

asimismo, situaciones contradictorias. 

nuestro país es un ejemplo de situaciones contradictorias y poco claras, que responden a esta 

realidad compleja. Por un lado, tenemos claros ejemplos inclusivos en todos los niveles educativos, 

con prácticas exitosas que han favorecido que los hoy jóvenes con sd den cuenta de grandes logros, 
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lo cual auspicia proyectar un futuro promisorio. Por otro lado, sin embargo, la gran mayoría de los 

niños y adolescentes con sd están excluidos de la escuela común, del aula común. se dan así la 

presencia de situaciones obstructoras, complejas e interconectadas, las cuales agruparemos aquí en 

4, sin pretender con ello abarcar todos los problemas del país. 

a.	� Anclados en una educación centrada en el déficit. la integración (en estas situaciones 

no podemos hablar de inclusión) de las personas con discapacidad la avala una 

junta de certificación presidida por un médico, que determina de acuerdo a un 

porcentaje de discapacidad con parámetros clasificatorios si ese niño o adolescente 

“puede” asistir a una escuela común. 

Otro ejemplo es que los programas de salud (obras sociales) están asignando 

un monto para la integración escolar a los profesionales de apoyo para que apoyen 

individualmente al niño o adolescente con discapacidad, incluso pagan mejor cuando 

ese profesional está permanentemente con el alumno con discapacidad. ¿cómo hacer 

para que sea educación que se responsabilice de la inclusión, no de integraciones 

individuales, sin discriminar ni clasificar a los alumnos? ¿no es mejor que el alumno 

con sd tenga como docente al mismo que sus compañeros y no al profesional 

de apoyo? ¿cómo va a sentirse un alumno más y lograr su independencia si tiene 

siempre al profesional de apoyo al lado? los profesionales de apoyo, mal llamados 

“maestros integradores”, terminan siendo “desintegradores” de ese alumno. 

además, aparecen situaciones en algunas escuelas donde en una misma aula hay 3-4 

profesionales trabajando individualmente con distintos alumnos con necesidades educativas 

especiales, generando confusiones, donde el docente pierde su rol de enseñante. 

se puede agregar que aún las escuelas especiales se organizan según la discapacidad, 

incluso, según el grado de discapacidad. Existen escuelas para “leves”, “moderados” o 

“severos”. ¿Es posible que estas escuelas puedan cambiar para convertirse en centros 

de recursos para una escuela común que atiende diversidad de necesidades educativas 

especiales, sean transitorias o permanentes? sin duda requieren una transformación 

profunda, no simplemente un cambio de espacio de trabajo. 

a eso se le suma que las maestras especiales, en general, se forman según la 

discapacidad que atienden: así tenemos maestros de sordos, de ciegos, de discapacitados 

intelectuales. Estos últimos incluso en general no fueron formados considerando que 

un alumno con sd puede aprender Física, Química y demás asignaturas del secundario 

¿cómo estos profesionales van a cambiar de ámbito de trabajo para apoyar la inclusión 

si no manejan el currículum común, ni tampoco las diversas situaciones que se pueden 

presentar en el aula? reiteramos, la transformación debe ser profunda. 
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b.	� Discursos inclusivos con acciones y prácticas exclusivas y excluyentes desde los órganos 

políticos a las instituciones educativas, como por ejemplo, por un lado, la nueva ley 

nacional de Educación garantiza la inclusión educativa, sin embargo, el gobierno 

asigna gran presupuesto a las escuelas especiales segregadas en relación a la educación 

inclusiva y se continúa apoyando la creación de otras nuevas. 

Otro ejemplo es que algunas escuelas comunes afirman tener un Proyecto Educativo 

institucional inclusivo, cuando sólo integran parcialmente, ya sea porque el alumno con 

sd está escolarizado en la escuela común a tiempo parcial y a contraturno en la escuela 

especial, ya sea porque lo integran en algunas asignaturas y en otras no; o porque los 

colocan en un aula segregada; o porque le exigen que un profesional se haga cargo del 

adolescente con sd, desintegrándolo en estos caso de su grupo áulico. También se ve 

semejantes incoherencias en profesionales de apoyo, en padres, incluso en asociaciones 

dedicadas a las personas con sd. ¿no sería mejor clarificar las implicancias de una real 

inclusión para no emplear el término porque está de moda, sino porque es a lo que se 

apunta realmente? 

c.	� Algunos maestros especiales reproducen el modelo de la escuela especial en la escuela común. 

se observan escuelas especiales y docentes especiales que cuando se supone que deben 

apoyar la inclusión, apoyar a la escuela común y profesores comunes para que tengan más 

herramientas para enseñar a todos, lo que hacen es buscar la forma de ser los enseñantes 

del alumno con sd: ya sea asistiendo todos los días al aula común para enseñarle al 

alumno; ya sea lo retiran del aula para enseñarle ellos alguna asignatura o para darle 

tratamientos terapéuticos. Y lo que es peor aún, conforman aulas especiales para poder 

enseñar a los alumnos con dificultades, discriminándolos en la escuela o exigen para 

integrar a un adolescente con sd que esté escolarizado en la escuela común (de modo 

parcial) y en la escuela especial, simultáneamente. además, aún en contra de los deseos 

de los padres, luego de 3 o 4 años de integración o inclusión muchos consideran que 

el alumno con discapacidad intelectual debe pasar a la escuela especial, cercenando sus 

oportunidades. lo dicho no es generalizable ya que, sin duda, hay docentes especiales 

quienes son buenos y consistentes defensores de la inclusión. 

d.	� Esfuerzos deshilvanados, inconsistentes e ineficaces. si bien también identificamos un 

desarrollo incipiente de la educación inclusiva, esta no es prioritaria, ni está claramente 

definida como educación para todos y con todos. las políticas educativas nacionales 

están dedicadas especialmente a la inclusión de sectores pobres. algunos gobiernos 

provinciales, más que otros, buscan asegurar el incrementar el número de colegios 

comunes que incorporen estudiantes con discapacidad, aunque no aseguran su 

permanencia y egreso, menos aún en el secundario. 
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la integración la subsidia el área de salud y, en ciertas situaciones, el área de 

educación. Pero se dan circunstancias donde en una misma aula, como ya decíamos, 

hay varios profesionales de apoyo trabajando individualmente con alumnos con 

discapacidad y a la par hay alumnos con necesidades educativas especiales transitorias 

que nadie atiende. ¿no sería mejor para la escuela y todos los alumnos que los 

profesionales de apoyo sean auxiliares de las aulas comunes, de la escuela en general 

para ayudar en las cuestiones que surjan? ¿no sería así más eficiente y menos costoso 

para el estado? ¿no sería más coherente que el área educación financie la educación 

inclusiva desde políticas y acciones consistentes? 

El gobierno tiene programas de apoyo a la discapacidad que subsidia la asignación 

de materiales e infraestructura, en especial de las instituciones segregadas, dando respuesta 

asistencialista a los problemas. ¿será que lo más visible de apoyar en las campañas 

políticas, hace invisible la educación inclusiva? 

Muchos profesionales visualizan hoy una importante veta laboral en el apoyo 

a la integración, sin embargo pocos de ellos han sido formados en lo que significa 

verdaderamente la inclusión y con escasas estrategias concretas para desarrollarla en una 

escuela común, en un aula común. Eso lleva muchas veces a implementar modelos de 

integración parcial o a brindar estrategias no adecuadas. 

El cambio tocó las puertas de las instituciones educativas, que demanda caminar 

hacia la inclusión. Pero este cambio es encarado como una posibilidad de una educación 

inclusiva en algunos lugares y en otros como una fachada para esconder procesos que 

reproducen las prácticas segregacionistas. resulta así un antifaz brillante que enceguece 

para no mostrar la falta de mejoras, la ausencia de transformaciones reales hacia la inclusión 

y la innovación. El riesgo es establecer nuevas formas de discriminación y exclusión. 

Podemos afirmar que se han dado pasos, que siguen observándose indicadores de 

avances hacia la inclusión y, en simultáneo, se están dando retrocesos porque lo que 

está extendiéndose son prácticas de integración parcial, dándose una exclusión legitimada 

(Yadarola, 2007). aparecen los sin-sentidos de la inclusión, más aún, de la educación. 

reafirmar una educación inclusiva es reafirmar el sentido de una educación para 

todos y con todos, de una educación general transformada gracias al enfoque inclusivo. 

no es sólo aquella educación para las personas con necesidades educativas especiales o 

para los marginados de alguna forma. Es trasformar el deber ser de la educación para 

orientar ese ser de la educación, en una tarea de mejora constante e integral, de reajustes 

para orientarnos según ese deber ser. 
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accIones RealIzadas PaRa encamInaR una Real InclusIón en el 

secundaRIo 

la educación inclusiva requiere de grandes transformaciones desde lo político, desde lo sociales, 

desde las escuelas, los profesores, los profesionales de apoyo, así como de las propias familias de los 

adolescentes con sd, tanto en las definiciones como en las prácticas. (ver Yadarola 2006). 

nos vamos a referir aquí más expresamente a las acciones encaminadas por Fusdai para 

orientarnos hacia la educación inclusiva en todos los niveles: a) Establecimiento de redes formales 

e informales entre asociaciones que trabajan en pro de la inclusión; hemos conformado una red 

argentina con las organizaciones de familias dedicadas a la inclusión de las personas con sd y 

formamos parte de otras redes formales (federaciones, comités, etc.) con otros países; b) constitución 

de un equipo para realizar el apoyo y seguimiento de la integración/ inclusión; c) capacitación y 

perfeccionamiento en inclusión a directivos de escuelas, profesores, profesionales de apoyo, etc. 

d) concientización a las familias de las personas con sd hacia la inclusión; e) supervisión de 

integraciones/inclusiones educativas encaradas por otros profesionales o instituciones comunes y 

especiales; f ) Búsqueda de experiencias exitosas, de casos resilientes que desafían lo establecido, 

tanto en argentina como en canadá, noruega, España; entre otras acciones. Profundizaremos aquí 

lo que hace al trabajo del equipo de profesionales que apoyan la integración/inclusión en todos los 

niveles educativos, dedicándonos más expresamente al secundario común. 

la Plena InTegRacIón al aula común en el secundaRIo 

desde la Fusdai el desafío era buscar estrategias para ayudar a los chicos de hoy en su inclusión, 

sobrellevando obstáculos. cada uno de los adolescentes con sd o con otras necesidades educativas 

especiales no podía esperar hasta una transformación política, social y cultural para que las escuelas 

y las aulas sean inclusivas para que los acoja y eduquen. Es así hace ya 14 años buscamos encarar 

la plena integración al aula común en el secundario común tendiente hacia una inclusión, sobre 

la base del modelo trabajado ya para el nivel inicial y primario desde 1992. sin duda, hemos ido 

enfrentando un sinnúmero de obstáculos y sinsabores, revisando y reencaminando decisiones y 

acciones, avanzando, enriqueciéndonos con la experiencia. 

los puntos de partida en los que nos basamos, con sus consecuentes líneas estratégicas son: 

a.	� Plena integración hacia la inclusión educativa: debemos asegurar el acceso, permanencia 

y egreso del aula común y la escuela común de los adolescentes con sd que 

apoyamos, considerando que el aula común es el aula para todos, con todos y en 

todo momento. adoptamos como estrategia el modelo de Plena integración al aula 

común hacia una inclusión Educativa, desde una integración física, psicosocial y 

pedagógica (Yadarola, 1996). la integración física en tanto el adolescente con sd asiste 



  

 

      

 

 

        

  

 

     

 

  

      

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

a la jornada escolar completa en el aula común, participando en todas las actividades 

áulicas y extraáulicas, como el resto de sus compañeros. la integración psicosocial, 

porque apuntamos a que el adolescente aprenda a desempeñarse socialmente en el aula y 

la escuela, sintiéndose perteneciente al grupo clase; que todos aprendan a colaborar y 

compartir, a ayudarse mutuamente, a ser solidarios. Y la integración pedagógica, que el 

adolescente con sd aprenda de todas las asignaturas y desde el currículum común, 

con las adaptaciones necesarias, realizando actividades lo más semejante posibles a las de 

sus compañeros dentro del aula común. 

no se elabora un currículum paralelo disociado del currículum común, a veces 

argumentado en la sobrevaloración de la funcionalidad de los contenidos. El currículum 

común es la cultura escolarizada que ha aprender el estudiante con sd para estar realmente 

incluido, como su compañeros comunes. Es de notar que contenidos complejos, que 

pueden ser considerados poco funcionales, son importantes también porque favorecen 

el desarrollo cognitivo del adolescente, aún con adaptaciones. Y todos los contenidos 

pueden ser todos los adecuados, simplificados y concretizados para que un joven con 

sd pueda apropiarlos. 

así, la integración física, psicosocial y pedagógica busca que el adolescente con sd 

sea un miembro más del grupo clase, con sus diferencias y semejanzas. Todos deben 

finalizar sus estudios secundarios en la escuela común, en el aula común y deben recibir 

un diploma por sus estudios y realizar los festejos de fin de año con todos. Para ello se deberá 

acordar una acreditación especial, de ser necesaria. 

Esto implicó en estos años muchas dificultades en tanto nos encontramos con 

escuelas que en secundario no aceptan a estos jóvenes; con resistencias de parte de algunos 

directivos y profesores que cada vez más solicitan que otro se haga cargo del alumno 

integrado o que no curse determinadas asignaturas, etc. sin embargo, son muchas hoy las 

escuelas que están sumándose a una integración plena, dándose experiencias de escuelas 

verdaderamente inclusivas con las que estamos hoy colaborando. 

b.	� Calidad de aprendizajes: Buscamos mejorar la calidad de aprendizaje de los adolescentes 

con sd, a través del asesoramiento a los profesores de las distintas asignaturas, la 

colaboración en la elaboración de las actividades adecuadas en función de cada 

alumno y situación; las sugerencias para el reforzamiento particular extra-áulico; la 

orientación a las familias; las entrevistas con los propios adolescentes para discutir sus 

estrategias de aprender, sus conductas, sus intereses. 

También en este aspecto nos encontramos con dificultades: profesores con actitudes 

indiferentes o negativas que no se acercan al alumno con sd; falta de compromiso 

de algunos padres; ausencia o inadecuación en apoyos pedagógicos extra-áulicos; 
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incorporación de nuevos profesionales al EiTi quienes necesitan conocer al adolescente 

con sd y sus escuelas, aprender la tarea, aprender los contenidos curriculares para 

poder asesorar adecuadamente; etc. a pesar de ello, los adolescentes siguen avanzando, 

aprendiendo, algunos años mejor que otros. 

llama la atención el salto que en general dan los adolescentes con sd en el primer 

año del secundario, la mayor madurez e independencia que desarrollan, su ubicación con 

todas las asignaturas y profesores con las exigencias de cada uno, las tareas pendientes, lo 

que necesitan para obtener la aprobación, etc. 

c. Evaluación contextual continua para una intervención prioritariamente pedagógica. 

Buscamos analizar las necesidades de cada adolescente con sd en función de su 

contexto áulico, institucional y familiar dar posibles alternativas de respuestas a las 

situaciones que se plantean. (Yadarola, 2001) En este sentido, no es suficiente conocer 

individualmente al alumno con sd y sus procesos de aprendizaje, sino que debemos 

comprenderlo en relación a la complejidad de su contexto, para intervenir y mejorar los 

procesos enseñanza y de aprendizaje. 

En el EiTi realizamos semanalmente el apoyo directo a los docentes y más 

indirecto al alumno integrado, para acompañar, asesorar y orientar a la escuela y la 

familia, colaborando para que los docentes comunes mejoren sus estrategias de enseñanza 

y puedan llevar adelante la adaptación del currículum común para un mejor aprendizaje 

de los adolescentes con sd, buscando el máximo logro posible, dentro del contexto 

escolar y social en el que están inmersos. 

El EiTi desarrolla una tarea interdisciplinaria, discutiendo semanalmente en 

equipo las situaciones planteadas. a la institución concurren periódicamente dos 

profesionales (a quienes llamamos tutoras), asistiendo cada una 1 vez por semana a la 

escuela y alternando los días de asistencia para cubrir la totalidad de las asignaturas. 

así las tutoras se reúnen con cada uno de los profesores una vez cada quince días, para 

juntos poder acordar las adecuaciones curriculares para el alumno integrado, teniendo 

como base el currículum común y la planificación que el docente ha elaborado para 

la clase. En el 2009 el EiTi apoyó a 6 instituciones educativas que tenían adolescentes 

con sd (trabajamos en otras 5 escuelas que integran otros adolescentes con necesidades 

educativas especiales). desde el EiTi apoyamos a la escuela, a los docentes y a las familias, 

sin reemplazar la función de cada uno en este proceso. 

Muy expresamente colaboramos con el docente para 

adaptar el currículum común a las posibilidades y dificultades del adolescente con sd, 

especialmente en su diseño y evaluación, y asesorando al profesor para su implementación 

y desarrollo en el aula, sin caer en un currículum paralelo (según objetivos y actividades 



  

       

 

 

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

no relacionadas al currículum de toda la clase). Para ello partimos de la planificación 

semanal o mensual de los profesores. 

Esta tarea requiere profesionales competentes para defender la integración plena, 

la inclusión educativa, tanto desde los conocimientos, habilidades como valores; debe 

conocer no sólo al alumno con sd sino el ámbito de la escuela común, el contenido 

curricular común de todas las asignaturas para comprender cómo adaptarlas, etc. 

d.	� Mediación entre los estilos de enseñanza del docente y las posibilidades de aprendizaje del 

adolescente. Es importante, en este marco aún de la integración y no de la inclusión, 

asesorar y orientar al docente para que pueda ir desarrollando una buena enseñanza, 

que facilite el aprendizaje del joven con sd: demostramos cómo puede ayudarlo en la 

resolución de un problema; lo guiamos en la comprensión de las dificultades del joven y de 

sus capacidades, de las estrategias que lo ayudan, etc. a su vez, le brindamos indicaciones 

al adolescente, los profesionales particulares, a la familia, para que pueda ubicarse con las 

exigencias y estilos de trabajo pedagógico de los docentes. En este sentido, decimos que el 

EiTi es mediador entre el docente y el alumno con sd. 

el InIcIo en el secundaRIo común 

desde el EiTi generamos que ingresen al secundario común quienes finalizaron su escolaridad 

primaria, evaluando sus necesidades contextuales para conocer como ayudarlos en el proceso, sin 

diagnósticos clasificatorios, sin criterios discriminatorios. 

como ya dijimos, los adolescentes con sd cumplen los mismos horarios y actividades áulica 

y extra-áulicas, como todos. se busca que reciban el apoyo familiar, que se comprometan con los 

aprendizajes y la inclusión social de su hijo/familiar, que fomenten las salidas, fiestas, encuentros 

entre el adolescente con sd y sus compañeros comunes. 

asimismo se demanda la intervención de algún profesional a contraturno (nunca durante la 

jornada escolar) que le ayude en el reforzamiento pedagógico de los aprendizajes escolares, ayude 

en la anticipación de aquellos temas que se van a trabajar en grupo, etc. se realiza para ello una 

comunicación fluida por medio de un cuaderno de comunicados entre la familia y las tutoras del 

EiTi. a su vez se solicitan terapias extra-áulicas individuales (fonoaudiología, psicología, etc.), 

también a contraturno, según necesidades de cada uno. 

respecto a la escuela a elegir, en principio, es aquella donde egresó de la primaria. sin embargo, 

sucede que muchas escuelas que aceptan una integración o que son inclusivas en el nivel primario, 

no lo son en el nivel secundario. los directivos y el cuerpo docente cambian y, lo que es más 

importante aún, las políticas institucionales, la cultura institucional. Otras veces, simplemente, las 

escuelas sólo tienen el nivel primario; por tanto, todos los alumnos deben encontrar otra escuela para 



  

  

 

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

su nivel medio. En ese caso, la elección de la escuela, que haga la familia junto con el adolescente 

con sd, podrá ser la más cercana al hogar, facilitando el compartir la misma comunidad vecinal, las 

visitas y salidas entre compañeros, etc. la familia tiene también que pesar la escuela que responde 

a sus elecciones culturales, religiosas, de perfil de formación etc. ahora bien, una cuestión muy 

importante es que la escuela tenga un Proyecto Educativo institucional inclusivo, o que por lo 

menos tenga apertura a la integración/inclusión y, si es posible, experiencia anteriores. 

uno de los mejores indicadores para evaluar si la elección ha sido buena es que el adolescente 

con sd sea un alumno real del aula común, de la escuela común (influyen desde las relaciones 

y el clima institucional, hasta la modalidad de adecuación curricular, la modalidad de integración/ 

inclusión). 

Otra cuestión que se presenta es cuál especialidad seleccionar. En argentina el sistema 

educativo se estructura con diferencias según las provincias. En nuestra provincia, córdoba, el 

nivel medio o secundario se divide en un ciclo básico y otro especializado, cada uno de tres años 

de duración. El ciclo especializado cuenta con muchas variaciones. las escuelas pequeñas tienen 

sólo una especialidad; las más grandes pueden tener más de 2. Por tanto, los alumnos al finalizar 

el primer ciclo deben elegir la que les guste, al igual que el adolescente con sd. En las elecciones 

de los alumnos con sd, como de otros chicos, lo más importante es saber a cuál especialidad van 

ha ir sus amigos o compañeros más cercanos, siendo este un criterio sumamente válido. El grado 

de dificultad de la especialidad en sí debe ser el último criterio. las especialidades como Gestión 

administrativa, ciencias Políticas, etc. pueden parecer difíciles en comparación a otras como 

comunicación social o artes. sin embargo, toda especialidad tiene asignaturas más complejas que 

otras, más difíciles de adaptar, pero todas se pueden adecuar si realmente se conoce el currículum 

común. En nuestra experiencia, varios adolescentes han cursado especialidades que consideramos 

inicialmente más difíciles pero igual los contenidos se han podido adaptar (frecuentemente de 

modo significativo), los adolescentes han podido aprender contenidos y han podido participar en el 

grupo áulico de acuerdo a sus posibilidades, disfrutando y beneficiándose. 

RecomendacIones usuales1 

la plena integración al aula común, más aún, la educación inclusiva requiere que el currículum se 

ajuste y adapta a la diversidad, en este caso también al adolescente con sd, teniendo como eje el 

currículum común, el cual deriva de un currículum general. 

Para ajustar a la diversidad el currículum común es importante tener en cuenta los aportes 

de las siguientes teorías: a) desde el constructivismo vigotskyano, la influencia del contexto socio-

cultural en el desarrollo, la importancia de la mediación y enseñanza recíproca, el aprendizaje 

 Estas recomendaciones plasman el trabajo cotidiano desarrollado por el EiTi de Fusdai; especialmente colaboraron la Prof. 
celia González, la lic. Paula cabrera, la lic. Feroglio y la lic. Karen cano. 
1
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cooperativo, la necesidad de generar aprendizajes para generar desarrollo; b) desde la Teoría de las 

inteligencias Múltiples, la necesidad de conocer y facilitar el desarrollar integral cognitivo de los 

alumnos, teniendo en cuenta talentos y/o dificultades; c) la concepción de aprendizaje comprensivo 

y del aprendizaje significativo; etc. 

ajustar el currículum áulico es adaptarlo en su diseño (su formulación escrita en programas, 

guías de trabajo, etc.), en su desarrollo (su puesta en práctica del currículum, lo que en realidad se 

enseña y se aprende) y en su evaluación (tanto la integral como la acreditadora), teniendo presente, 

como ya hemos dicho, las características y necesidades de cada uno de los adolescentes con sd en 

función de su contexto áulico, institucional, familiar y social. 

El EiTi ha ido desarrollando recomendaciones generales más usualmente dadas para los 

profesores de las distintas asignaturas del secundario, aquí referidas para los adolescentes con sd 

en escuelas integradoras (aún no inclusivas). Estas han partido del trabajo desarrollado en los 

anteriores niveles de enseñanza (inicial y primario), especificándose para este nivel y sin pretender 

ser exhaustivos. 

En el diseño del currículum común el profesor de aula: 

•	� realiza, conjuntamente con las tutoras del EiTi, la jerarquización y selección de los 

objetivos y contenidos curriculares comunes de su asignatura para que el adolescente con 

sd pueda lograr aprendizajes significativos, comprensivos y adaptados a sus posibilidades. 

respeta el mismo tema general y la misma metodología para todos. 

•	� reduce la complejidad de las actividades, guías de trabajo, proyectos, etc. si hiciera 

falta. Promueve la realización de actividades comprensivas: resolución de problemas, 

ejemplificaciones, aplicaciones, comparaciones, contextualizaciones, justificaciones, 

explicaciones, etc., simplificadas según las posibilidades del alumno integrado. 

•	� Plantea consignas breves. reduce la complejidad de la información y la cantidad de 

estímulos. Plantea, de ser necesario, una consigna por vez. 

•	� respeta una adecuada presentación viso-espacial de las actividades (tipo y tamaño de letra 

adecuada; clara diferencia figura-fondo; nitidez, etc.). 

•	� resalta con colores ideas principales, en textos, consignas; marca la separación de términos 

para la resolución de ejercicios combinados, si hiciera falta. 

•	� usa referentes concretos, gráficos y/o visuales, para favorecer la comprensión. Ejemplo: 

fórmulas gráficas, escalas, como también fotografías de revistas (no dibujos infantiles), 

etc. 

•	� Prioriza el logro de objetivo de una actividad por sobre la tarea específica. 

•	� reajusta el diseño realizado en función de los resultados y de la evaluación realizada. 
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En el desarrollo del currículum el profesor de aula: 

•	� Genera y mantienen un clima cordial y de respeto mutuo en la clase. Brinda confianza, 

aliento. 

•	� se fija que la ubicación física y espacial del alumno con sd le permita tener una clara 

visión del pizarrón y, a su vez, que esté junto a sus compañeros. 

•	� incentiva la participación del adolescente con sd en todas las actividades áulicas y extra-

áulicas que se planteen para el resto del grupo áulico con las adaptaciones necesarias: que 

trabaje en grupo, participe oralmente, etc. 

•	� Busca mediar y acompañar, especialmente en los nuevos aprendizajes, tendiendo hacia 

la independencia del adolescente; observa, orienta, facilita, etc. realiza demostraciones, 

ejemplificaciones, experiencias, experimentos, etc. en la medida de lo posible. 

•	� Promueve la ayuda entre compañeros, su mediación. 

•	� Promueve el trabajo cooperativo en pequeños grupos. Favorece el funcionamiento del 

trabajo en grupo ofreciéndose como mediador entre el joven con sd y el grupo, buscando 

tareas y actividades que él pueda realizar en compañía de su grupo. 

•	� Favorece, en la medida de lo posible, positivas relaciones interpersonales, teniendo en 

cuenta que los docentes son modelo relacional, un ejemplo para los demás. 

•	� implementa las adecuaciones curriculares diseñadas de modo flexible. 

•	� da las consignas de modo general y luego, particular al alumno con sd. se asegura la 

comprensión de la consiga, estimula atención. controla la realización correcta de las 

mismas. 

•	� Brinda el tiempo que el alumno necesite para resolver sus actividades, adecuándose a su 

ritmo, sin perder de referencia el ritmo de la clase para que este realizando actividades 

semejantes. 

•	� recomienda el uso de la calculadora para la resolución de las operaciones. 

•	� Exige el cumplimento de normas áulicas e institucionales como a cualquier otro alumno 

(Por ejemplo, asistencia, comportamientos, etc.), según un trato equitativo. 

En la evaluación del currículum el profesor de aula: 

•	� realiza, junto con la tutora, la evaluación integral y continua de los aprendizajes 

alcanzados por los alumnos con sd, en relación al currículum común y a las adaptaciones 

implementadas y al contexto. intercambia información con otros docentes para completar 

su evaluación. 

•	� considera la evaluación permanente e informal realizada al alumno, lo observado en 

clases, no sólo para evaluar procesos y resultados, sino para elaborar la calificación final. 

•	� Evalúa los propios procesos de enseñanza en forma continua. 

•	� Flexibiliza los criterios de evaluación para posibilitar que el alumno con sd continúe 

avanzando y cursando junto con sus compañeros comunes de su similar edad. 
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•	� ajusta de ser necesario los instrumentos de evaluación (Por ejemplo, oral por escrita), 

buscando a su vez, realizar dichas evaluaciones en los mismos momentos y espacios que a 

todos los alumnos y en forma lo más semejante posible. 

•	� En las evaluaciones escritas, los formatos de las evaluaciones deben ser familiares y 

preferentemente que hayan sido trabajados previamente. 

•	� Prioriza la calidad por sobre la cantidad de actividades a evaluar. 

•	� En las evaluaciones orales permite que el alumno tenga un esquema o un mapa conceptual 

del tema que le sirva de guía. 

•	� utiliza la misma escala de calificación que el resto de los alumnos. 

•	� califica en función de la respuesta a la adecuación y no en relación al resto de los 

compañeros. 

•	� realiza la devolución de las correcciones para favorecer la revisión de dudas o dificultades. 

•	� Posibilita, de ser posible y necesario, la recuperación en las pruebas no aprobadas. 

•	� comunica formal y/o informal las evaluaciones realizadas a la familia, los tutores y al 

propio adolescente con sd, priorizando el intercambio de opiniones y evaluaciones. 

•	� alienta las producciones y logros de los alumnos. 

Hemos podido comprobar que todas las asignaturas pueden hacerse accesible para ser 

aprendidas, con sus adaptaciones, por un niño o joven con sd desde el nivel inicial al nivel terciario. 

como dice lópez Melero (2004), lo que hace falta es educatividad, la intensión de enseñarle, de 

lograr que él aprenda. 

algunas oPInIones de los PRoFesoRes del secundaRIo común 

Mostraremos aquí parte de los resultados del cuestionario auto-administrado aplicado por el EiTi 

que indagó las opiniones de profesores del secundario en diciembre del 2009. Es de aclarar que 

muchos aún no han enviado sus cuestionarios contestados, por lo que esperamos tener un mayor 

número para el momento de la ponencia. aquí presentaremos las respuestas de 24 profesores de 

diversas asignaturas de 1º, 2º, 5º y 6º año del secundario, pertenecientes a 4 escuelas comunes 

diferentes que han tenido en sus aulas alumnos con sd (en total aquí se refirieron a 6), que reciben 

el apoyo del EiTi de Fusdai. Podemos observar que hay respuestas de docentes de los primeros 

y los últimos años del secundario; se trata de docentes de Matemática, lengua, Física, Química, 

Biología y otras asignaturas relativas a las ciencias sociales, ciencias naturales, Economía y artes. 

al preguntarles sobre el alumno con sd que ha tenido en su aula, el 100% respondió que SI 

ha logrado, con sus adecuaciones, aprender contenidos curriculares en su asignatura (Grafico 1), 

especificando la gran mayoría que alcanzaron muchos o bastantes aprendizajes. ninguno marcó que 

NO ha logrado aprendizajes. Otra cuestión importante es que el 100% de los profesores dijo que SI 



  

 

  

 

 

 

 

  

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

hay compañeros que apoyan y ayudan al adolescente con sd en el aula y el 92% de los profesores 

afirmó que su alumno con sd SI tiene amigos más cercanos dentro del aula, siendo muy pocos 

quienes indicaron que NO los tiene. Esto revela, en las percepciones de los profesores encuestados, 

que los adolescentes con sd aprenden, tienen amigos y compañeros que lo apoyan. 

al consultarles a los docentes si aceptarían hacer nuevas integraciones de adolescentes con sd 

(Gráfico 2) el 75% afirmó que SI y el resto contestó que No sabe. cabe notar que ninguno marcó 

NO, siendo esto muy positivo. 

a su vez llama la atención que el 42% dijo que No sabe si la escuela tenía proyecto institucional 

que contemple la integración o la inclusión de alumnos con necesidades educativas especiales 

(Gráfico 3). sólo el 33% afirmó que la escuela SI tiene proyecto, el resto dijo que NO lo tiene. 

los que han respondido que no saben si realizarían nuevas integraciones son los que indican 

que no saben si la escuela tiene proyecto o marcaron que no los tiene. Parecería así que la ausencia 

o el desconocimiento de políticas y proyectos institucionales inclusivos coloca a algunos profesores 

en la situación de dudar si integrar/incluir o no. sin embargo el 92% (Grafico 4) opinaron que las 

escuelas deben incluir alumnos con sd en sus aulas, porcentaje mayor a quienes dijeron que SI 

realizarían nuevas integraciones. 
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Por último, al indagar sobre sus opiniones en general sobre el tema, la gran mayoría de 

los profesores consideran que Mucho o Bastante ayuda la integración/inclusión en aula común en 

tanto beneficia a los adolescentes con sd en sus aprendizajes y su socialización (83% y 92%, 

respectivamente), ayuda a los compañeros a comprender las diferencias y semejanzas entre las 

personas y a ser mas respetuosos y solidarios (96% y 84%, respectivamente) e incluso les ayuda a 

ellos mismos a ser mejores docentes (66%). 

Es de destacar que estas respuestas de los profesores del secundario común reafirman lo que 

hemos venido diciendo: la integración/inclusión al aula común de los adolescentes con sd resulta 

beneficiosa tanto para ellos mismos, en sus aprendizajes y socialización, como para sus compañeros 

comunes, en su comprensión y desarrollo de valores de respeto y solidaridad, quienes ayudan a su 

compañero con sd. asimismo, la experiencia que han tenido los profesores generó que la gran 

mayoría afirme que la inclusión le ayudó a ser mejores docentes. 
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cabe mencionar que estos profesores en su educación profesional no han sido formados desde 

concepciones inclusivas; sin embargo, con la experiencia que hoy tienen en integrar adolescentes 

con sd (alguna de muchos años otra de uno sólo) se están abriendo. así, casi todos marcan que las 

escuelas deben incluir. 

ahora bien, de acuerdo a los resultados recabados, las escuelas deberían elaborar sus propios 

proyectos educativos inclusivos o darlo a conocer mejor, ya que algunos de sus profesores no 

saben si sus escuelas lo tienen. Eso puede ayudar a que los profesores asuman con más seguridad 

la responsabilidad de tener futuras integraciones/inclusiones de chicos con sd como algo natural 

dentro del aula común, a comprometerse más. 

seguidamente, nos interesa en esta ponencia resaltar la importancia para el joven con sd de 

continuar con una educación inclusiva, luego del transitar la escolaridad secundaria. 

hacIa una educacIón PeRmanenTe InclusIva2 

El regreso del secundario común nos pone a todos nuevamente otra encrucijada sobré qué va a ser 

del futuro del joven o adulto con sd. ¿seguir estudiando? ¿Trabajar? sin duda el trabajo incluido 

en una empresa o institución común del medio, con los apoyos que requiera, dignifica a todo 

ser humano y, por supuesto, también a la persona con sd. si el joven resuelve trabajar ¿descarta 

continuar su educación? ¿Es acaso que ya finalizó también su etapa para una educación inclusiva? 

Hoy en día se considera fundamental que toda persona continúe su formación durante toda 

la vida, encarando una educación permanente a fin de mantenerse actualizada, de perfeccionarse 

y especializarse. las personas con sd deben también asumir una educación permanente, lo que 

favorecerá su inclusión al mundo actual y su realización personal. En este sentido las personas con sd 

necesitan aprender a aprender para desarrollar un aprendizaje permanente, aprendiendo nuevos 

conocimientos, habilidades, destrezas, actitudes, reafirmando otros, que le permitan desarrollarse 

como persona y resolver las situaciones personales, laborales y sociales que se le presentan y tomar 

decisiones sobre la base de los valores asumidos. 

la educación inclusiva durante toda la vida para las personas con discapacidad es también 

un derecho reconocido, como ya dijimos, en la convención sobre los derechos de las Personas con 

discapacidades y en nuestro país en la ley nacional de Educación 

Es fundamental de considerar que la necesidad de una persona con sd de tener una educación 

permanente y un aprendizaje permanente no equivale a que tenga una escolaridad permanente, 

sin nunca poder egresar en las edades correspondientes. Menos aún significa su permanencia en 

las escuelas especiales, segregándolos de por vida. El aprendizaje permanente abre las puertas a la 

inclusión y, viceversa, la inclusión amplia las oportunidades de aprendizaje permanente. se requerirá 

se puede leer un mayor desarrollo de este tema en Yadarola, 2008. 2 
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de apoyos y adecuaciones, de una mediación de otro adulto que oriente y ayude en la medida de lo 

necesario. 

vamos a ir ejemplificar lo que estamos diciendo desde el trabajo del EiTi de Fusdai. Ya 

son 12 jóvenes con sd que han egresado del secundario común, quienes han cursado siguiendo 

un modelo de una completa integración al aula común apuntando a una inclusión plena. con 

ellos hemos iniciado un proceso de apoyo y seguimiento en la educación inclusiva en el terciario y 

en la enseñanza no formal, siempre como colaboradores y asesores, sin reemplazar la figura de los 

profesores, asistiendo semanalmente o en forma más esporádica a la institución, según necesidades 

(Yadarola, 2008). 

Esta educación permanente inclusiva de la que hablamos, que abarca toda la vida, comprende 

tanto la educación formal, como aquella no formal e informal, que van de lo más sistemático a lo 

no sistemático, de lo intencional a lo espontáneo. 

desde una educación inclusiva formal algunos jóvenes/adultos con sd podrán acceder 

estudios en el nivel terciario o en la universidad, aunque todavía es posible en casos puntuales, 

ya que no están dadas las condiciones académicas, políticas y sociales. además, habrá adultos que 

estarán en mejores condiciones que otros para acceder y adaptarse. 

la inclusión de jóvenes/adultos en el nivel terciario o universitario, requiere de ajustes o 

adaptaciones curriculares, salvo excepciones, y de la orientación y el asesoramiento a los profesores 

y la institución de parte de un equipo profesional. los títulos y acreditaciones son especiales salvo 

excepciones, lo que implica limitaciones en las habilitaciones y alcances del mismo. Esto lo podemos 

considerar como una ventaja ya que posibilita que una persona con sd que no cumpla con todos 

las exigencias curriculares y académicas, pueda acceder a estudios en este nivel. 

lamentablemente en nuestro país este aspecto no está legislado, siendo un obstáculo 

importante que ha frenado el acceso de muchos jóvenes con necesidades educativas especiales. 

a pesar de estas barreras, un joven con sd ya finalizó su carrera de periodista de nivel superior 

terciario (no universitario) y otro joven comenzó periodismo deportivo en otra institución terciaria, 

gracias a acuerdos con dichas instituciones, las familias y el EiTi de Fusdai. se realizan ajustes 

y adaptaciones curriculares entre los profesores y los profesionales del EiTi, para hacer efectiva su 

plena inclusión al aula común. 

En cuanto a la educación inclusiva no formal, el joven/adulto con sd puede elegir, a lo largo 

de toda su vida, realizar distintos cursos, talleres, encuentros de capacitación, perfeccionamiento 

o especialización en diversas temáticas o áreas específicas, así como encuentros de recreación, de 

desarrollo artístico, deportivos. Estos espacios comunes de formación son de duración variable 

(desde meses a 2 o 3 años, incluso pueden ser indefinidos como, por ejemplo, los deportivos) 

y en general otorgan certificados de asistencia y/o aprobación, no títulos habilitantes. los dan 

instituciones educativas comunes del medio, universidades (dentro de sus programas extensionistas) 

e incluso empresas. 
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constituyen alternativas más o menos cortas de formación continua en ambientes inclusivos 

que el adulto con sd puede elegir según sus propios intereses y talentos y/o habilidades personales, 

y en función de las oportunidades concretas que se ofrecen en el contexto. la realización de distintos 

encuentros formativos implica para el joven/adulto con sd adaptarse a instituciones diferentes, con 

diferencias en su organización y sistematicidad, con compañeros diferentes, docentes diferentes, y 

se va a encontrar que algunas instituciones serán más inclusivas que otras, algunos docentes estarán 

mejor predispuestos que otros, algunos compañeros los aceptarán más fácilmente que otros. si bien 

esto pareciera una dificultad, la diversidad de situaciones los desafía a desarrollarse, a progresar. 

como afirma Bronfenbrenner (1987) la participación en diferentes entornos y situaciones exige 

que la persona se adapte a diferentes personas, tareas y situaciones, lo que aumenta el alcance y la 

flexibilidad de su competencia cognitiva y sus habilidades sociales. En muchos casos los jóvenes/ 

adultos con sd requerirán del apoyo de profesionales que puedan asesorar y orientar en las 

instituciones en la inclusión al aula común. 

En la experiencia nuestra, para continuar ejemplificando, algunos jóvenes egresados del 

secundario común realizaron diferentes cursos de educación no formal en distintas instituciones 

comunes de nuestro medio, como en talleres de Extensión de la universidad nacional de córdoba, 

realizan cursos de diseño Gráfico en Pc, secretariado Ejecutivo, computación, Oratoria, radio, 

serigrafía, dibujo, cocina, Música, Percusión, Baby sitter. unos jóvenes con sd que están ya 

incluidos laboralmente, simultáneamente hoy cursan estos estudios, lo que les permite estar en 

continuo desarrollo de sus posibilidades, según sus intereses específicos, especialmente necesario 

cuando la actividad laboral que llevan a cabo puede ser excesivamente rutinaria. 

En relación a la educación inclusiva informal, la familia, padres y/o hermanos, así 

como los amigos, etc. deberán continuar posibilitando aprendizajes permanentes en el contexto 

cotidiano, estimulando la reflexión y el juicio crítico sobre cuestiones éticas, políticas y/o sociales, 

la comprensión de las relaciones interpersonales, la sexualidad responsable, etc., lo que ayudará 

al continuo desarrollo personal y su inclusión social de la persona con sd. incluso la interacción 

con otras personas de su entorno social (vecinos, compañeros de trabajo, etc.) espontáneamente 

genera oportunidades de aprendizaje permanente, donde el otro es un referente, un mediador en 

la comprensión de conductas y sentimientos de los demás, de las situaciones del entorno, para 

aprender habilidades sociales, a comunicarse mejor y ajustar el propio desempeño. cabe recordar 

que, siguiendo a vigotsky, el aprendizaje es una construcción cooperativa favorecida en el encuentro 

e intercambio con otro, con la mediación de otro, de la cultura y del lenguaje. 

Es de mencionar que desde el EiTi de Fusdai buscamos, asimismo, que los jóvenes/adultos 

con sd continúen siendo apoyados en forma particular e individual por un profesional en el área 

psicopedagógica y/o fonoaudiológica, según sus necesidades e intereses específicos, para reforzar 

aprendizajes y adquirir otros nuevos. 
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algunos objetivos estratégicos para una educación inclusiva permanente, referidos a los 

saberes que puede aprender un joven con sd desde el saber, saber hacer, saber ser y estar, sin ser 

exhaustivos, son los siguientes (Yadarola, 2010): 

•	 “Progreso y realización personal: Enfrentar con más y mejores conocimientos y habilidades 

las decisiones que afectan sus condiciones de vida cotidiana, individual, familiar y 

comunitaria. Encarar una sostenida superación personal y, en general, acceder a una vida 

más fructífera, más enriquecida y más creativa así como la mejora de la calidad de vida. 

Desarrollar la capacidad crítica y reflexiva ante las situaciones que se le presenten. Lograr el 

continuo desarrollo cognitivo, el aprendizaje de saberes de complejidad creciente, tanto en lo 

académico como en lo social, cultural y político. Dominar la lecto-escritura y el cálculo para 

desempeñarse en cuestiones cotidianas. Desenvolverse con autodeterminación, tanto para el 

cuidado personal como para la construcción y realización del proyecto personal de vida, con 

responsabilidad y compromiso. Valorar sus propias posibilidades, identificando dificultades 

y apoyos para superarlos. Sobrellevar posibles frustraciones. Asumir una identidad sana, 

afianzando su personalidad. 

•	� Desempeño laboral: Adquirir los conocimientos, habilidades, destrezas y actitudes, es decir, 

las competencias genéricas y específicas que requiere para desempeñarse más adecuadamente en 

su trabajo y/o para conseguir su rotación o movilización a otro puesto de trabajo mejor. Valorar 

y encarar instancias de capacitación, actualización, especialización para un aprendizaje 

permanente que le ayude a mejorar su inclusión laboral. 

•	� Comunicación y expresión: Desplegar formas de expresión a través de las artes, la expresión 

corporal, la música, el lenguaje, con creatividad e iniciativa personal. 

•	� Relaciones sociales: Comprender mejor al otro y a las situaciones sociales. Aprender normas, 

valores, comportamiento ético. Ser respetuoso y solidario con otros. Ubicarse adecuadamente 

según los distintos contextos y situaciones, para tener un comportamiento acorde. Establecer y 

mantener positivas relaciones de amistad y compañerismo. 

•	� Conciencia cívica: Asumir los derechos y deberes como ciudadano responsable. Informarse 

de cuestiones sociales y políticas relevantes. Asumir una actitud crítica y democrática, en la 

medida de lo posible. 

•	� Recreación y deportes: Aprovechar el tiempo libre para desarrollar actividades recreativas 

positivas. Valorar los bienes culturales. Aprender algún deporte o desarrollar alguna actividad 

física según habilidades e inclinaciones. 

•	� Tecnologías: Aprender y actualizarse en el uso de las tecnologías. Manejar el celular 

correctamente, aprovechando su uso no sólo como teléfono, para intercambiar mensajes o grabar 

fotos y filmaciones, sino como un organizador personal (agenda personal, recordatorios de 

fechas, horarios; despertador; calculadora manual; grabación de voz de avisos o información; 

etc.). 
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Utilizar la computadora como herramienta de trabajo, de información y/o de comunicación. 


Aprender programas que le puedan ser útiles o de interés, por ejemplo, el Word, el Paint, etc.. Poder 


comunicarse vía correo electrónico, por Chat, hacer un uso activo de Internet, etc.
�

Asimismo, aprender a manejar otros aparatos tecnológicos de uso doméstico, no solo la televisión y el 


DVD, sino el microondas, procesadores de alimentos, etc.” 


Más allá que muchos de estos objetivos y contenidos hayan sido ya aprendidos por las personas 

con sd en su niñez o adolescencia, los pueden haber olvidado si no los aplicaron, por lo cual será 

importante reforzarlos. Otros objetivos y contenidos se plantearán para aprender en su adultez, 

según las necesidades, intereses, capacidades y dificultades, del estado de salud física y mental, como 

así también del contexto familiar y social de cada joven/adulto. 

los adultos con sd deberán elaborar y re-elaborar su propio itinerario de formación 

inclusiva como parte de su proyecto de vida, con la mediación de otro adulto de ser necesario, 

considerando metas inmediatas y mediatas, que podrá ir modificando, reajustando en base a sus 

intereses, habilidades y también según las oportunidades educativas inclusivas del medio en que 

está inserto, para así asumir un aprendizaje permanente autogestionado, con autodeterminación, 

compromiso y responsabilidad, donde el aprender a aprender esté contenido y asumiendo una 

actitud proactiva de transformación de sí mismo y del entorno. 

Hemos dado algunos pasos intentando dar respuestas en un aquí y ahora para que los 

adolescentes y jóvenes con sd de hoy puedan acceder a la mejor integración con vistas a una real 

inclusión, donde ya todo el sistema educativo, social y político se haya transformado. Queda mucho 

por hacer, por mejorar en este andar desde una completa integración en el secundario común, 

encaminada hacia una educación inclusiva permanente. El compromiso es conquistar la educación 

inclusiva como parte del proyecto de desarrollo de un país, como parte del proyecto educativo de 

las instituciones educativas, como parte del proyecto de vida de la persona con sd. 
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Tema 3: 

Educación inclusiva (Educación sEcundaria) 

comunicación:
�

secundaria abre sus puertas a Granadown
�

autoras: 

Susana Álvarez Martínez, Natalia Díaz Fernández y Noemí Moreno Rodríguez 

Resumen: 

la etapa de secundaria supone un gran cambio respecto a la Primaria. si el alumno/a tiene síndrome de 


down es importante conocer sus características y su estilo de aprendizaje para lograr su inclusión en 


secundaria.
�

Es importante la coordinación entre todas las personas que participan en el aprendizaje de este alumnado: 


familia, profesores/as y profesionales.
�

desde el departamento de apoyo de Granadown, nos dimos cuenta que esta nueva situación requería de un 


formación anticipada, de profesionales, familia y alumnado.
�

los profesionales del departamento de apoyo de Granadown, siguiendo el plan de acción de FEisd, 


confeccionamos un listado de habilidades que dieran respuesta a los objetivos generales de la educación 


secundaria obligatoria ( l.O.E., 2006) y ofrecimos pautas de intervención a las familias, reuniéndonos de 


forma grupal y personal para que se llevaran a cabo.
�

nos coordinamos con los centros escolares a través de agenda, contacto telefónico y visitas. cada curso 


escolar se organiza un grupo de formación de profesorado en colaboración con el cEP.
�

datos de interés: durante el curso 2005-2006 tuvimos 15 alumnos/as en secundaria, sólo uno obtuvo el 


título. En el curso 2006-2007 tuvimos 12 alumnos/as en secundaria, tres obtuvieron la titulación. durante el 


curso 2007-2008 tuvimos 14 alumnos/as en secundaria y titularon 5. durante el curso 2008-2009 tuvimos 


matriculados en secundaria 11 alumnos/as y obtuvieron el título 4. actualmente tenemos matriculados en 


secundaria 11 alumnos/as de los cuales esperamos que al menos la mitad titulen. 


conclusión: nos queda mucho que andar y trabajar, pero gracias a nuestra asociación y a otras muchas 


personas que luchan desde su corazón porque esto siga adelante, la inclusión ya nos es una utopía, ni un 


sueño de unos pocos sino una etapa más para las personas con síndrome de down.
�

Todo esto se refuerza, cuando cada curso escolar, tenemos más alumnos que obtienen el título de secundaria.
�
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los comIenzos 

a veces no todo ocurre en un día exacto, sino que se plantea poco a poco con el paso del tiempo. 

Esto es más o menos lo que nos sucedió a los profesionales de Granadown al enfrentarnos a una 

nueva etapa educativa como era secundaria. Ya no sólo por la inexperiencia en esta etapa si no por la 

falta de información y la visión de que nuestros chicos/as no podían acceder a secundaria y, mucho 

menos, de una forma inclusiva, sólo en aulas específicas creadas para personas con discapacidad 

y con una oferta de plazas e institutos muy limitadas y no siempre en las condiciones para que 

pudieran acceder a ellas (lejanía del centro, plazas limitadas, poco interés de la familia, etc). 

Poco a poco, gracias a los esfuerzos de muchas personas relacionadas directa o indirectamente 

con este tema (profesores, asociaciones, familias, etc), la inclusión del alumnado con síndrome de 

down en un aula ordinaria, fue haciéndose una realidad visible e inesperada para los incrédulos y 

un sueño en camino. 

la elaboración de proyectos de innovación en algunos centros de secundaria y la colaboración 

de profesores de diferentes institutos, dan el empujón decisivo a la inclusión a los chicos con s.d, y 

como consecuencia los profesionales del departamento de apoyo de Granadown, empezamos una 

nueva etapa en nuestro trabajo y esfuerzo diario. 

la etapa de secundaria supone un gran cambio respecto a la Primaria. si el alumno/a tiene 

síndrome de down es importante conocer sus características y su estilo de aprendizaje para 

lograr su inclusión en secundaria. 

Es importante la coordinación entre todas las personas que participan en el aprendizaje de 

este alumnado: familia, profesores/as y profesionales. 

desde el departamento de apoyo de Granadown, nos dimos cuenta que esta nueva situación 

requería de un formación anticipada, no sólo para nuestros chicos sino también para todo su 

entorno, y desde este punto comenzamos una ardua pero gratificante carrera hacia secundaria. 

anTes de la eTaPa en secundaRIa 

los profesionales de secundaria nos planteamos que nuestros alumnos/as y sus familias tenían que 

tener una formación adecuada a la puerta que se nos abría y como tal necesitábamos darle una 

formación integral, no sólo de a nivel curricular, sino también personal y mostrarles estrategias que 

podrían servirle para desenvolverse de forma autónoma en su nueva etapa educativa. 

Gracias al convenio de colaboración entre down andalucía y la conserjería de educación 

y ciencia, cuyo objetivo consiste en: 

•	� Brindar la colaboración voluntaria de Granadown. 

•	� Informar sobre el alumnado con síndrome de down. 

•	� informar de estrategias de enseñanza-aprendizaje adecuadas para alumnos/as con 

síndrome de down. 
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•	� colaborar en la elaboración de los primeros materiales necesarios para facilitar el acceso 

a su aula. 

•	� Ofrecer charlas formativas para la comunidad educativa (padres, alumnos/as y profesores) 

sobre el síndrome de down. 

a partir de la visita a los centros y con la experiencia que nos aportó el estar colaborando 

con distintos institutos, y sus profesores, elaboramos un listado de habilidades que facilitaran el 

acceso del alumnado a la etapa de secundaria. Habilidades que deberían estar trabajándose a lo 

largo de toda la escolarización y no sólo cuando estamos próximos a la etapa de secundaria. 

TRaBaJamos haBIlIdades 

los profesionales del departamento de apoyo de Granadown confeccionamos un listado de 

habilidades que nos dieran respuesta al objetivo general de la educación secundaria obligatoria 

( l.O.E., 2006): 
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“desarrollar hábitos de disciplina, estudio y trabajo individual y en equipo como condición 

necesaria para una realización eficaz de las tareas del aprendizaje y como medio de desarrollo 

personal”. 

lo hacemos siguiendo las líneas del Plan de acción para las personas con síndrome de down 

en españa.

 HaBilidadEs dE dEsarrOllO PErsOnal 

Trabajamos con la familia: 

•	� Hábitos de higiene personal: aseo y ropa adecuada 

•	� autonomía en los desplazamientos:
�

− uso de los medios de transporte
�

•	� uso y manejo del dinero. 

•	� autorregulación de su conducta:
�

− control de impulsos (espacios sin tarea)
�

− respeto de los espacios interpersonales
�

•	� Estimación del tiempo: puntualidad. 

•	� Habilidades de comunicación: comprender órdenes; pedir lo que necesita o solicitar 

ayuda; expresar su opinión sobre acontecimientos; verbalizar situaciones problemáticas y 

cómo solucionarlas. 

•	� Habilidades sociales: como hacer amigos; como participar en actividades del centro. 

•	� Formación afectiva: conocer la diferencia en los tipos de relaciones (profesor-alumno/a; 

amigo-novio/a-compañero/a); informar las formas correctas de comportamiento. 

HaBilidadEs dE aPrEndiZaJE 

en GRUPO 

•	� atender a una explicación. 

•	� copiar de la pizarra. 

•	� abrir un libro por la página que se le indica. 

•	� subrayar las ideas importantes que el profesor va indicando en clase. 

•	� seguir una lectura colectiva. 

•	� colaborar en trabajos grupales. 

− saber que tiene que hacer 

− ser responsable con la tarea que se le encomienda. 

•	� compartir materiales. 

•	� Hacer una adecuada valoración de su trabajo y del de otros. 
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•	� Habilidades de convivencia: respetar el turno; reparto de tareas; solución de problemas 

surgidos en grupo. 

inDiViDUAL 

•	� utilizar su horario de clase. 

•	� Preparar el material, tanto en casa, como en cada clase. 

•	� anotar en su agenda las tareas a realizar en casa. 

•	� Escribir con bolígrafo de forma correcta. 

•	� Buscar información (diccionario, internet, enciclopedia, etc). 

•	� interpretar distintas formas de presentar una información (esquema, gráfico) 

•	� realizar una lectura comprensiva de diferentes tipos de textos. 

•	� reconocer la idea principal de un texto atendiendo a estrategias visuales (letra en negrita, 

recuadros, notas a pié de página) 

•	� Producir pequeños escritos. 

•	� releer lo escrito para autocorregirse. 

•	� Fomentar el desarrollo del pensamiento lógico matemático para: usar e interpretar un 

lenguaje matemático; resolver operaciones matemáticas y resolución de problemas. 

nos reunimos con los padres 

uno de los pilares fundamentales dentro de la etapa en secundaria es la familia y la coordinación 

entre éstos, el centro y los profesionales de Granadown. Por todo esto, comenzamos a reunirnos con 

la familia para, fundamentalmente: 

•	� darles pautas de intervención para preparar desde casa a su hijo/a, para la nueva etapa 

educativa. 

•	� informarles sobre las características pedagógicas y evolutivas de la etapa en secundaria. 

•	� Transmitirles seguridad, aclarando las s dudas que surgían. 

Durante la etapa en secundaria 

Todos los profesionales del departamento de apoyo de granadown nos dimos cuenta que para 

amortiguar y facilitar la inclusión de nuestros alumnos/as en el instituto, podíamos ofrecer tanto a 

las familias como al centro, unos servicios que facilitaran su tarea, además de una total y absoluta 

coordinación entre todos. 

centro-profesorado 

•	� agenda escolar (facilitada por Granadown o por el propio centro): Es fundamental para 

que la información llegue a los tres pilares fundamentales (centro-familia-profesionales) 
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y sea más fácil la coordinación entre éstos. la utilidad principal es que nuestro chico/a 

aprenda a anotar las actividades marcadas por el profesor, próximos exámenes, y cualquier 

acontecimiento que necesite ser comunicado. al principio, no siempre llega toda la 

información y no casi nunca de forma clara o correcta, pero el día a día les sirve de 

entrenamiento y según pasa el curso se va mejorando, haciéndose ellos cada vez más 

autónomos e independientes. 

•	� visitas a los centros: como ya hemos comentado anteriormente nos ceñimos al 

convenio de colaboración entre down andalucía y la conserjería de educación y 

ciencia. 

•	� grupos de trabajo: Granadown organiza estos grupos en los que participan maestros y 

profesores de diferentes etapas pero con un mismo eje temático a desarrollar. algunos de 

los temas propuestos en cursos anteriores han sido: 

−	� “alumnado con síndrome de down. Práctica diaria en el aula y análisis de 

Material”. curso 2006-2007. 

− “Grupo de trabajo: alumnado con síndrome de down; así soy, 

− aquí trabajo y me gusta leer”. curso 2007-2008. 

− “desarrollo de competencias en el alumnado con síndrome de down”. curso 

2008-2009. 

familia 

•	� Reuniones generales: de forma periódica se ha reunido a los padres de alumnos/as de 

secundaria por cursos para explicarles cuál es la función de los profesionales en esta etapa 

y aclarar dudas con respecto a ella. 

•	� Reuniones individuales: Estas reuniones se hacen de forma puntual (una vez 

antes de entrar en la etapa de secundaria y de forma esporádica una vez comenzada 

la nueva etapa). Es la coordinadora del departamento de apoyo de Granadown 

y a su vez también de secundaria la que se encarga y lleva a cabo esta labor. Este 

tipo de reuniones son convocadas en ocasiones por la coordinadora, por algún 

motivo puntual, y otras ocasiones a petición de la familia. 

En ocasiones el profesional del departamento de apoyo que da clase a su hijo/a, dedica 

una sesión a tutoría con los padres. normalmente son ellos los que la solicitan. 

Participación de los padres en las sesiones de apoyo: Es importante en cualquier etapa educativa 

que los padres entren en las sesiones individuales de apoyo que se les imparten a sus hijos y así se 

les ofrece y recomienda. Pero es quizás en esta etapa cuando se hace más fundamental que el madre/ 

padre participe de forma activa en estas. no sólo conociendo la marcha de su hijo, sino que puede 

aprender las estrategias del profesional para trabajar con el alumno/a (adaptaciones, esquemas, 
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autonomía en el trabajo, etc) y luego poder llevarlas a cabo cuando trabajan con sus hijos/as en 

casa. En ocasiones, muchas madres/padres entran en las sesiones para recibir también la explicación 

del profesional, pues en esta etapa los objetivos y contenidos se complican y muchos de ellos no lo 

recuerdan de su etapa educativa. 

escuela de padres: Es importante reunir a los padres que están viviendo la misma etapa educativa, 

pues comparten inquietudes y experiencias, y se sienten arropados. También hay padres que son ya 

veteranos y aconsejan a los más nuevos, gracias a la experiencia recientemente vivida. 

coordinación entre profesionales: semanalmente nos reunimos los profesionales del departamento 

de apoyo Escolar de Granadown e intercambiamos información e inquietudes sobre los alumnos/as 

de secundaria entre los diferentes profesionales que inciden sobre cada uno de ellos. 

Para terminar algunos datos de interés: durante el curso 2005-2006 tuvimos 15 alumnos/as en 

secundaria, sólo uno obtuvo el título. En el curso 2006-2007 tuvimos 12 alumnos/as en secundaria, 

tres obtuvieron la titulación. durante el curso 2007-2008 tuvimos 14 alumnos/as en secundaria 

y titularon 5. durante el curso 2008-2009 tuvimos matriculados en secundaria 11 alumnos/as 

y obtuvieron el título 4. actualmente tenemos matriculados en secundaria 11 alumnos/as de los 

cuales esperamos que al menos la mitad titulen. 

a modo de conclusIón: 

Esta es la experiencia de unos profesionales que trabajamos a diario con alumnado con síndrome 

de down en secundaria y hemos tratado de transmitir que con esfuerzo, trabajo, coordinación 

(familia, centro y profesionales) e ilusión es posible esta nueva etapa de forma inclusiva. 

nos queda mucho que andar y trabajar, pero gracias a nuestra asociación y a otras muchas 

personas que luchan desde su corazón porque esto siga adelante, la inclusión ya nos es una utopía, 

ni un sueño de unos pocos sino una etapa más para las personas con síndrome de down. 

Todo esto se refuerza, cuando cada curso escolar, tenemos más alumnos que obtienen el título 

de secundaria. 



  

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

RefeRenciAs: 

BucKlEY, s., Bird, G. sacKs, B., PErEra, J. (adaptación en castellano) “Vivir con el síndrome de 

Down: una introducción para padres y profesores”, Editorial cEPE, Madrid 2006 

MiÑan EsPiGarEs, anTOniO, “Experiencias de atención a la diversidad en educación secundaria”, 

natívola s.l. Granada 2007 

TEJada, P., “integración escolar y desarrollo cognitivo. adolescentes con síndrome de down en la escuela 

secundaria”, Ediciones de Boulevard, córdoba (argentina), 2008 



  

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

Tema 3: 

Educación inclusiva (Educación sEcundaria) 

comunicación: 

un aula de transición a la vida adulta en educación secundaria obligatoria 

autora: 

Paula Ana Martinelli 

Resumen: 

desde la Etapa Escolar de la Fundación síndrome de down de Madrid continuamos trabajando en el 

objetivo de alcanzar una inclusión de calidad en la Educación secundaria Obligatoria de los jóvenes con 

discapacidad intelectual. 

El derecho a la educación de jóvenes con d.i. incluidos en E.s.O. nos plantea que ellos pueden y deben 

seguir participando de un currículo ordinario que garantice una formación equitativa con respecto a sus 

compañeros, aunque adaptada a sus necesidades particulares. de la misma manera debemos garantizar 

que su formación incluya aquellos contenidos relacionados con las habilidades adaptativas necesarias para 

alcanzar éxito en las instancias posteriores de formación laboral e integración social. decidimos por ello, 

construir un nuevo espacio de aprendizaje dentro del colegio ordinario para los alumnos con d.i.: “El aula 

de Transición a la vida adulta”. 

se favorecen en forma continua instancias naturales y programadas de participación e interrelación de todos 

los alumnos de E.s.O., con la intención de continuar afianzando actitudes y valores para la convivencia en 

una comunidad diversificada. 

como conclusión de tal experiencia podemos afirmar que todos los que participamos en este nuevo espacio 

inclusivo compartimos la satisfacción de haberle ganado una nueva partida a la inclusión de calidad en 

E.s.O. 

Palabras claves: 

Educación inclusiva- Educación secundaria Obligatoria- discapacidad intelectual- Habilidades adaptativas- 

Transición a la vida adulta- autonomía. 
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“Un mundo diferente no puede ser construido por personas indiferentes” 

Peter Marshall 

1. InTRoduccIón: 

desde la Etapa Escolar de la Fundación síndrome de down de Madrid (FsdM), venimos trabajando 

junto con otras entidades de la comunidad por promover la inclusión de nuestros alumnos en 

centros ordinarios de educación primaria. Es ahora el momento de continuar el camino hacia una 

inclusión de los jóvenes con discapacidad intelectual en la Educación secundaria Obligatoria. 

como defensores de nuestra misión de Fundación, siempre hemos creído que los alumnos 

con discapacidad intelectual (d.i.) tienen el derecho de recibir una educación inclusiva con los 

beneficios que supone ésta. asimismo creemos que todos los educandos tienen el derecho a educarse 

en y para la diversidad. El derecho a la educación de jóvenes con d.i. incluidos en E.s.O. nos 

plantea que ellos pueden y deben seguir participando de un currículo ordinario que garantice una 

equidad en la formación con respecto a sus compañeros. asimismo no dejar de atender en forma 

sistemática aquellos contenidos relacionados con habilidades adaptativas que les permitan alcanzar 

la mayor autonomía posible y éxito en las instancias posteriores de formación laboral. 

a partir de nuestras intenciones y principios, de los encuentros con las familias y observando 

que las experiencias en inclusión en Educación secundaria no son suficientes para atender a nuestra 

población, comenzamos a gestar una idea que se convirtió en septiembre de 2008 en un “Programa 

piloto de inclusión para alumnos con discapacidad intelectual en e.s.o.” 

comenzó así a construirse poco a poco, con el apoyo de la consejería de Educación de la 

comunidad de Madrid y conjuntamente con el colegio Ágora, un espacio en el que los alumnos 

con d.i. incluidos en E.s.O pudiesen participar en un contexto inclusivo pero a la vez adaptado a 

sus necesidades educativas, relacionadas con su etapa evolutiva y con sus necesidades de aprendizaje. 

logramos que finalmente tuviera su lugar “el aula de Transición a la vida adulta”, un nuevo 

espacio de aprendizaje para los alumnos con d.i., llevado por profesionales especializados en 

Educación Especial. Espacio en dónde los alumnos en función de sus particularidades puedan 

adquirir y optimizar aquellas habilidades adaptativas imprescindibles para su autonomía y formación 

futura. al mismo tiempo continuar gozando de instancias de aprendizaje en aulas de educación 

ordinaria, en donde se beneficien de un currículo ordinario adaptado en función de sus necesidades. 

Es en el aula de Tva donde los alumnos en algún momento de su jornada escolar, trabajan 

particularmente aquellas habilidades conceptuales, prácticas y sociales relacionados con la conducta 

adaptativa (comunicación, habilidades académicas funcionales, autonomía en desplazamientos, 

autonomía en el hogar, autocuidado, habilidades sociales, entre otras). sabemos que la educación 

inclusiva debe trabajar tales habilidades en forma transversal en el currículo ordinario y estamos 

convencidos que la competencias básicas de la lOE velarán por ello, aunque creemos que en muchas 
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ocasiones actualmente en la práctica aún es insuficiente respecto a los tiempos de aprendizaje y 

experiencias prácticas que las personas con d.i. necesitan. 

consideramos que el tiempo de permanencia en el aula ordinaria de los alumnos con 

d.i., así como el seguimiento del currículo ordinario, debe favorecerse siempre al máximo. la 

posibilidad de generar un aula de T.v.a. dentro de un centro ordinario, le garantiza a los alumnos 

con d.i. la posibilidad de permanecer en un entorno normalizado, la convivencia con sus pares y la 

flexibilidad óptima para participar de situaciones de aprendizaje relacionadas con la adquisición de 

las habilidades adaptativas, tan necesarias en su desarrollo en y para la integración social. 

En el presente programa también participan en diversas actividades la totalidad de alumnos 

de EsO del colegio, beneficiándose así los alumnos de una educación basada en el desarrollo de 

actitudes y valores relacionados con la aceptación de diferencias y la convivencia en una comunidad 

diversificada. 

2. análIsIs de necesIdades de los alumnos con d.I. 

a partir del análisis de la realidad educativa de los usuarios de la FsdM, muchos de los cuales ya se 

encuentran cursando o próximos a cursar EsO; creemos que urge “reflexionar” y “actuar” en vistas 

a una Educación inclusiva eficiente para los alumnos con d.i. que culminan su escolaridad primaria 

en colegios ordinarios. 

desde la Etapa Escolar de la FsdM se ha realizado una evaluación cuantitativa que nos permite 

constatar que sólo el 28% de los usuarios permanecen en centros inclusivos en el primer ciclo de la 

E.s.O. si bien es un dato significativo que merece atención, en la presente ponencia creemos que 

es preferible detenernos en el análisis de la información cualitativa recogida que explicita de alguna 

manera las causas de esta emigración a la Educación Especial. Tras dicho análisis se puede concluir 

que las familias de los usuarios consideran que: 

•	� En los centros educativos se realiza generalmente un trabajo minucioso de adaptaciones 

curriculares instrumentales relacionadas con habilidades adaptativas conceptuales, 

especialmente adaptaciones en las asignaturas de lengua y matemáticas. 

•	� a los alumnos se les exigen simultáneamente esfuerzos sociales y cognitivos de sobre-

adaptación a distintos grupos. 

•	� Muchos padres se anticipan optando por centros de Educación Especial antes de finalizar 

la etapa de primaria por el temor a quedarse posteriormente sin plazas para dichos centros. 

•	� se perciben insuficientes los recursos y profesionales que sostienen el proceso de inclusión. 

•	� El profesorado los percibe como alumnos del profesor de apoyo. 

•	� las familias consideran que los profesores de secundaria no tienen formación suficiente 

para atender las necesidades curriculares de sus hijos. 

•	� no se cuenta con tiempo establecido para coordinación de la integración entre profesorado 

y equipos de apoyo 
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•	� los alumnos pasan muchas horas con su grupo de clases, realizando tareas distintas a las 

del resto de sus compañeros, las cuales no se encuentran muchas veces relacionadas con 

los contenidos que se trabajan en la clase. 

•	� no se cuentan con programas que atiendan las Habilidades adaptativas para el futuro 

personal y pre-laboral de los alumnos con d.i. 

•	� los profesores de apoyo y logopedas se encuentran en ocasiones frustrados por las 

dificultades de ajustar el currículo de EsO respecto a las necesidades reales actuales y 

futuras de los alumnos. 

•	� los alumnos terminan la E.s.O. con insuficientes habilidades adaptativas prácticas, 

sociales y psico-emocionales que sirvan de base para obtener éxito en programas de P.c.P.i. 

El estudio de la agencia Europea para el desarrollo de la Educación Especial (2005), titulado 

“Educación inclusiva y prácticas en el aula de Educación secundaria” sugiere que la mayoría de los 

países están de acuerdo en que la inclusión en secundaria es un tema de preocupación importante. 

se perciben áreas problemáticas específicas como la insuficiente formación del profesorado y las 

actitudes poco positivas. sostiene que las actitudes de los profesores son decisivas en la consecución 

de la inclusión y éstas dependen en gran medida de sus experiencias –especialmente con alumnos 

con nEE– su formación, el apoyo que reciban y otras condiciones como el número de alumnos en 

el aula y la cantidad de trabajo. 

asimismo la investigación realizada por Gerardo Echeita sarrionandía, Miguel Ángel verdugo 

y otros, y financiada por el cidE (2008), respecto a la “opinión de las organizaciones de personas 

con discapacidad sobre el proceso de educación inclusiva del alumnado considerado con necesidades 

de apoyo específicas” distingue en sus conclusiones generales que “las barreras se ubican sobre 

todo en la etapa de la Educación secundaria Obligatoria y Postobligatoria, y que afectan en forma 

semejante a todo el alumnado objeto de estudio…se aprecia que una buena parte de ellos tienen 

logros académicos menos satisfactorios que lo deseable, al tiempo que sus relaciones interpersonales 

y su autoestima quedan en entredicho” 

a partir de este acercamiento a la realidad que viven nuestros alumnos en inclusión, es que 

consideramos óptimo generar un espacio flexible y mediado sustentado en los principios y beneficios 

de una Educación inclusiva dentro de un centro educativo en E.s.O.. Espacio construido con la 

finalidad de continuar favoreciendo la plena participación del alumno con d.i. en un entorno 

inclusivo y simultáneamente promover la adquisición de habilidades adaptativas para lograr una 

plena inclusión social presente y futura. 
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3. maRco legIslaTIvo del PRogRama: 

El presente programa se sustenta en los principios de la l.O.E. como marco legislativo y de actuación. 

Entre algunos capítulos en los que se asienta el programa, se puede destacar particularmente el 

capítulo i artículo 74 de la l.O.E. (publicado en el BOE con fecha 4 de mayo de 2006) el que dice 

textualmente: 

“La escolarización del alumnado que presenta necesidades educativas especiales se regirá por 

los principios de normalización e inclusión y asegurará su no discriminación y la igualdad 

efectiva en el acceso y la permanencia en el sistema educativo, pudiendo introducirse medidas de 

flexibilización de las distintas etapas educativas, cuando se considere necesario. La escolarización 

en unidades o centros de educación especial, que podrá extenderse hasta los 21 años sólo se 

llevará a cabo cuando sus necesidades no puedan ser atendidas en el marco de las medidas de 

atención a la diversidad de los centros ordinarios”. 

asimismo en el capítulo iii en el artículo 22 sostiene en el apartado 4º y 5º que: 

“La educación secundaria obligatoria se organizará de acuerdo con los principios de educación 

común y de atención a la diversidad del alumnado. Corresponde a las administraciones 

educativas regular las medidas de atención a la diversidad, organizativas y curriculares, 

que permitan a los Centros, en el ejercicio de su autonomía, una organización flexible de las 

enseñanzas. 

“Entre las medidas señaladas en el apartado anterior se contemplarán las adaptaciones del 

currículo, la integración de materias en ámbitos, los agrupamientos flexibles, los desdoblamientos 

de grupos, la oferta de materias optativas, programas de refuerzo y programas de tratamiento 

personalizado para el alumnado con necesidad específica de apoyo educativo. “ 

4. maRco TeóRIco del PRogRama: 

El presente programa asienta sus bases en los principios de la Educación inclusiva. Esta inclusión 

no es meramente una cuestión de acceso, sino principalmente de “una educación para TOdOs de 

calidad”. 

En el index for inclusion (Tony Booth y Mel ainscow 2000) se plantean como perspectivas 

centrales a tener en cuenta en la Educación inclusiva, algunas de las siguientes ideas: 

•	� la educación inclusiva implica procesos para aumentar la participación de los estudiantes 

y la reducción de su exclusión, en la cultura, los currículos y las comunidades de las 

escuelas locales. 

•	� la inclusión implica reestructurar la cultura, las políticas y las prácticas de los centros 

educativos para que puedan atender a la diversidad del alumnado de su localidad. 
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•	� la preocupación por superar las barreras para el acceso y la participación de un alumno 

en particular puede servir para revelar las limitaciones más generales del centro a la hora 

de atender a la diversidad de su alumnado. 

•	� la diversidad no se percibe como un problema a resolver, sino como una riqueza para 

apoyar el aprendizaje de todos. 

creemos que los alumnos con discapacidad intelectual (d.i.) tienen el derecho de recibir 

una educación inclusiva con los beneficios que supone ésta, así como la parte de la sociedad que está 

inmersa en la educación tiene el derecho a educarse en y para la diversidad. 

somos concientes de los obstáculos que aún persisten en la inclusión en E.s.O. asimismo 

también consideramos que para que los alumnos con d.i. se beneficien de aprendizajes centrados en 

sus necesidades se requieren tomar medidas individualizadas, que no impidan la inclusión pero que 

atiendan a las necesidades de aprendizaje para alcanzar los mismos fines que el resto de compañeros, 

convertirse en ciudadanos autónomos y responsables en la vida adulta. 

El derecho a la educación de adolescentes y jóvenes con d.i. incluidos en E.s.O. nos plantea 

que pueden y deben seguir participando de un currículo ordinario que garantice una equidad en la 

formación con respecto a sus compañeros. Es tarea de los profesionales implicados en su educación 

realizar aquellas adaptaciones significativas que permitan lograr el desarrollo integral y personal de 

los alumnos en todos los ámbitos de desarrollo posible. la práctica nos demuestra que en muchas 

ocasiones sus aprendizajes y necesidades no sólo se encuentran desfasados y requieren adaptaciones 

significativas del currículo; sino que necesitan ampliar sus aprendizajes con conocimientos que no 

se encuentran incluidos en el currículo de E.s.O. Tal realidad conlleva a que sea necesario adicionar 

otros contenidos que se requieren para garantizar éxito en situaciones de formación futuras. 

Por todo ello pretendemos que los alumnos con discapacidad intelectual puedan participar en 

un contexto inclusivo pero a la vez adaptado a sus necesidades relacionadas con su etapa evolutiva y 

de aprendizaje, logrando que dichos jóvenes, en función de sus características y de sus necesidades 

particulares, adquieran aprendizajes que le permitan una autonomía progresiva en los ámbitos de 

experiencia relacionados con la vida diaria, la integración social y comunitaria y la formación inicial 

para el trabajo. 

las necesidades de adaptaciones del currículo ordinario de los jóvenes con d.i. en la E.s.O. 

son indudablemente mayores que en la etapa de educación infantil o primaria, ya que presentan un 

mayor desfase y diferenciación respecto a sus iguales sin discapacidad. Por ello consideramos que 

es necesario optimizar el apoyo que se les presta, con la finalidad de que puedan adquirir mayor 

dominio en habilidades adaptativas funcionales, vitales para su posterior inclusión en el mundo 

laboral. Es necesario para ello favorecer en algunos momentos de su formación, un aprendizaje en 

entornos controlados de mediación, en donde se propicien situaciones mediadas y gradualmente 

más complejas, que le permitan paulatinamente adquirir habilidades adaptativas específicas y lograr 
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así mayor autonomía para desenvolverse en los distintos entornos en donde participa, así como 

prepararse para el futuro. 

El comenzar la formación integral para la vida autónoma implica, desde una perspectiva 

sociológica, la incorporación a la sociedad de la persona en el rol de joven-adulto y la consiguiente 

autonomía familiar y social (trabajo, ocio, etc.). Es por ello por lo que la persona con discapacidad 

intelectual necesita participar en un programa formativo de adquisición de habilidades adaptativas 

que le permita continuar aprendiendo aquellas que aún no ha podido adquirir, así como poner en 

práctica tales habilidades que ha adquirido en distintos contextos en donde participa. Pero no por 

ello se les debe privar de instancias de aprendizaje en aulas de educación ordinaria con pares sin d.i., 

donde pueden continuar beneficiándose del currículo ordinario, en la medida de las posibilidades 

individuales. 

Para poder concretar nuestra propuesta de inclusión en E.s.O. de jóvenes con d.i. trabajamos 

codo a codo con el colegio Ágora. dicho colegio posee muchas condiciones favorables. Entre 

algunas de ellas se encuentran: intención y actitud inclusiva en toda la comunidad educativa, amplia 

experiencia en integración de alumnos con di en todos los niveles, equipo de apoyo con formación 

específica en atención individualizada y adaptaciones curriculares, comunidad de padres involucrada 

en el proyecto del centro, número suficiente de alumnos con di en EsO y gran cantidad de alumnos 

con di potenciales de inclusión en EsO, entre otras. 

5. oBJeTIvos geneRales del PRogRama: 

los objetivos troncales que se persiguen en el programa son los siguientes: 

•	� Promover una educación integral de todos los alumnos del centro, sustentada en los 

principios de normalización, individualización y diversidad. 

•	� Generar propuestas pedagógicas eficaces para garantizar el éxito de la Educación inclusiva 

de adolescentes y jóvenes con di en EsO 

•	� Optimizar un modelo de acción inclusivo y eficiente en Educación secundaria Obligatoria, 

para jóvenes con di. 

•	� Promover acciones de transferencia y consolidación del programa “aula de apoyo en 

EsO” en diferentes contextos educativos. 

•	� Generar acciones conjuntas de cooperación e intercambio entre dos entidades con larga 

experiencia en Educación inclusiva. 

•	� Ofrecer a toda la comunidad educativa la posibilidad de experiencia, intercambio y 

comunicación con colectivos sociales que suelen estar apartados del contacto cotidiano, 

imprescindibles para desarrollar verdaderos valores como la tolerancia y el respeto. 
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6. oBJeTIvos esPecíFIcos: 

•	� continuar afianzando la concienciación y actitudes positivas del equipo escolar respecto 

a la inclusión de adolescentes y jóvenes con d.i. en la EsO. 

•	� continuar afianzando actitudes y modelos accionales en los alumnos sin di hacia 

la diversidad, a partir de la participación en situaciones de aprendizaje y solución de 

problemas en forma cooperativa 

•	� afianzar los modelos de trabajo cooperativo respecto a los profesionales que participan en 

el centro (equipo directivo, orientadores, tutores, profesores, equipo de apoyo, auxiliares, 

familias, alumnos, otros) 

•	� ampliar la formación respecto a la atención integral (valoración, intervención educativa 

y evaluación procesual) de adolescentes y jóvenes con d.i. 

•	� atender a las necesidades educativas de los alumnos con d.i. en cuanto a la adquisición 

de habilidades adaptativas conceptuales, prácticas y sociales que garanticen mayor 

autonomía y adaptación en relación a sus necesidades futuras. 

•	� lograr mayor participación institucional de las familias como promotoras de nuevas 

acciones en el centro, receptoras de formación y favorecedoras de situaciones de 

transferencia. 

•	� realizar una propuesta educativa adaptada a las necesidades conceptuales, prácticas y 

sociales de los adolescentes y jóvenes con discapacidad intelectual, para favorecer una 

autonomía progresiva. 

•	� crear un programa de T.v.a. con un máximo de 8 alumnos por grupo, con asistencia 

flexible en función de las individualidades, destinado al aprendizaje de habilidades 

adaptativas, basados en la funcionalidad y significatividad de los aprendizajes. 

•	� continuar favoreciendo instancias de encuentro y aprendizaje cooperativo de alumnos 

con y sin di, en función de las habilidades y necesidades individuales. 

•	� Favorecer el apoyo necesario para que los alumnos con d.i. continúen beneficiándose 

del currículo ordinario adaptado en función de necesidades y competencias individuales. 

•	� adicionar a la propuesta curricular adaptada, contenidos necesarios para el 

desenvolvimiento en la vida autónoma y de preparación para el período de cualificación 

profesional inicial. 

7. medIdas oRganIzaTIvas: 

Es importante aclarar que las medidas organizativas que se presentan a continuación si bien tienen 

una forma organizacional troncal y estable con fines didácticos y metodológicos gozan de flexibilidad 

para adaptarse a las particularidades de cada alumno en función de sus competencias y necesidades. 
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asimismo serán flexibles dentro de la realidad institucional, favoreciendo en todo momento el 

mayor beneficio de cada alumno en ese momento específico. 

se favorece en todo momento la participación de los alumnos sin discapacidad del centro en 

actividades del aula de T.v.a. así como los alumnos con d.i. participan regularmente en acciones 

educativas y recreativas del colegio. 

Teniendo en cuenta las medidas de atención a la diversidad previstas en la lOE se propone: 

7.1. Refuerzo y apoyo educativo. Desdoblamiento del grupo 

El eje principal del presente proyecto es la búsqueda de la optimización del tiempo del apoyo 

educativo que se presta a los alumnos con d.i. incluidos en EsO de manera que se logre una 

adecuada adquisición de las competencias básicas: 

• competencia en comunicación lingüística 

• competencia matemática 

• competencia en el conocimiento y la interacción con el mundo físico 

• Tratamiento de la información y competencia digital 

• competencia social y ciudadana 

• competencia cultural y artística 

• competencia para aprender a aprender 

• autonomía e iniciativa personal 

consideramos que los alumnos en esta etapa deben de trabajar siempre en contextos grupales 

donde se benefician de la observación y el trabajo cooperativo y con una adaptación significativa o 

muy significativa del currículo ordinario. según su grado de necesidad el tiempo de permanencia 

en el aula de T.v.a. variará siendo siempre el aula clase su aula de referencia. se calcula que pasarán 

en dicha aula de T.v.a. de un 40% a 60% de la jornada lectiva. 

los grupos de alumnos con d.i. participan (en algunos momentos) en forma conjunta, 

en el caso del trabajo específico en Habilidades sociales, Habilidades Psico-emocionales y en las 

situaciones de salidas al medio comunitario. En otros momentos del aula de T.v.a. se trabaja con 

los grupos en forma diferenciada, habilidades académicas funcionales en función de necesidades 

individualizadas. 

7.2. concreción de la propuesta curricular y estrategias para el desarrollo de las 

competencias básicas 

El referente para todas las actividades que se desarrollen en el aula de T.v.a. en EsO es siempre el 

desarrollo de las competencias básicas encaminadas a potenciar y lograr una óptima inserción social 

y laboral futura de estos jóvenes. 
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El currículo del aula se conforma en sentido general a partir de adaptaciones significativas y muy 

significativas de contenidos curriculares del currículo ordinario relacionados con habilidades 

académicas funcionales, adicionando otros contenidos no incluidos en el currículo ordinario que se 

relacionen con las necesidades para la vida autónoma. Es importante aclarar que simultáneamente 

se realizan las adaptaciones curriculares necesarias para cada alumno, en función de las asignaturas 

de la clase ordinaria en donde participe. 

Toda la propuesta didáctica se sostiene desde un enfoque cognitivo basado en la resolución 

de problemas y en la aplicación de los aprendizajes en la vida cotidiana. asimismo se priorizan 

metodologías basadas en el trabajo grupal cooperativo entre pares y las propuestas de proyectos 

transversales de las diferentes áreas. 

7.3. Apoyo en el grupo ordinario 

los alumnos participan en las clases ordinarias de las asignaturas instrumentales y no instrumentales, 

en función de las necesidades y competencias particulares, con las debidas adaptaciones curriculares 

que requieran. se prioriza en todo momento que los alumnos participen el 100% del tiempo de las 

asignaturas no instrumentales como plástica, música, educación física, entre otras, con su grupo de 

clase ordinario. 

los profesionales que participan en el aula de T.v.a., promueven acciones coordinadas y 

colaboran con los tutores y profesores del aula ordinaria de cada alumno. Tales acciones tienen la 

finalidad de acordar, para el tiempo que permanece en la clase ordinaria, los objetivos conjuntos, las 

actividades, adaptaciones curriculares y metodología necesaria para cada alumno con d.i. 

8. esTRucTuRa y PRoPuesTa cuRRIculaR del aula de T.v.a. en e.s.o. 

El programa tiene como duración la trayectoria de la E.s.O. y en su estructura cuenta con 5 bloques 

específicos destinados a: habilidades sociales y resolución de problemas; expresión corporal y oral, 

habilidades académicas funcionales (autonomía para sí mismo/ en el hogar/ en el medio comunitario) 

y apoyos instrumentales. los agrupamientos son flexibles en función de las necesidades de los 

alumnos. 

8.1. Bloque Habilidades Académicas funcionales: 

dicho bloque comprende el aprendizaje de las habilidades académicas funcionales relacionadas con 

la autonomía para sí mismo, la autonomía en el hogar y en el medio comunitario. Entre algunos 

contenidos se destacan: 

• identificación personal 
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• Higiene personal 

• independencia en el vestido 

• autonomía en alimentación y preparación de alimentos 

• salud, higiene y prevención de accidentes 

• nociones de economía doméstica 

• recursos electrónicos y tecnológicos utilizados en el hogar 

• usos de medios de comunicación 

• resolución de problemas en la comunidad 

• independencia en desplazamientos y transporte 

• uso del dinero 

• Organizadores del tiempo 

• Otros 

8.2. Bloque expresión y comunicación: 

•	� corporales y de desarrollo cognitivo:
�

− relajación.
�

− sensación y percepción corporal.
�

− imitación, ritmo y movimiento.
�

− Percepción y expresión corporal.
�

•	� audición y voz:
�

− discriminación auditiva.
�

− respiración y soplo.
�

− Habilidades motoras de labios, lengua y paladar.
�

− voz.
�

•	� lenguaje y comunicación: 

− dimensiones del lenguaje: forma, contenido y uso 

8.3. Bloque Habilidades sociales y crecimiento personal 

• Habilidades básicas de interacción social 

• Habilidades conversacionales 

• Habilidades de autoafirmación 

• Habilidades relacionadas con la resolución de problemas cotidianos 

• Habilidades relacionadas con los sentimientos y emociones 

• Habilidades afectivo-sexuales 
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8.4. Bloque Apoyos instrumentales: 

•	� lengua: expresión oral, expresión escrita, lectura comprensiva, ortografía, gramática, 

otros. 

•	� Matemáticas: numeración (entera y decimal), cálculos básicos, operaciones combinadas, 

uso del euro, resolución de problemas, orientación temporal (hora), orientación espacial 

(planos), otros 

•	� Otros apoyos en asignaturas curriculares que cada alumno requiera. 

8.5. Bloque informática: 

•	� introducción al ordenador. 

•	� navegación básica por el sistema. 

•	� Procesador de textos ( puntos 1, 2 y 3). 

•	� Programa de dibujo 

•	� Programa de diseño de presentaciones (puntos 1, 2, 3 y 4). 

•	� Programa de correo electrónico. 

•	� internet. 

8.6. contenidos transversales: 

•	� Habilidades de autodeterminación y autogestión. 

•	� Orientación espacial y temporal referidas a la planificación temporal y de orientación en 

el medio. 

•	� Procesos cognitivos (atención, memoria, autorregulación, categorización) 

•	� uso correcto del lenguaje 

•	� utilización de argumentos y comportamiento asertivo 

9. conclusIones: 

En conclusión, estamos convencidos que: 

•	� El trabajo cooperativo y creativo entre dos entidades especializadas en Educación inclusiva 

es fundamental para lanzar un proyecto innovador y garante de calidad. 

•	� la creación de un espacio inclusivo de aprendizaje para adolescentes y jóvenes con d.i. 

ajustado a sus necesidades actuales y futuras garantizará su óptima inclusión en la sociedad 

futura. 
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•	� El continuar garantizando una Educación secundaria Obligatoria para todos, basada en 

los principios de normalización y diversidad es un derecho que reclama este colectivo. 

Todo ello, en la interrelación dialéctica que supone, permitirá continuar formando una 

generación, preparada para la convivencia y el respeto de individualidades. asimismo la atención 

educativa adecuada a las necesidades de las personas con d.i. permitirá formar adultos responsables 

y autónomos, que aporten con su formación al desarrollo de la sociedad de todos. 

Finalmente hoy, todos los que participamos en esta “nueva construcción de un espacio inclusivo 

en E.s.O.”, podemos disfrutar y compartir la sensación de satisfacción al ver que finalmente estamos 

viviendo todos (instituciones, familias, alumnos con y sin discapacidad intelectual, comunidad 

educativa) una nueva manera de ganarle una partida a la inclusión en EsO. Tomando como propias 

las palabras de Peter Marshall que encabezan esta ponencia, podemos decir que “siempre es mejor, 

cada día decidir no ser indiferentes”. 
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Tema 3: 

Educación inclusiva (Educación sEcundaria) 

comunicación: 

nuestro paso por la escuela 

autores: 

Antonio Almagro Murcia
�

Teresa Irles Llanes 


Tonet Ramírez Saureu
�

Resumen: 

En esta comunicación, tres participantes de los Proyectos amigo de la Fundación síndrome de down de 

la Región de murcia (FundoWn) y de down lleida, pertenecientes a la Red nacional de escuelas de 

vida de doWn esPaÑa, relatan su experiencia sobre su paso por la escuela, y reflexionan acerca de los 

cambios que debería darse en el ámbito educativo si realmente se quieren hacer cumplir los derechos de las 

Personas con discapacidad. El gran valor que encierra su lectura y exposición en el marco de este evento 

es, sin lugar a dudas, el testimonio que sus autores, personas con discapacidad intelectual, quieren hacernos 

llegar de su experiencia, así como su reivindicación de una educación en la que puedan tener cabida todos/as. 

Palabras clave 

Educación inclusiva. derechos. discapacidad intelectual. Proyecto amigo. red nacional de Escuelas de 

vida. 
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1. PResenTacIón 

Esta comunicación forma parte de un conjunto de trabajos que se inscriben y forman parte del 

proceso llevado a cabo por los Proyectos amigo de la red nacional de Escuelas de vida1. durante 

casi dos años (2009/2010), los participantes del Proyecto amigo han participado en un Taller 

sobre la convención internacional de naciones unidas sobre los derechos de las Personas con 

discapacidad, fruto del cual presentamos en el marco de este ii congreso iberoamericano la Guía 

sobre la convención2 

lo que el lector va a tener la oportunidad de conocer a través del conjunto de comunicaciones 

que presentamos en este ii congreso iberoamericano sobre el síndrome de down, es el testimonio 

fiel de lo que un grupo de personas con discapacidad intelectual, acompañados por sus mediadores 

y amigos, han querido expresar sobre su experiencia en relación a distintos temas y, al tiempo, hacer 

llegar sus inquietudes, puntos de vista y reivindicaciones. 

El proceso que hemos llevado a cabo por parte de los distintos Proyectos amigo a la hora 

de elaborar las comunicaciones ha sido similar. en primer lugar, se solicito a los miembros de los 

distintos Proyectos amigo que se apuntaran a los temas del congreso en razón de sus intereses y 

que, a partir de ahí, pensaran cual podría ser su contribución al conocimiento que iba a ser tratado 

por diversos expertos. desde la filosofía de Escuela de vida, que es en la que se apoya el Proyecto 

amigo, defendemos que el conocimiento que las personas con discapacidad es tan válido como 

el de cualquier otra persona a la hora de poder comprender un aspecto de la realidad, sobre todo, 

cuando esta realidad les implica directamente. de este modo, los distintos temas seleccionados por 

los integrantes del Proyecto amigo, de entre los planteados por el congreso, iban a contar con una 

doble participación, por una parte, la asistencia a las sesiones y, por otra, la participación activa en las 

mesas a través de la fórmula que nos proponía el congreso con la presentación de comunicaciones. 

indicamos, a continuación, los temas del congreso en los cuales decidimos participar desde 

esta doble perspectiva que acabamos de mencionar: 

• autonomía, independencia y escuela de vida 

• educación inclusiva. educación secundaria 

• el derecho a formar una familia: afectividad, relación de pareja y sexualidad 

• desinstitucionalización y modelos de atención 

en segundo lugar, y dado que los temas sobre los cuales querían aportar su experiencia 

fueron seleccionados por personas pertenecientes a distintos Proyectos amigo del territorio nacional, 

1  Para una mayor información sobre el Proyecto amigo y la red nacional de Escuelas de vida, visitar el sitio Web. www. 
mvai.org . Proyecto amigo reune a jóvenes con discapacidad y sin discapacidad que han tomado la iniciativa de iniciar un proceso 
formativo para la vida autonóma e independiente en el contexto formativo que les ofrecen las viviendas compartidas. Proceso 
formativo que se incribe en los postulados de la filosofía de Escuela de vida que da nombre a la red nacional de Escuelas de vida. 
la información sobre la red y la filosofia de Escuela de vida esta disponible en el mencionado sitio Web. 
2 www.sindromedown.net 

www.sindromedown.net
www.mvai.org
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aprovechamos una de nuestras reuniones de representantes para proponer cual sería el proceso a 

seguir y terminar de elaborar la lista de los firmantes en cada una de las comunicaciones. de este 

modo el proyecto amigo de la red nacional de Escuelas de vida participa en este ii congreso 

iberoamericano sobre el síndrome de down con las comunicaciones siguientes: 

• ¿Qué ha aportado a nuestras vidas la filosofía de Escuela de vida? 

• nuestro paso por la escuela 

• cómo vivimos la sexualidad las personas con discapacidad intelectual 

• aprendiendo a cuidar de nosotros mismos: nuestra salud 

en tercer lugar, decidimos que, con el fin de no traicionar ni manipular lo que las personas 

con discapacidad querían transmitir, debíamos dedicar todas nuestras energías a escuchar lo que nos 

querían decir y, a partir de ahí, construir junto a cada persona el relato que iba a ser incluido en la 

comunicación. Para ello, tomamos la decisión de grabar todas y cada una de las entrevistas y con los 

materiales transcritos elaborar los relatos. 

Por último, decir que la tarea no ha sido fácil, dado que hemos debido de invertir mucho 

tiempo en escuchar, sin interpretar, en construir conocimiento poniendo veto a la tentación de 

reinterpretar sus discursos según nuestros esquemas de pensamiento. no obstante, una vez más, esta 

experiencia de construcción conjunta de conocimiento nos ha situado en el camino de comprender 

lo que estas personas sienten y quieren conseguir como seres humanos y como ciudadanos de hecho 

y derecho. 

2. la escuela. lo que nos deJaRon haceR y lo que nos negaRon 

En este apartado, cada uno de los firmantes de esta comunicación nos cuentan sus experiencias 

durante su etapa escolar y el modo en que éstas fueron percibidas y sentidas, no sólo y tanto durante 

dicha etapa, sino al efectuar un análisis retrospectivo. El cual, va más allá de lo que aprendieron 

y de lo que no, ya que se sumergen en un recorrido por la memoria identificando aquello que se 

les permitió aprender y lo que se les negó por su discapacidad, lo que les hubiera gustado haber 

aprendido junto a los demás y no les dejaron. 

así, antonio almagro, integrante del Proyecto amigo y de una vivienda compartida de 

la Fundación síndrome de down de la región de Murcia, recuerda como vivió las diferentes 

asignaturas y dice: 

“En algunas clases me facilitaban todo, me gustaban mucho las clases de naturales, cuando no 

entendía algo siempre tenía el apoyo para que lo entendiera. La divisiones de dos cifras no las 

entendía, las ecuaciones tampoco las entendía, ella me lo explicaba, yo intentaba entenderlo 
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pero no podía entenderlo. Había ejercicios que eran muy difíciles y no sabía hacerlos”. Tampoco 

pude aprender a tener amigos de verdad, a relacionarme, no aprendí informática”. 

sin embargo, Tonet ramírez, integrante del Proyecto amigo de down lleida, nos muestra 

una experiencia diferente. El es muy consciente de las circunstancias que hicieron posible su éxito 

en la escuela, enfatizando la importancia de contar con la implicación de los padres/madres y 

de diferentes profesionales. del mismo modo, subraya en su relato el papel fundamental de la 

Educación para el desarrollo de la persona. Tonet nos cuenta que: 

“Creo que soy de la poca gente que ha tenido suerte en el tema de la educación porque he tenido 

muchos profesores que me han ayudado en todo lo que han podido para que tenga un buen 

futuro. Gracias a los padres, a los profesores, a los psicopedagogos y psicólogos que me han 

enseñado y educado para llegar a ser como soy”. 

Otro testimonio, viene de la mano de Teresa irles, integrante del Proyecto amigo y de una 

vivienda compartida de la Fundación síndrome de down de la región de Murcia. Es curioso 

como ella nos expresa todo aquello que hubiera deseado aprender y que no pudo conseguir. así nos 

dice Teresa que: 

“Me hubiera gustado que me hubieran dejado más opción para aprender más cosas, no aprendí 

bien matemáticas, lectura, me daban apoyo pero no es lo mismo como ahora, me hubiera gustado 

aprender inglés, aprendí un poco pero no mucho, me hubiera gustado aprender gimnasia pero 

no tan estrictas”. 

sin lugar a dudas, aun y siendo conscientes de que contamos con tres testimonios, esta 

experiencia revela que el deseo de aprender en estos jóvenes no ha sabido ser acogido por la escuela, 

al menos, por la que ellos pasaron. 

3. nuesTRas RelacIones con los comPaÑeRos/as y PRoFesoRes 

En este apartado los protagonistas relatan como fue su relación con los demás niños/as y sus 

profesores, dando gran importancia a estas relaciones para la construcción de su personalidad, 

emociones y sentimientos. 

así, antonio, recuerda esta etapa marcada por la soledad y en sus palabras se deja entrever 

como sus compañeros le hicieron sentirse diferente: “La relación con mis compañeros, no querían estar 

conmigo me dejaban solo, se reían de mi. Quedaban ellos para salir y a mí no me llamaban, por ejemplo. 

No tenía una colaboración con ellos, a veces me provocaban para hacerme reír. A la hora del descanso 

cada uno iba a un grupo a lo mejor y yo me sentía un poco más solo. Buscaba a gente que me respetase. 

Siempre me sentía un poco mal. No había comprensión de los compañeros, me ponía muy nervioso,.. 

No me gustaba como eran los compañeros, se reían mucho de mí. No me gustaba estar incluido allí.Los 
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compañeros sabían todo bien, que todo lo hacían bien, que todos se esforzaban mucho, y pues yo me sentía 

un poco... más atrás. Me sentía que no avanzaba. ”. 

Por otra parte, Teresa efectúa un análisis de como fueron sus relaciones y nos cuenta que, en 

su opinión, el desconocimiento que existe en las escuelas sobre la discapacidad es el responsable del 

aislamiento al que se ven sometidos. realmente, Teresa nos aporta una visión muy aguda del tema 

cuando nos dice: “La relación con los compañeros fue mala, pasaban de mi, solo tenía dos amigos 

que tenían también discapacidad, yo pienso que ellos no saben lo que es la discapacidad, por eso te 

apartan, te insultan, te pegan”. 

Tonet, por su parte, evoca las relaciones satisfactorias que tuvo con sus iguales, explicando 

dicha situación poco usual por el hecho de disponer de materiales iguales que el resto de sus 

compañeros: “He tenido muchas amistades con los amigos y amigas de la escuela. Tenía el material que 

necesitaba para aprender todo lo que habían aprendido los otros compañeros. Hice muchas amistades, 

jugaba con ellos, charlábamos, me lo pasaba bien, estaba contento con ellos”. 

Por lo que respecta a las relaciones con sus maestros/as antonio nos comenta como la falta 

de creencia en sus posibilidades y, porque no decirlo, las limitaciones de sus maestros/as a la hora 

de dar una adecuada respuesta a sus necesidades, marcan un tipo de relaciones no satisfactorias 

que, tal y como se vera en sus declaraciones, se lo han hecho pasar mal: “no podía sentirme una 

persona realizada en el curso, no estaba a gusto en el curso. sentía que no estaba bien, aunque otros 

profesores si sentían que me respetaban. Una profesora me apartaba de las excursiones, siento que 

ella no creía en mis capacidades, a la profesora de ciencias sociales no le gustaba que yo me fuese con 

mis compañeros. Me decía que no podía ir a las excursiones que no tenía derecho a ir a las excursiones 

cuando mis compañeros sí iban.A alguna excursión sí fui, en otras no. Cuando iba con ellos a mí me 

gustaba mucho, me gustaba todo lo que decía de las ciencias sociales, de la arqueología, y la excursión 

también.Con otra profesora, la de matemáticas, no entendía las cosas, estaba muy nervioso porque no 

entendía lo que decía, no tenía posibilidad de aprender como las demás personas. Yo cuando no 

entendía le preguntaba pero no sacaba nada, no podía hacer casi nada, no le daba sentido a la cosa, me 

contestaba pero no entendía lo que decía. Por su genio a veces me presionaban y no podía seguir a hablar 

porque me ponía nervioso, por su forma de expresar las cosas”. 

un discurso parecido lo encontramos en las declaraciones de Teresa:“El trato de una profesora 

hacia mi no me gustaba, me ponía aparte de mis compañeros me ponía sola y si no me salía el dibujo 

pasaba de mi y me decía pues tienes que hacerlo, era muy exigente y recta”. 

Terminamos este apartado con las palabras de Tonet, su experiencia positiva que, sin lugar a 

dudas valora, no le hace perder de vista como muchos de sus compañeros de vida han sufrido una 

escuela que les ha apartado, que les ha excluido: 

“Sé que he tenido MUCHA suerte en la escuela y por eso he llegado a esta meta; pero creo que hay 

gente que no han tenido la misma suerte que yo y por eso pedimos: ¡Un derecho a la educación!”. 
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4. el PaPel del PRoFesoR en la escuela 

En este apartado, los comunicantes exponen sobre cual debe ser el papel que ha de tener un profesor 


a la hora de situarse en un aula en la que haya personas con discapacidad.
�

así, antonio, nos da algunas ideas, desde el sentido común, sobre como los maestros/as pueden tener 


en cuenta los diferentes ritmos, los estilos de aprendizaje y, además, crear un clima de confianza. 


“El papel del profesor debe ayudar a los alumnos si tienen dificultad, que intenten adaptar el 

nivel para que todos puedan aprender, el profesor tiene que parar la clase y hablar de la situación 

de los compañeros para que se ayuden, y hubiera un tiempo dedicado a que los alumnos se 

expresaran para que el profesor supiera los problemas”. 

Teresa, por su parte, apunta que el profesor es una figura fundamental para la construcción 

de las relaciones en el aula y la aceptación de las personas con discapacidad, y al mismo tiempo, el 

que tiene que creer profundamente en las personas con discapacidad:”Los profesores tienen un papel 

importante con los niños sin discapacidad para que acepten a los niños con discapacidad, hablar de 

la discapacidad, para que todos lo sepan e integren a los otros, eso sería lo mejor. A las personas con 

discapacidad las apartan porque no las ven capaces que hagan las cosas como los demás, tienen 

miedo por si no sabemos hacerlos, tienen miedo y no saben como ser un profesor para trabajar con las 

personas con discapacidad”. 

las palabras de Teresa podrían estar en cualquier manual sobre lo que debe ser un buen 

profesor. Es el momento de escuchar, de acoger lo que estos jóvenes nos dicen. Hacer llegar su 

palabra a los centros de formación del profesorado resulta del todo inaplazable. 

5. el deRecho a la educacIón 

Quienes hemos participado en esta comunicación, siendo consecuentes con el momento histórico 

que nos ha tocado vivir y, sobre todo, con la publicación de la convención de naciones unidas 

sobre los derechos de las Personas con discapacidad, queremos aprovechar el marco del ii congreso 

iberoamericano sobre síndrome de down para expresar lo que solicitamos al respecto: 

Tener derecho a la educación es 

•	� Tener material escolar: derecho a tener una mochila, libros, estuche, notas a final de curso, 

etc. No centrarse solo en fichas y cuadernos diferentes a los del resto de compañeros. 

•	� Tener unos buenos maestros que tengan en cuenta que no todos vamos al mismo 

ritmo: derecho a que nos expliquen las cosas de una manera que podamos entenderlo, teniendo 

en cuenta que nos cuesta más aprender. 

•	� Que los compañeros nos respeten tal y como somos: que no nos insulten, que no nos 

peguen, que no nos dejen de lado, que no nos den nunca la espalda; siempre hay que mirar el 
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lado positivo de las personas porque aunque tengamos discapacidad intelectual somos personas, 

como ellos. 

•	� Tener posibilidad de que los maestros no escuchen, que nos tengan en cuenta: que cuando 

necesitemos algo el maestro nos escuche y ponga solución a la situación”. 

•	� Que los profesores intenten dar clases los mas fácil posible para que estén todos a gusto y 

entiendan todos lo que hacen los compañeros y no haya ningún tipo de exclusión social y 

que todos los compañeros estén a gusto con todos y si tienen algún problema, pues solucionarlo 

y hablarlo. 

•	� En las escuelas debe de haber diversidad, juntar a gente de toda clase y discapacidad, 

todos pueden aprender conocimiento”. 

•	� La escuela tiene que cambiar, tiene que tratarnos igual, que nos respeten. 





  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

Tema 3: 

Educación inclusiva (Educación sEcundaria) 

comunicación: 

Proyecto de inclusión en el nivel post-primario (secundaria) 

autora: 

Maria Dolores Cedeño Murillo 

Resumen: 

El Proyecto crEar cubre las necesidades educativas de jóvenes de 14 a 18 años de edad con síndrome 

de down y ha permitido darle coherencia organizativa y funcional al modelo y a las actividades que se 

desarrollan en la comunidad de docente, estudiantes y padres de familia. 

•	� Funcionalidad de las habilidades. 

•	� niveles de adquisición de contenidos. 

•	� número de entornos, actuales y futuros en que las habilidades son requeridas. 

•	� Frecuencia de utilización del contenido. 

•	� Partir de un sistema de conocimientos, de un sistema de habilidades y de un sistema de destrezas 

referido a los contextos regulares que permita coherencia con el entorno. 

•	� revisión de las competencias académicas, sociales, y emocionales de los alumnos. 

•	� contexto familiar, social, afectivo, económico. 
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1. anTecedenTes. necesIdad del PRoyecTo educaTIvo: 

en nuestro país la inclusión está amparada actualmente por constitución Política del año 

2008 que en la sección sexta .- Personas con discapacidad, el artículo 47 dice expresamente.. 

se reconoce el derecho a Una educación que desarrolle sus potencialidades y habilidades para 

su integración y participación en igualdad de condiciones. Se garantizará la educación dentro 

de la educación regular. 1 

ya en la ley orgánica de educación y el Reglamento general de educación especial 

que mediante acuerdo ministerial # 4850 del 18 de diciembre del 2001 se expresaba que 

considerando que la constitución política de la República del ecuador en el articulo 53 

dispone que “el Estado establecerá medidas que garanticen a las personas con discapacidad, la 

utilización de bienes y servicios, especialmente en las áreas de salud, educación, capacitación, 

inserción laboral y recreación...”. 2 se han adoptado algunas medidas para que el proceso de 

educación se de en las mejores condiciones posibles. 

la declaración de salamanca y Marco de acción sobre necesidades educativas especiales, 

salamanca – España, 1994; el Foro Mundial sobre la Educación del 26 al 28 de abril del 2000 han 

influido en las decisiones gubernamentales para que el Ministerio de Educación y cultura asuma 

dentro de sus políticas de acción para el sistema nacional de Educación y los lineamientos para 

un Plan decenal de educación que establece… la universalización del acceso y permanencia a la 

Educación inicial y básica” a partir de un enfoque de inclusión, equidad y derechos. 

El nuevo enfoque educativo actual es muy claro y expresa.. “la tónica de todos quienes participan 

en el proceso de Inclusión educativa será trabajar en la transformación de lo tradicional adoptando los 

principios de una educación para todos” 3 

La Educación para Todos más que un objetivo ambicioso; es una ética ambiciosa, basada en la 

dignidad humana. 4 

desde el año 1990 y con la idea de dar una atención integral a los niños con síndrome de 

down se plantea la creación de un jardín de infantes y posteriormente una escuela que midiendo las 

consecuencias positivas de la integración escolar de la población ecuatoriana desarrolle una nueva 

alternativa de educación en el país. 

las últimas propuestas educativas hablan de la diversidad, entendida ésta no solo como una 

propuesta de abarcar a los grupos minoritarios del país sino también a aquellos que por situaciones 

de su nacimiento y/o falta de estimulación adecuada se han visto al margen del sistema educativo 

regular, poniendo en serio peligro la calidad de su vida y la de su familia. 

1 república del Ecuador. constitución del Ecuador 2008.
�
2 ley Orgánica de educación. reglamento y legislación conexa. corporación de Estudios y publicaciones. actualizada a Julio 

de 2002. 

3  Ministerio de educación del Ecuador. Modelo de inclusión educativa 2008.Quito - Ecuador
�
4 unesco-Quito. Pensar y construir el legado del siglo XXi. sociedad Mundo- ciudadanía planetaria en Paz. 2005.
�
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Este grupo de personas desarrollándose en estas condiciones agravan la situación socio-

económica del país, al convertirse en sujetos sin autonomía y capacidad de autogestión, siendo 

dependientes en muchos aspectos de su familia, sin poder posteriormente incorporar al sistema 

productivo del país, viéndose deteriorar con el paso del tiempo su vida afectiva y emocional. 

Las ciencias humanas están llamadas a cumplir en el futuro un papel de gran de trascendencia, 

religando lo que hoy se encuentra en mil pedazos y volviendo a contribuir para ganar una 

unidad, sin la cual la humanidad no podrá llegar muy lejos. Esta exigencia se contrasta con 

la presencia y agravamiento, al mismo tiempo, de la ignorancia del todo, al tiempo que la 

progresión del conocimiento de las partes crece. Este es el desafío mayor de la educación en el 

futuro, religar los conocimientos y desde esta perspectiva volver a humanizar lo humano desde 

sus raíces.5 

Hacia el año 1991 en nuestro país la idea de inclusión estaba prácticamente iniciándose, 

luego de que, algunas instituciones habían planteado que se podían crear espacios para los niños 

con deficiencias cognitivas, motoras y sensoriales que pudieran educarse en las escuelas regulares. 

los interrogantes que se presentaron: 


¿cOMO OrGaniZar una EscuEla En la QuE aPrEndan JunTOs lOs niÑOs?
�

¿cóMO HacEr MÁs EFicacEs las aulas Y las inTErvEnciOnEs dE lOs
�

MaEsTrOs En El PrOcEsO dE EnsEÑar Y dE aPrEndEr dE lOs niÑOs?
�

la respuesta: 


sOlO innOvandO El aBOrdaJE dE la Educación.
�

Había que crear las condiciones necesarias para se pueda estimular y desarrollar un concepto 

más amplio, diferente, armónico, equilibrado, equitativo y creativo para que todos los niños 

aprendan. 

Hemos leído y desarrollado ideas de las propuestas de la unEscO, estudiado a Giné, a 

Flores, ainscow, verdugo, rondal, el Proyecto roma, las experiencias de la inclusión en argentina, 

en España, en chile, y a la fecha tenemos nuestra propia experiencia enriquecida con los años, y 

con nuestros propios actores. 

Hasta este momento se han desarrollado proyectos presentados en distintos lugares del 

mundo, lamentablemente a muchos países solo nos queda trabajar con nuestros propios recursos 

y plantear una idea que debe ser inspirada, trabajada y ejecutada sin muchos apoyos solo con el 

propósito de la meta. 

unesco-Quito. Pensar y construir el legado del siglo XXi. sociedad Mundo- ciudadanía planetaria en Paz. 2005. 5 
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Harán falta siempre, estrategias que personalicen el aprendizaje, en vez de individualizar la 

lección. 6 

desde el año 1991 la unidad Educativa crEar como centro de educación regular se 

ha venido comprometiendo con la población infantil, trabajando y desarrollando acciones que 

permitan mantener un programa de inclusión de calidad, acorde a las exigencias de las leyes y 

reglamentos vigentes en el país en el ámbito de la educación especial. 

conscientes que nuestro compromiso con esta población de niños y jóvenes con síndrome 

de down no termina en el séptimo año de educación se planteó la posibilidad de continuar con el 

servicio de educación para alumnos con necesidades educativas especiales, que según el reglamento 

General de Educación especial correspondería al nivel post-primario que contempla: lo académico, 

pre talleres, talleres y entrenamiento ocupacional. 

En el año 2001 presentamos de acuerdo a la reforma del bachillerato un nuevo proyecto que 

complementa e incluye todo el diseño. 

dadas las características de la población que atendemos y a los principios que nos mueven, 

establecemos un nuevo marco curricular que permita desarrollar un currículo con adaptaciones y 

que a cabalidad lograr cumplir nuestra tarea de enseñar bajo metodologías adecuadas incentivando 

a nuestros alumnos a no perder los conocimientos teórico-prácticos adquiridos en el nivel primario 

en las áreas de lenguaje y comunicación, Matemáticas, Estudios sociales y ciencias naturales. 

Para lograr la ubicación socio laboral de nuestros alumnos con necesidades educativas especiales 

partimos de una formación integral en las áreas académicas y vocacionales que les permitan una vida 

de calidad necesitamos formándolos con un alto sentido de responsabilidad y adaptación al medio 

y a la comunidad en la que se desenvuelven, siendo partícipes de las decisiones que involucran su 

autonomía, resolviendo situaciones de la vida diaria y proponiendo activamente soluciones en su 

entorno. 

la creación de un sistema educativo que proporcione a los jóvenes con necesidades educativas 

especiales un espacio adecuado para su desarrollo integral es justificada por la carencia de este tipo 

de servicios incluidos por lo que la propuesta tiene suficiente valor social y educativo. 

se accede a crear un espacio físico, humano, emocionalmente estable para la propuesta 

educativa integrada donde niños y jóvenes con y sin necesidades educativas especiales aprendan 

juntos y se desarrollen aprendiendo y educándose en las mismas aulas. 

la mejor parte de este proyecto educativo, que ya lleva más de 10 años en la ciudad ha sido 

de logros positivos, experiencias innovadoras, a través del cual se ha podido: 

•	� crear un espacio de convivencia armónica y tolerante entre personas sin necesidades 

educativas especiales y personas con necesidades educativas especiales. 

•	� se ha aportado a la innovación de metodologías nuevas en educación. 

•	� se ha planeado acciones educativas bajo nuevos modelos didácticos. 

ainscow, Mel. desarrollo de escuelas inclusivas. Madrid; narcea Ediciones. Pg.23 6 
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•	� se ha descubierto nuevos abordajes en la resolución de problemas entre los individuos 

que se educan juntos. 

•	� se ha sensibilizado a un grupo de la población para entender la tolerancia, la generosidad 

y la capacidad noble del ser humano en los problemas cotidianos. 

•	� se han desarrollado programas y planes educativos acordes a las exigencias de la educación 

nacional. 

•	� se ha podido comprobar la validez de los contenidos en cuanto al desarrollo equilibrado 

de los procesos cognitivos de un grupo de alumnos. 

•	� se propone una evaluación sistemática y continua de los resultados. 

Por estos motivos se ha decidido seguir avanzando en la educación de un grupo de 

jóvenes que incluidos en este modelo de compartir la vida y la educación entre todos, puedan 

ser mañana esos sujetos que innoven, cambien, modifiquen las estructuras y propongan un 

país más justo, solidario y desarrollado tecnológica y científicamente sin olvidar lo humano y 

la excelencia del hombre moderno del siglo que vivimos. 

la educación de los jóvenes con necesidades educativas especiales la hemos planteado 

como una necesidad urgente así como la urgente aprobación de un currículo que sirva de guía 

a partir del octavo año de educación básica hasta la inclusión y orientación de tipo vocacional 

y laboral en los Talleres. 

2. FundamenTacIón TeóRIca 

durante muchos años la educación especial fue concebida como un modelo segregacionista 

por lo cual se separaba y aislaba a los niños que por motivos particulares y por la permanencia 

de una tradición médica-clínica eran diagnosticados con algún tipo de disfunción orgánica. 

El avance social, científico y pedagógico de los últimos años ha revolucionado el concepto de 

la educación regular y el de la educación especial proponiendo una nueva mirada a la posibilidad 

de integración escolar y así a su desarrollo organizativo y por supuesto a la posibilidad de crear un 

sistema de talleres vocacionales dirigidos al entrenamiento laboral. 

nos basamos entonces en los conceptos más modernos del evolucionismo, el interaccionismo 

y en los principios de normalización y de integración señalados a continuación. 

1. Evolucionismo: de una perspectiva predeterminista focalizada hacia factores biológicos se pasa a 

una perspectiva evolucionista focalizada hacia factores del medio. 

El desarrollo entonces depende, sobretodo del ambiente. El niño, es en esta concepción, un 

producto del medio, según los grandes pensadores itard, seguín, Montessori. 
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como reflejo de esta ideología se proporciona al niño la posibilidad de aprender en escuelas 

especiales y también mejorar los niveles de educación hasta lograr lo que actualmente se propone 

con mejor calidad de especialización. 

2. interaccionismo: El desarrollo es concebido dentro de esta concepción como el resultado de 

complejas interacciones entre la herencia y el medio. 

Es en función de la herencia que el ser humano crea su medio y es el medio que permite a la 

herencia su expresión, orientación y forma. 

la herencia y el medio constituyen una unidad dialéctica y evolutiva según los postulados de 

leontiev vygotsky y especialmente Wallon. 

En esta visión interaccionista se mira a la discapacidad como una función de la relación 

entre la persona impedida (con una deficiencia) y el ambiente (con sus barreras culturales, físicas o 

sociales que le permiten una participación social total). 

En cuanto a la deficiencia, en esta concepción, el potencial hereditario es modificado y 

activado por el medio, la herencia negativa o con desviaciones de su desarrollo normal puede ser 

significativamente influida a través de intervenciones adecuadas del medio. 

Este concepto da paso al principio de normalización. 

3. Principio de normalización e integración: se pueden señalar tres ideas básicas que mueven este 

principio y que afectan a la educación especial: 

•	� El reconocimiento del potencial de desarrollo de todo ser humano. 

•	� El concepto de dignidad humana explicitada en la declaración de los derechos de las 

personas discapacitadas. 

•	� El principio de normalización, que surge a principios de los años 60 en Europa y Estados 

unidos. 

En la sociedad, las personas que son valoradas por lo general no son segregadas, de ahí que la 

segregación se produce por desvalorización. 

un principio que rompe con este ciclo de segregación – desvalorización, es el Principio de 

normalización, por desgracia el término deriva de la palabra normal, culturalmente común y 

familiar, que tiene significados sólidamente establecidos en las mentes de casi todo el mundo, por 

este motivo se puede afirmar que el uso del término constituyó un error estratégico serio. 

El principio de normalización ha evolucionado desde sus primeros enunciados en el década 

de los años 60, desde referirse a ser dirigida específicamente al campo de la deficiencia mental hasta 

ser generalizado a todas las personas devaluadas por raza, sexo, clase social, discapacidad, etc.; desde 

preocuparse primeramente sólo del resultado hasta hoy en que se da importancia a los procesos, 

medios y métodos. 
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según Wolfensberger7 se define a la Normalización como “la utilización de medios que sean tan 
culturalmente normativos como sea posible, para establecer, propiciar o apoyar conductas, apariencias e 

interpretaciones que sean tan culturalmente normativas como sea posible”7 

la normalización significa establecer relaciones íntimas, positivas e interpersonales entre 

ciudadanos ordinarios y aquellos que padecen una discapacidad o minusvalía o que son devaluados 

por otro motivo, no basta entonces compartir solo un espacio físico, consiste en normalizar el 

entorno, reconociendo y aceptando las diferencias. 

Existen tres requisitos para la aplicación coherente de la normalización: 

1.	� adhesión a las ideas humanistas en materia educativa; innovaciones educativas, renovación 

pedagógica, escuela activa, etc. 

2.	� Exigencias legales, que si bien por si solas no producen el cambio, colaboran proveyendo 

los recursos humanos y económicos necesarios deseables para la implementación de 

programas, como actualmente se encuentran regulados a través del Ministerio de 

educación y las distintas acciones que éste desarrolla. 

3.	� Elaboración de estrategias de implantación realista, congruentes y factibles de la 

normalización. 

la normalización lleva implícito el Principio de integración, entendiendo la integración 

como un estado circunstancial en constante proceso. se considera que la aptitud de un individuo 

para alcanzarla está en relación con su horizonte operativo, éste consiste en el conjunto de actividades 

que la persona es capaz de ejecutar con mayor eficacia y que varía con su edad, su naturaleza física 

y psicológica. (Gisbert, Mardomingo, 1980) 

la integración considerada como medio y meta es de esta manera un correlato directo del 

principio de normalización, interactúan, se retroalimentan. 

Estar integrado significa o supone participar en..., interactuar en..., formar parte de grupos 

diversos.... Ello implica el establecimiento de canales de comunicación entre los actores del campo 

social, previa adopción de valores y códigos de las partes que se integran. 

Es decir que no solo depende de las personas discapacitadas que se integren a la sociedad, es 

también el reto de las personas que forman parte de la sociedad que integren en su código de valores 

a las personas discapacitadas. 

El proceso de integración es de dos vías, hay que preparar a la sociedad y por otro lado a las 

personas discapacitadas para que se adapten. 

la inclusión implica, entonces, un cambio social, ya que afecta a muchas personas de las 

que hacen y conforman en medio educativo, es importante la información, sensibilización 

y el compromiso de las familias, la escuela, la salud, el medio laboral, los centros recreativos, la 

Wolfensberger, W. (1972). The principle of normalization in human services. Toronto: national institute on Mental retar-
dation. 
7 
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comunidad en general, que cambie los valores sociales, su organización, y que deje de lado la formas 

más o menos solapadas de discriminación como los estereotipos, los prejuicios, el etiquetaje. 

4. Integración escolar: Para un niño en edad escolar la experiencia cultural más importante 

que le permitirá vivir unas condiciones y una forma de vida lo más normalizada posible 

de acuerdo a su edad, es precisamente el entorno escolar, la escuela a la que asisten sus 

amigos, los vecinos y los niños en general no discapacitados. 

el concepto de integración propuesto por steendalndt, “proceso de enseñar – educar 

juntos a niños con y sin discapacidad durante una parte o en la totalidad del tiempo. Todo niño 

tiene derecho a ser educado en el ambiente menos restrictivo posible, cerca de su comunidad, 

donde posiblemente asisten sus hermanos, vecinos y amigos. 8 

el concepto de inclusión de la unesco es “proceso de abordaje y respuesta a la 

diversidad en las necesidades de todos los alumnos a través de creciente participación en el 

aprendizaje, las culturas y las comunidades y de la reducción de la exclusión dentro y fuera 

del aula. “ 

“Se trata de brindar oportunidades de aprendizaje efectivo a todos los niños, niñas 

y jóvenes respetando y protegiendo su unicidad y ambientando respuestas curriculares y 

pedagógicas que tomen en cuenta la diversidad de situaciones, contextos y perfiles”.9 

3. el PRoyecTo educaTIvo y el PRoyecTo cuRRIculaR: 

El Proyecto educativo de crEar ha permitido la organización de la unidad educativa dándole la 

coherencia organizativa y funcional al modelo y a las actividades que se desarrollan en la comunidad 

de docente, estudiantes y padres de familia. 

la utilidad del proyecto radica justamente en la capacidad de responder a la diversidad de 

las necesidades, motivaciones e intereses de los estudiantes, profesores, padres y el contexto social. 

Y ha sido viable en la medida en que se ha asumido con responsabilidad el desarrollo 

del proyecto curricular, a través también del análisis y la convergencia de posiciones diversas y 

complementarias entre los modelos de educación regular y educación especial. 

los profesionales que conforman el equipo de trabajo que provee los servicios dentro 

del danee (departamento de atención a las necesidades educativas especiales) son los 

siguientes: 

8  Boletín Huellas, Fasinarm Guayaquil, Ecuador no.13, abril 2004 
9 Taller internacional sobre inclusión educativa américa latina, regiones cono sur y andina. sept. 2007. Montevideo 
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•	� Pedagogas Terapeutas 

•	� Educadoras especiales 

•	� Terapista de lenguaje 

•	� Terapista ocupacional 

•	� Psico rehabilitadores 

•	� Psicóloga educativa 

•	� coordinador del equipo 

roles y responsabilidades de los miembros del equipo de apoyo y terapias especiales: 

•	� Establecer pautas de evaluación cualitativa y cuantitativa de los jóvenes con necesidades 

educativas especiales para su selección y ubicación dentro el sistema escolar integrado. 

•	� realizar las evaluaciones pertinentes y elaborar un informe por escrito. 

•	� Presentar la información obtenida en el contexto de una reunión técnica de síntesis en la 

que se plantean los objetivos y contenidos del Programa educativo individual (PEi). 

•	� Elaborar recomendaciones puntuales de su área. 

•	� diseñar un programa de apoyo y rehabilitación de las funciones en déficit para permitir 

una adecuada integración del alumno al salón de clases. 

•	� desarrollar el programa en su área evaluando logros. 

•	� rediseñar el programa de acuerdo a los logros y dificultades encontradas en su ejecución. 

•	� apoyar directa o indirectamente a la consecución de los objetivos del programa. 

•	� Mantener una comunicación constante con el resto del equipo profesional de apoyo, con 

el maestro del aula, con los maestros de talleres, con la coordinación del departamento de 

educación especial y/ de apoyo psicopedagógico de la escuela, con los padres de familia, 

con los directivos del plantel. 

•	� incluir a la familia en todo el proceso. 

El Proyecto educativo es un instrumento directriz ya que recoge el producto de la continua 

reflexión, aplicación y experimentación de la planificación educativa, conforme a las leyes y 

propuestas del sistema nacional de educación. Es normativo y persigue la mejora de la calidad de 

la educación especial, como consecuencia de la antes mencionada responsabilidad a través de la 

gestión y participación. 

El Proyecto curricular en el nivel post primario ha pretendido seleccionar y secuenciar de la 

mejor manera, los contenidos curriculares elaborando una programación ajustada a las necesidades 

educativas especiales de los alumnos que asisten, tomando como referencia las diversas propuestas y 

partiendo principalmente de la reforma curricular y del Bachillerato del Ministerio de Educación.10 

10  Ministerio de Educación y cultura: república del Ecuador. reforma curricular del Bachillerato. lineamientos administrati-
vos –curriculares. 2001 

http:Educaci�n.10
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se han establecido con especial importancia algunos aspectos que deben regir y darle 

coherencia a este currículo: 

•	� la Funcionalidad de las habilidades. 

•	� los niveles de adquisición de contenidos. 

•	� las adecuaciones a la edad cronológica de los alumnos. 

•	� El número de entornos, actuales y futuros en que las habilidades son requeridas. 

•	� Frecuencia de utilización del contenido. 

•	� Partir de un sistema de conocimientos, de un sistema de habilidades y de un sistema de 

destrezas referido a los contextos regulares que permita coherencia con el entorno. 

•	� revisión de las competencias académicas, sociales, y emocionales de los alumnos. 

•	� El contexto familiar, social, afectivo, económico. 

El proyecto curricular incide esencialmente en el desarrollo de funciones psicológicas como 

la atención, percepción, memoria, capacidad de planificación y ejecución de las tareas educativas 

situaciones que muchas veces dificultan el conocimiento y la adaptación al medio en algunos 

momentos, por lo tanto el desarrollo de las habilidades de los alumnos con síndrome de down y 

en ciertos casos su bajo nivel de competencia debe ser observado y particularizado como aspecto 

prioritario. 

3.1. Diseño del Plan de estudios con adaptaciones curriculares 

ámbitos curriculares 8vo. 9no. 10mo. Proped. 5to. 6to. 
a. Instrumental 

lenguaje x x x x x x 
Matemáticas x x x x x x 
computación x x x x x x 
contabilidad x x x x 
b. científico 

ciencias naturales x x x x x x 
Estudios sociales x x x x x x 
c. desarrollo Personal y social 

cultura Estética x x x 
cultura Física x x x x x x 

Educación ambiental – realidad nacional x x x 
Taller de habilidades sociales y autonomía personal x x x x x x 

Formación en valores x x x x x x 
Taller de orientación personal emocional (sexualidad) x x x x x x 
d. Relación con el mundo del trabajo 

Talleres pre-vocacionales x x x x x x 
Talleres vocacionales x x x 
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cada uno de los ámbitos responde a un contexto específico e incluye un determinado tipo 

de propuestas curriculares: instrumental, científico, desarrollo personal y social, y relación con el 

mundo del trabajo. 

•	� lenguaje y comunicación, 

•	� Matemáticas, contabilidad. 

•	� Estudios sociales y del medio. 

•	� ciencias naturales, cultura física, y expresión. 

•	� Habilidades sociales, de autonomía personal, formación en valores. 

•	� Orientación de la sexualidad. 

•	� Talleres pre- vocacionales y vocacionales. 

a la hora de proceder a estructurar el Plan Educativo individual (PEi) es necesario considerar 

las prioridades del estudiante, su nivel de desarrollo y socialización, y los objetivos, competencias y 

metas por alcanzar. 

los ámbitos incluyen actividades de acuerdo a la propuesta académica y tienen como eje 

transversal la autonomía, independencia y manejo de las habilidades de la vida diaria de los alumnos 

con necesidades educativas especiales. 

4. ReFleXIón y PRoPuesTas: 

En estos años el Proyecto nos ha permitido hacer las siguientes reflexiones: 

•	� Es necesario equilibrar los niveles de exigencia que se hace al estudiante con n.e.e. y esperar 

progresivamente que los procesos de aprendizaje se den de acuerdo a las posibilidades de 

la etapa que ellos viven (adolescencia). 

•	� Hay que tener en cuenta el tipo y grado de ayuda que los alumnos requieren así como el 

tipo de mediación que necesitan en los contextos regulares del aula de clase. 

•	� Es importante considerar los procesos psicológicos ya que estos pueden estar fuertemente 

vinculados a lo concreto y sus niveles de atención, percepción, memoria y almacenamiento 

de información es distinta en cada uno. 

•	� Es prioritario tomar en cuenta que se debe establecer continuas relaciones entre los 

objetivos, los contenidos y el tiempo que se invierte para cada estudiante su desarrollo y 

aprendizaje. 

•	� Hay que priorizar contenidos de relevancia psicológica y social. 

•	� Hay que partir del carácter experiencial de los aprendizajes que realizan los estudiantes en 

el aula, con el grupo, el colectivo de compañeros. 

•	� Hay que hacer una continua reflexión sobre la meta vocacional de cada alumno. 
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•	� Es importante plantear al alumno que se quiere de él, que es lo que se espera de su 

aprendizaje y relacionarlo con sus deseos personales. 

desde la sistematización de nuestras experiencias hemos 

•	� revisado, reagrupado, desglosado y reordenado los contenidos curriculares de manera 

especial de los primeros módulos de cada sistema de conocimientos. 

•	� incorporado actividades de aprendizajes alternativos que permitan a los alumnos acceder 

a los nuevos saberes culturales, sociales, académicos y afectivos. 

•	� Estructurado los contenidos dentro de los ámbitos. 

•	� reflexionado sobre la necesidad urgente de desarrollar materiales educativos especiales y 

con adaptaciones curriculares en nuestro medio. 

Es nuestro deseo participar activamente en la búsqueda de nuevas alternativas para las personas 

con necesidades educativas especiales a través de la divulgación y difusión de nuestras experiencias, 

la formación constante de nuestro equipo de trabajo, y la búsqueda de nuevas vías de investigación 

y reflexión de nuestras propuestas educativa y curricular. 
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Tema 3: 

Educación inclusiva (Educación sEcundaria) 

comunicación: 

Modelos narrativos para la investigación del autoconocimiento emocional 

en discapacidad intelectual 

autor: 

Héctor Opazo Carvajal 
Universidad Autónoma de Madrid -Departamento de Didáctica y Teoría de la Educación. 

Resumen: 

El desarrollo emocional de las personas con discapacidad intelectual (d.i. en adelante) es un elemento de 

interés investigativo. El campo de la atención a la diversidad no es ajeno al tema, y su acercamiento se expresa 

desde los diferentes enfoques de tradicionales intervención (Médico, Psicológico y Educativo), potenciado 

con aportes de la neurociencia y múltiples corrientes del pensamiento que demuestran la relevancia de las 

emociones en el desarrollo humano, y sus efectos en la calidad de vida. Frente a ello el autoconocimiento 

como materia de estudio en d.i es clave dada su importancia para reconocer las propias emociones y su 

consciencia de ellas en el momento que ocurren, permitiendo la posibilidad de gestionarlas para la toma 

decisiones cotidianas, personales y profesionales. la técnica de entrevistas en profundidad emerge como 

elemento para el entendimiento del fenómeno de autoconciencia de emociones desde la perspectiva de los 

participantes, permitiéndonos considerar la condición d.i. como una posibilidad más dentro de la vida 

creativa, no olvidando el principio de lo vivencial como primera piedra angular para el desarrollo de cualquier 

opinión o teoría emocional, partiendo desde la vivencia para llegar a los conceptos. 

Palabras clave: didáctica Emocional en discapacidad intelectual - Técnicas narrativas 
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1. InTRoduccIón 

El desarrollo emocional de los jóvenes con discapacidad intelectual (d.i. en adelante) es actualmente 

un elemento de alto interés investigativo, que se enfrenta a la herencia cultural patriarcal ha 

buscado y procurado controlar las emociones, negarlas o vivir totalmente a espaldas a ellas, desde 

las neurociencias y otras múltiples escuelas y corrientes del pensamiento se han empezado a mostrar 

la importancia crucial de las estas en el desarrollo humano (Boix i casas, 2007). desde el campo de 

la atención a la diversidad el tratamiento del tema emocional se ha expresado en diversas formas de 

acercamiento e intentos de acercar a la normalidad a los sujetos con discapacidad intelectual desde 

los diferentes enfoques de intervención: Médico, Psicológico y Educativo (verdugo, 2005). 

las emociones presentan tres características que las definen, según castilla del Pino (2000, 

citado por ruiz rodríguez, 2009): [1] vinculan a la persona con los objetos del entorno, ya sean 

externos o consigo mismo, [2] organizan jerárquicamente la realidad permitiendo tener experiencias 

personales únicas y valoración de la realidad de acuerdo a parámetros personales, y [3] permite la 

expresión de las vivencias personales, tanto de manera introperceptiva (detectables por la persona) 

como extraperceptiva (detectables por otros). 

con respecto a las diversas definiciones de la emoción, damasio (2005) plantea que existe una 

tradición en clasificar las emociones en diversas categorías, pero estas clasificaciones y etiquetas son 

manifestaciones inadecuadas, pues no existe alternativa en este punto, dado el estado provisional de 

nuestro conocimiento sobre el tema. Para la superación de esta limitación Frijda (2008) plantea la 

necesidad que investigadores en diferentes áreas comuniquen entre sí para explicar el tema, pues las 

limitaciones de los conocimientos restringen la gama de emociones consideradas en la explicación 

de hipótesis del tema emocional. 

la mayoría de los autores plantean definiciones operacionales (Martínez sánchez, 2008) que 

incluyen de manera implícita o explícita la multidimensionalidad de la emoción, compuesta por 

tres sistemas diferenciados: [1] neurofisiológico-bioquímico; [2] motor o conductual expresivo y [3] 

cognitivo o experiencial del sujeto. 

En lo referido específicamente al autoconocimiento Emocional, se puede definir como una 

habilidad referida a la capacidad humana para reconocer las propias emociones y ser consciente de 

ellas en el momento que ocurren, permitiendo la posibilidad de gestionarlas, repercutiendo en la 

seguridad para la toma decisiones cotidianas, personales y profesionales (sánchez Eneas, 2009). 

Frente a ello si la persona con d.i. careciera de habilidades para captar sus propios sentimientos 

difícilmente podría gestionarlos, teniendo mayores dificultades para dirigir su vida, debiendo la 

educación especial mediante el trabajo didáctico en emociones, apoyar la adquisición de la capacidad 

de identificar cualidades y potencialidades personales así como de aquello que debilita, permitiendo 

acercarse a asumir nuevos desafíos. uno de sus resultados es el establecimiento del desarrollo de la 

autoconocimiento con la autoconfianza, dado que la profundidad del conocimiento de sí mismo 

genera más seguridad y confianza. 
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si planteamos su estudio, este puede responder desde la perspectiva de salvador Mata (2001) 

en alguno de los cuatro grandes enfoques de investigación en educación especial: 

1.	� enfoque Funcionalista: Marco de referencia tradicional de las ciencias sociales, y por 

tanto, fundamento meta-teórico en lo teórico-práctico de la educación especial. 

2.	� enfoque Interpretativo: se propone comprender el significado de ser discapacitado en 

la sociedad contemporánea, proponiendo a la comunidad y los profesionales, la escucha 

del relato y vivencia de la condición de discapacidad. 

3.	� enfoque estructuralista Radical: analiza el desarrollo y expansión de la educación 

especial en la sociedad moderna e industrializada, abogando por un cambio radical de las 

sociedades en vías de la justicia. 

4.	� enfoque humanista Radical: investiga la contribución o dificultad que plantea la 

educación especial en la autorreflexión y autonomía de las personas con discapacidad 

intelectual (d.i. en adelante) 

la investigación de la d.i. desde la educación especial adscribe siempre a algún enfoque, 

debiendo considerar dos cuestiones básicas: [1] los temas que se investigan y [2] las forma de realizar 

el proceso de investigación. dado que en la investigación todos los participantes portan consigo su 

cotidianidad, esta debe pasar a formar parte del diseño de investigación y de la sensibilidad de ésta 

(ruiz Ballesteros, 2005). 

Ya no se tratará de una investigación preconcebida conceptualmente, pues incorporará las 

dimensiones culturales e históricas particulares del colectivo con d.i. participante, quedando 

inserta en la cotidianidad y no surgiendo como algo externo a la misma. Es desde este último punto 

que deberían proyectarse propuestas de investigación e intervención para su desarrollo en el área de 

desarrollo emocional en d.i. el uso de métodos narrativos. 

Mediante el uso de métodos narrativos se propone responder a las paradojas que enfrentan 

constantemente la psicología educativa, la orientación y la didáctica de la educación especial, 

que tienen como eje común la formación de una persona a través de un proceso de desarrollo 

psico-educativo, y que debe considerar la evolución y transformación personal del joven con d.i., 

permitiendo la presencia de contenidos que provoquen la transformación de la conciencia de 

éste ser humano diverso y distinto, aún cuando las limitaciones en la capacidad cognitiva, en la 

generalización del aprendizaje, en el desarrollo de la memoria y del lenguaje que estas personas 

presentan, tienen un impacto sobre el desarrollo de autoconocimiento y en su autodeterminación 

(Peralta et al., 2004). 

El uso de estas técnicas para el desarrollo de investigaciones emocionales en d.i. ayudarán a 

prevenir potencialmente [a] la posibilidad de que la persona se convierta en una amenaza seria para 

su salud y seguridad; [b] facilitando su inclusión en la comunidad; [c] dando lugar a la reducción 

de sus problemas; [d] disminuyendo el estrés en los padres, familias, tutores y mediadores, [e] 
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ampliando las oportunidades de llevar a cabo una intervención de carácter educativo con la  

persona. 

El desarrollo de entrevistas en profundidad como técnica de recogida de datos cualitativos en 

jóvenes con D.I. posibilitará un acercamiento a las aprehensiones que el propio sujeto realiza de los 

fenómenos que le rodean, con la posibilidad de determinar interpretativamente las motivaciones y 

concepciones que están tras los comportamientos de los participantes, siendo una técnica adecuada 

para el estudio de casos extremos, permitiendo el abordaje de colectivos fragmentados en los 

cuales no se puede generar un discurso grupal y dar respuesta a aspectos concretos y específicos 

(Gabriel Esteban, 2007). La entrevista en profundidad en D.I es una herramienta de obtención de 

información flexible, que permitirá al investigador explorar con mayor profundidad elementos que 

con otras técnicas e instrumentos no se podrían lograr (Granerud, 2008).

Es importante considerar en todo momento la perspectiva de estos estudios desde un enfoque 

facilitador, que se adapte a distintos niveles de comprensión, ayudando a los jóvenes hacer frente a 

las situaciones actuales que les rodean (Cunningham y Glenn, 2004). La técnica debe ser entendida 

como una oportunidad de entender el fenómeno de autoconciencia de emociones en discapacidad 

intelectual, desde la perspectiva de los entrevistados, comprendiendo a partir de sus relatos las 

múltiples barreras sociales que impiden al acceso a la igualdad de oportunidades y la opresión 

de las limitaciones sociales, que definen la identidad humana-discapacitada desde los colectivos 

profesionales y no desde los seres humanos acompañados de la condición de discapacidad (Palacios, 

2008), generando una posibilidad de comprensión dentro de la vida creativa, y un factor más 

dentro de la amplísima ética y estética de la existencia humana. (De Lorenzo y Pérez Bueno, 2007).

2. MÉTODOS NARRATIVOS PARA ESTUDIOS EMOCIONALES CON 

PERSONAS CON D.I.

El uso de técnicas narrativas no es un fenómeno nuevo, pues se utilizan dentro de las ciencias sociales 

desde 1920 (Owens, 2007). La evolución de estos métodos es observable con la transformación de 

la posición de investigador de un espectador objetivo, fuera del campo de la investigación, a un 

participante activo en el campo, que puede entender, interpretar, comprender y reflexionar las 

perspectivas y experiencias de las personas. 

Esto sin lugar a dudas permitirá realizar intervenciones específicas, dando alternativas 

a las actuaciones genéricas propuestas para los estudios del comportamiento en D.I. que desde 

la perspectiva de Dykens y Hodapp (2009) a menudo prestan poca atención a las características 

del ser humano, permitiendo el uso de estas técnicas dar respuesta a la escasa bibliografía sobre 

intervenciones terapéuticas con niños, jóvenes y adultos con discapacidad intelectual.

Considerando lo anterior, y dadas las características de la investigación de autoconciencia 

emocional en D.I., se hace necesario evitar la exclusión de los jóvenes participantes, pues también 
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se excluyen las historias que pueden otorgar ideas importantes sobre la manera real y objetiva que 

comprenden sus emociones, y que finalmente permitirá a los especialistas propiciar las ayudas 

adecuadas a estas personas.

Los conocimientos previos y la experiencia del investigador es un reto importante durante 

las situaciones de entrevista que puedan presentarse, debiendo generarse la capacidad de facilitar 

y/o ayudar a representar el verdadero mundo del participante. Es por ello que el entrevistador 

deberá previamente capacitarse para trabajar con los participantes, dado que los informantes con 

D.I. puedan presentar dificultades para describir sus experiencias, y ello no significará que sean 

incompetentes como informantes (Cederborg, La Rooy y Lamb, 2008). 

El uso de la postura reflexiva es de suma importancia cuando se utilizan técnicas de 

investigación cualitativa, ya que también es necesario analizar nuestras motivaciones, junto con el 

por qué y cómo se utiliza una herramienta en particular.

Flynn, Grant & Ramcharan (2004) proponen que escuchando a las personas con discapacidad 

se podrán comprender sus sentimientos, y mediante el trabajo reflexivo se logrará estar realmente del 

lado de ellos. Esto implica desde nuestra parte un compromiso investigativo a cuestionar la opresión 

y la desventaja, con el reconocimiento de las relaciones de poder que se plantean regularmente en 

las investigaciones, y la importancia de informar a las personas con D.I. y sus aliados (Familia, 

Apoyos Profesionales, etc.) con el principal compromiso de escuchar su voz para comprender sus 

valores y cultura. Esto se une a la lucha que las personas con discapacidad han de realizar para lograr 

la participación e igualdad, lo que constituye un paradigma defensor de la diversidad y una forma 

de búsqueda de soluciones innovadoras e inclusivas para la superación de barreras (Hernández, 

Cerrillo e Izuzquiza, 2009).

Una de las preocupaciones centrales de la investigación para desactivar obstáculos y 

barreras de en jóvenes con D.I. se funda en como hacer que las investigaciones se acerquen a la 

emancipación de los participantes. Teresa Susinos (2007) plantea como propuesta el uso modelos 

biográfico/ narrativos como herramientas acertadas para ello, pues son producto del meticuloso 

diálogo establecido con el participante acerca de su propia vida, lo que provoca que el participante 

desempeñe un papel central en la investigación. También es necesario indicar la existencia de críticas 

a la poca credibilidad de los modelos emancipatorios, pues autores como Zarb (1992, citado por 

Barton, 1998), indican que la distinción de emancipación solo será alcanzable cuando los materiales 

y relaciones sociales de la producción investigativa sean derrocadas, y frente a esto solo existirían las 

investigaciones participativas.

Para que se genere el empoderamiento desde los participantes hacia la investigación emocional, 

y cualquier investigación con personas con D.I., se debe partir desde su propia conciencia histórica 

(Atkinson, 2004), lo que provocará dar pasos decididos hacia la inclusión social, promoviendo 

cambios desde los propios relatos de las personas con discapacidad.



  

         

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

3. la enTRevIsTa en PRoFundIdad como TécnIca en los esTudIos 

de dIscaPacIdad 

la entrevista en profundidad (E.P. en adelante) como forma de acceder a la información, nos permitirá 

tener datos de cómo conciben su propio mundo los participantes y cómo explican o dan sentido a 

los acontecimientos importantes de sus vidas” (McMillan y schumacher, 2008). la orientación de 

este tipo de entrevista implica que el entrevistador procure respuestas y manifestaciones que giren 

alrededor de dichos tópicos, debiendo en este caso particular intervenir en la entrevista para que 

esto ocurra (sierra, 2001). 

de las técnicas de investigación cualitativa existentes, la E.P. es la de mayor sencillez en 

su puesta en marcha, siendo eficaz y rentable en términos económicos (Gabriel Esteban, 2007). 

Esta técnica nos permite una realizar investigaciones de mayor profundidad, con el fin de estudiar 

el significado y/o esencia de la experiencia de los participantes, puesto que se investiga lo que 

experimenta, buscando el conocimiento de los significados que los participantes dan a su experiencia 

intentando comprender “el proceso de interpretación por el que la gente define su mundo y actúa 

en consecuencia” (García, Gil y Gómez, 1999: 43). 

En lo que concierne al planteamiento de las preguntas, se debe decidir con respecto a las 

características de los participantes. En los casos de estudios con grupos más específicos es conveniente 

realizar preguntas con respuesta abierta para obtener información sobre los significados del 

participante: como conciben su mundo, como explican y dan sentido a los fenómenos emocionales 

que les rodean. 

las preguntas abiertas en entrevistas, según Jonathan Perry (2004) son apropiadas para 

personas con d.i. con altos niveles de cognición y habilidades comunicativas, y tienen la ventaja 

que es poco probable la obtención de respuestas sesgadas, evitándose la perdida de información que 

ocurre con las preguntas cerradas. así mismo, personas con dificultades cognitivas leves pueden estar 

en mejores condiciones de entregar informaciones que los alumnos con dificultades más profundas 

(cederborg, la rooy y lamb, 2008). 

El uso de este tipo de preguntas presenta como punto positivo la minimización de la 

imposición de la agenda propia del investigador, permitiendo explorar con mayor profundidad las 

cuestiones relevantes, y aumentando la probabilidad de usar un vocabulario apropiado. las mayores 

desventajas encontradas se fundan la posibilidad de disminución de las respuestas, utilizándose más 

tiempo y con mayores complejidades de interpretar y analizar las respuestas. 

El estilo de las preguntas en una entrevista con personas con discapacidad intelectual, 

cualquiera sea el formato adoptado “debe ser corta, simple y no ambigua. El vocabulario ambiguo y 

la jerga deben ser evitados, y así mismo el entrevistador debe hablar responsablemente lento y claro” 

(Perry, 2004: 119). 

así mismo, se deben plantear diez directrices sobre como pueden hacerse preguntas simples 

para personas con d.i.: [1] usar palabras y frases cortas, simplificándolas cuando la comprensión es 
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baja; [2] usar una oración por frase; [3]usar verbos activos, por ejemplo ¿has hecho la cama?; [4] 

cuando sea posible, usar verbos en presente; [5]Evitar preguntas sobre conceptos abstractos (cuando 

sea posible); [6] Evitar uso de negativos. [7] Evitar Jerga; [8] Evitar lenguaje figurativo; [9] Evitar 

coloquialismos; [10] Preparar preguntas previamente y evaluar la legibilidad de los cuestionarios 

escritos (cuando se usen). 

una vez hecha la pregunta, el entrevistador debe siempre esperar pacientemente por la 

respuesta, que podría tomar más tiempo que el que una persona sin discapacidad realizaría. así 

mismo, se deberá valorar la planificación de las conductas sociales del entrevistador que facilitan el 

desarrollo de la entrevista (delgado, dengra y durán. 2002). 

En lo referido a las conductas no verbales, es recomendable por parte del investigador tener una 

postura relajada, con ausencia de tensión muscular, movimientos fáciles y pausados, acompañados 

de una expresión facial amena (sonriente), manteniendo contacto visual frecuente con una postura 

de escucha activa. 

con la finalidad de favorecer la expresión del entrevistado es necesario llevar a cabo algunas 

conductas verbales, como dar señales de escucha, con sonidos, parafraseando, resumiendo, 

preguntando nuevamente a fin de lograr obtener la mayor cantidad de información, pero siempre 

manteniendo la objetividad propia de un proceso de investigación. 

novell (2004) indica que con respecto a las situaciones de entrevista con informantes con 

d.i., el entrevistador debe: [a] informar a la persona sobre el objetivo de la entrevista; [b] respetar 

siempre los aspectos de confidencialidad durante la entrevista; [c] al iniciar la entrevista, realizar 

algunas preguntas muy sencillas para ganar la confianza de la persona; [d] Hacer sentir siempre 

cómodo al entrevistado; [e]conocer de antemano las habilidades y limitaciones comunicativas del 

entrevistado y adaptarse a las mismas durante la entrevista; [f ] si es necesario, utilizar sistemas 

facilitadores de la comunicación (dibujos, láminas, pictogramas, fotos, etc.); [g]dirigirse siempre 

al informante y tratar permanentemente de involucrarle en la entrevista. [h] si es necesario, el 

entrevistador repetirá las preguntas y solicitará al participante su repetición para observar si las ha 

comprendido; [i] El entrevistador debe ser flexible y prestar atención al cansancio del informante, 

suspendiendo la entrevista cuando éste manifieste signos de agotamiento. 

En lo que respecta a los aspectos que nos permitirán captar, delimitar y concretar las 

peculiaridades de los estados afectivos emocionales de nuestros participantes en las entrevistas, se 

deben considerar como tópicos generales los siguientes aspectos en la conversación (rojas, 1989, 

citado por Bisquerra y otros, 2006): 

1.	� vivencia de la persona informante (cambios internos) 

2.	� reacción Fisiológica (cambios somáticos) 

3.	� comportamiento (expresión visible de éste) 

4.	� cognición (conocimiento del participante de la situación activante de una emoción y su 

impacto emotivo) 
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5. destrezas sociales (repercusiones de la expresión emocional en su medio social) 

4. dIFIculTades de las TécnIcas naRRaTIvas en esTudIos 

emocIonales con PeRsonas con d.I. 

las dificultades pueden presentarse inevitablemente en la entrevista, y desde la perspectiva de Owens 

(2007) son un reto para el entrevistador, y no deben ser un factor a eliminar al intentar obtener 

las historias de los informantes. lo que debe ser considerado son las condiciones particulares de las 

competencias comunicativas de los participantes. se ha encontrado que alrededor de solo el 30% 

de los personas con d.i. presentan un lenguaje normal, y el restante un lenguaje con dificultades, 

siendo los trastornos más comunes la disfemia, déficit en articulación y voz. (castanedo, 2004). 

rondal y comblain (1995, citado por izuzquiza, 2000), plantean que el lenguaje en personas 

con síndrome de down presenta inestabilidad formal en el nivel sintáctico del lenguaje expresivo, 

con una elaboración reducida de la macro-estructura en el texto discursivo, presentando dificultades 

en la comprensión de frases. las características fonológicas y articulatorias evidencian un mayor 

índice de disfemia (tartamudeo) que en la infancia, con una tendencia “a tener pobres habilidades 

lingüísticas, especialmente con la gramática, la articulación y el lenguaje expresivo en general” 

(Hodapp y dykens, 2004: 147). 

En lo que respecta a la participación en entrevistas, Granerud (2008) indica que esta puede 

poner en tensión al participante (con o sin d.i.), frente a lo cual se debe intentar la minimización de 

este efecto con la búsqueda de un ambiente confortable y tranquilo, con un tratamiento respetuoso 

y abierto de lo informado por el participante. 

la responsabilidad en esta etapa se posa en los hombros del entrevistador, pues al mismo 

tiempo tendrá que convertirse en oyente, orador e intérprete, debiendo muchas veces intentar ayudar 

a clarificar lo que piensa y quiere transmitir la persona entrevistada, controlando y verificando la 

exactitud de lo expresado y de la interpretación con el mismo entrevistado. 

como métodos para esto se pueden usar elementos de mediación como fotografías, dibujos, 

vídeos y hasta la utilización de conocimientos de las personas que conocen bien el entrevistado 

(familia, profesores del programa, mediadoras laborales, compañeros de trabajo, amigos entre otros). 

deben ser empleadas habilidades de escucha activa y observación, a fin de lograr una mejor 

expresión de sus opiniones acerca de los tópicos consultados y en todas las interacciones diarias. Para 

esto es recomendable el uso de otros tipos de documentación adicional que permitan al investigador 

construir una imagen de la persona, pero desde la persona. las entrevistas deben ser grabadas, 

transcritas textualmente, y ser releídas en más de una ocasión para familiarizarse con el texto (Byrne 

y Hennessy, 2009). 

Es recomendable la repetición de la entrevista, a fin de obtener información más clarificadora 

y que enriquecerá la investigación (cederborg, la rooy, y lamb, 2008). si las personas con d.i., 
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son capacitadas para la participación en entrevistas (Felce y Perry, 2004) pueden llegar a convertirse 

en competentes recolectores de datos, otorgándoles una alta responsabilidad en el proceso de 

investigación. 

con respecto al tratamiento del tema emocional, se presentan desde la perspectiva de 

nussbaum (2008) tres limitaciones: 

1.	� En la medida que suponen para el ser humano el reconocimiento de las propias 

necesidades y de la falta de autosuficiencia, las emociones revelarían la vulnerabilidad 

ante acontecimientos incontrolables. 

2.	� se centran en propios objetivos del ser humano, representando el mundo desde la 

perspectiva de dichos objetivos y proyectos, antes que de un punto de vista imparcial, 

pues se desarrollan en relación a apegos íntimos y estrechos. 

3.	� las emociones parecen caracterizarse por la ambivalencia a su objeto. 

El desarrollo de este tipo investigaciones emocionales en personas con d.i. planteará el 

desarrollo de propuestas para el entendimiento del sistema emocional, debiendo considerar: 

1.	� la mente es inseparable del organismo y la perspectiva de la ontología regional (varela, 

2001, citado por acarín, asencio y romero, 2006) permite dar una visión fenomenológica 

que permitirá emerger evidencias inmediatas ligadas a un cuerpo que es activo y que 

interactúa con el mundo, necesarias para el entendimiento emocional en d.i. 

2.	� dado que la experiencia emocional se inicia en procesos prerreflexivos, de afecto, 

proéticos y preverbales, es complejo explicar solo en enunciados verbales y lingüísticos. 

los procesos mentales empiezan antes que adquieran sentido las palabras, tanto en la 

historia evolutiva, personal y espacial temporal (aquí/ahora) del ser humano. 

3.	� la co-determinación del Yo-Mundo tiene un papel importante en el sistema emocional. 

la ciencia de las emociones actualmente constata sorprendentemente que el desarrollo 

mental esta relacionado con procesos afectivos y empáticos, que modelos como la 

inteligencia social consideran imprescindibles para comprender la mente de otro. 

dentro de los componentes del que nos permitirán identificar el grado de autoconocimiento 

emocional debemos considerar (sánchez Eneas, 2009): 

a.	� reconocer que emociones siente y su por qué 

b.	� comprensión de vínculos entre sentimientos, pensamientos, palabras, acciones (inserción 

de símbolos) 

c.	� conocer modo de que las emociones influyen sobre su rendimiento y acciones. 

d.	� conocer valores éticos y morales de si mismo. 

e.	� conocer y comprender creencias y modelos mentales que subyacen a la actuación personal 

f.	� identificar habilidades interpersonales 
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g. reconocer actitudes y características conductuales de los participantes 

5. conclusIones y PRevIsIones éTIcas 

a modo de síntesis, ruiz Ballesteros (2005) plantea la necesidad de investigar procesos humanos y 

sociales con pretensión de complejidad, e implicando a todos los participantes de la investigación. 

Esto provocará dificultades, sorpresas e incertidumbres siendo preciso desarrollar este proceso desde 

una mirada compleja y de complementariedad disciplinar científica, sin olvidar “el principio de 

lo vivencial como primera piedra de cualquier opinión o teoría; primero la vivencia y después el 

concepto”. (almendro, 2008: 392). 

Todas las investigaciones realizadas en situaciones que se involucran a seres humanos tienen 

una dimensión ética, y la investigación educativa y sus aspectos emocionales no son una excepción. 

El campo profesional de la educación se caracteriza por la proveniencia profesionales de muy diversa 

naturaleza, con perspectivas teóricas y metodológicas variadas, que provocan que las proposiciones 

éticas se multipliquen y particularicen (Tojar y serrano, 2000). Frente a ello, todos los investigadores 

deben ser conscientes de las normas, leyes y códigos de conducta que determinan sus acciones 

comportan, mientras que están llevando a cabo sus procesos investigativos, dado que estas acciones 

tienen que ver con el mantenimiento de la integridad de la investigación. (stutchbury y Fox, 2009). 

Probablemente una de las mayores problemáticas a desarrollar en el futuro, es la capacidad de 

las personas (vinculadas o próximas a vincularse en investigación en d.i.) de tomar decisiones éticas, 

a fin de minimizar el potencial impacto de sus motivaciones, prejuicios y creencias en los procesos 

de investigación. considerando esto, es que urge la necesidad de formar a los futuros graduados y 

posgraduados en estos temas para tener éxito de en la toma de decisiones éticas (Winston, 2007), 

que en estos casos particulares, serán fundamentales para la mejora de la calidad de vida de las 

personas con d.i. 
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Educación inclusiva (Educación sEcundaria) 

comunicación: 

Programa de Habilidades sociales, autonomía personal y autorregulación. 

aplicación en alumnos con síndrome de down 

autores: 

Elías Vived Conte 

Sol Ramo Marco 

Jorge Carda Rodríguez 

Eva Félix Coronas 

Resumen: 

las habilidades sociales, la autonomía personal y el desarrollo de conductas autorreguladas, dentro de un 

desarrollo de la autodeterminación de los alumnos con discapacidad intelectual, constituyen competencias 

fundamentales en su desarrollo como personas, de gran importancia para su preparación laboral y su 

posterior integración en el mercado de trabajo, para su participación en la sociedad y para el desarrollo 

de una vida independiente. En este sentido, el programa que presentamos pretende incidir en todas estas 

áreas de desarrollo, indagando metodologías pedagógicas con un enfoque globalizado y centradas en el 

sentimiento de competencia, en la Experiencia de aprendizaje Mediado y en el aprendizaje cooperativo. 

Entre las dificultades más notables de estas personas se encuentran los bajos niveles de consolidación y 

generalización de los aprendizajes; para abordar esta cuestión el programa plantea un sistema de intervención 

basado en la configuración de una red coordinada de agentes educativos (profesorado, padres y profesionales 

de otras entidades) que, desde una perspectiva de interdependencia solidaria, permitan una mayor eficacia 

de las actuaciones educativas. 

El proyecto que presentamos se ha llevado a cabo con los/as alumnos/as con discapacidad intelectual del 

Programa de cualificación Profesional inicial (PcPi) que se desarrolló en el iEs Pirámide (Huesca), durante 

el curso 2008-09. 

Palabras clave: síndrome de down, habilidades sociales, autonomía personal, autorregulación. 
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1. InTRoduccIón 

la finalidad del proyecto que presentamos no es otra que la de proponer y afianzar una línea de 

investigación en torno a la educación de las personas con necesidades educativas especiales, a partir 

del paradigma de apoyos, autodeterminación y calidad de vida de estas personas, que focaliza la 

atención no sólo sobre las personas, sino sobre los contextos en los que participan. se plantea, por 

tanto, una línea de trabajo para armonizar la intervención educativa, los procesos de enseñanza/ 

aprendizaje, con la intervención sobre contextos, desarrollando la aceptación y la adaptabilidad, 

en un marco de inclusión escolar. El programa de habilidades sociales, de autonomía personal y 

de autorregulación se llevó a cabo durante el curso 2008-09 con 12 alumnos con discapacidad 

intelectual (6 de ellos con síndrome de down), escolarizados en el iEs Pirámide de Huesca. 

desde un punto de vista teórico, nos fundamentamos en el contexto conceptual de la 

inclusión educativa y en la nueva conceptualización sobre la discapacidad. conceptos como modelo 

de apoyos, autodeterminación, calidad de vida, accesibilidad universal, diseño para todos, etc., 

constituyen un nuevo modo de entender la discapacidad y lo que es más importante, de ellos se 

derivan implicaciones en los ámbitos educativos, laborales y sociales y cambios en las organizaciones 

y en los servicios de atención a las personas con discapacidad. la conceptualización de la discapacidad 

va a influir en la percepción que tenemos sobre el papel que las personas con discapacidad deben 

jugar en el trabajo y en la sociedad (schalock y verdugo, 2003). 

desde un punto de vista metodológico, hemos diseñado y aplicado una colección de unidades 

didácticas globalizadas a través de prácticas pedagógicas basadas en la Experiencia de aprendizaje 

Mediado, en el aprendizaje cooperativo y en el enfoque globalizado. 

la constitución de grupos multiprofesionales para apoyar los procesos de atención a la 

diversidad supone una estrategia cooperativa que puede contribuir a un desarrollo eficaz de los 

planteamientos innovadores. En este proyecto colaboran el iEs Pirámide (Huesca), la asociación 

down Huesca y los departamentos de Psicología y sociología y de ciencias de la Educación de la 

universidad de Zaragoza. El proyecto que se presenta quiere seguir en esta dirección de creación y 

trabajo en red solidaria e interdependiente. 

2. oBJeTIvos del PRoyecTo 

los objetivos que nos planteamos en este proyecto son: 

•	� diseñar y elaborar un programa de intervención centrado en las habilidades sociales, 

autonomía personal y autorregulación para los alumnos con necesidades educativas 

especiales, a partir del análisis de sus necesidades educativas. 

•	� aplicar el programa en un grupo de alumnos con discapacidad intelectual en los contextos 

determinados (centro educativo y familia). 
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•	� implicar de manera directa a las familias en el proceso enseñanza/aprendizaje de sus hijos, 

promoviendo un sistema de coordinación y colaboración con ellas. 

•	� Plantear mecánicas de cooperación con otros centros educativos en los que también 

participan los alumnos (asociaciones de discapacidad), colaborando en el establecimiento 

de una red cooperativa. 

•	� llevar a cabo la evaluación del programa de intervención planteado, de modo que puedan 

obtenerse datos objetivos que permitan conocer los efectos que la aplicación de dicho 

programa producen en las personas con discapacidad intelectual 

3. FundamenTacIón TeóRIca 

El proyecto se fundamenta en las principales y más recientes aportaciones en relación a la evolución 

que ha tenido el concepto de discapacidad intelectual, calidad de vida, autodeterminación, 

autonomía personal y habilidades para la vida independiente. 

3.1. evolución del concepto de discapacidad intelectual 

la concepción y las prácticas sociales en relación a las personas con discapacidad intelectual han 

variado a lo largo de la historia. El concepto de retraso mental y su tratamiento ha sufrido un 

cambio sustancial en los últimos años del siglo XX. actualmente nos encontramos ante un cambio 

muy importante en la forma de entender el retraso mental, que ha pasado de visiones deficitarias e 

individuales a modelos ecológicos, que entienden las necesidades de las personas desde la oferta de 

servicios y apoyos que se proporcionan. 

a finales de los años 70 y la década de los 80 se producen momentos de cambio, en un 

contexto de confusión por la pluralidad de enfoques existentes y métodos de intervención. dos 

nuevos modelos surgen en este contexto: el primero, un modelo educativo que se presentó en 

1978 en el informe Warnock sobre integración escolar y que incorporó el concepto de necesidades 

educativas especiales. El segundo, el modelo propuesto por la OMs en 1982, que establece un 

sistema de comprensión a través de la clasificación internacional de deficiencias, discapacidades 

y Minusvalías; en él se rompe con las categorías hasta entonces establecidas y se centra la atención 

en el ajuste entre las personas y sus entornos y por tanto en los servicios y necesidades de apoyo de 

las personas. 

En 1992 la asociación americana por el retraso Mental (aaMr) propone una nueva 

definición sobre retraso mental que trata de poner fin a la discusión sobre la validez del criterio 

de inteligencia, de conectar la definición con algunos modelos más en desarrollo de la psicología 

y con otras perspectivas como la sociológica. la nueva propuesta no sólo trata de avanzar en una 
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nueva conceptualización sino que además desarrolla un sistema de evaluación para planificar los 

apoyos y servicios de acuerdo a las necesidades detectadas. Este nuevo enfoque de la aaMr se ha 

profundizado en años posteriores, dando lugar a un nuevo paradigma sobre discapacidad intelectual, 

que se concreta en la reformulación que establecen en el 2002 luckasson y colaboradores. 

Todos estos cambios progresivos han supuesto una transformación importante en la política 

de servicios que tiene que dar respuesta (apoyos, recursos, ayudas) a cada individuo de su comunidad 

dentro del respeto a las diferencias individuales, del derecho a la igualdad y a la equiparación de 

oportunidades, así como al reconocimiento de capacidades. 

3.2. calidad de vida 

Este concepto nace como una prolongación del de normalización (Brown, 1988). la nueva 

concepción del retraso mental nos va llevando hacia un modelo de servicios para todos, que 

garanticen la calidad de vida de todo el mundo, incluidas las personas que presentan algún tipo de 

discapacidad. 

El objetivo de todo proceso educativo y formativo debe estar enfocado a mejorar la calidad de 

vida de las personas a quienes se dirige. schalock (1996) plantea que el concepto “calidad de vida” 

es un concepto multidimensional, formado por varias dimensiones: bienestar emocional, bienestar 

físico, bienestar material, relaciones interpersonales, desarrollo personal, autodeterminación, 

inclusión social, derechos. Entre los predictores para la calidad de vida señala factores personales 

(específicamente la conducta adaptativa y la autodeterminación) y otras variables del entorno, entre 

ellos el apoyo recibido. 

la calidad de vida para personas con discapacidad se compone de los mismos factores que 

para el resto de las personas. la calidad de vida aumenta cuando se da el poder a las personas 

de participar en decisiones que afectan a sus vidas y cuando se da una aceptación e integración 

plena en la comunidad. En definitiva, se experimenta calidad de vida cuando se tienen las mismas 

oportunidades que el resto de perseguir y lograr metas significativas y se dispone de los apoyos 

necesarios para que las oportunidades sean reales. 

a partir de la década de los 90 este concepto se constituye como un agente de cambio para 

mejorar la vida de las personas. 

3.3. Autodeterminación y autonomía personal 

un elemento o indicador fundamental que define el constructo calidad de vida es que el individuo 

alcance la mayor autonomía personal. la autodeterminación es uno de los elementos centrales 

del concepto de calidad de vida como ya hemos visto. se refiere a la capacidad para actuar como 
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el principal agente causal de la propia vida y realizar elecciones y tomar decisiones relativas a uno 

mismo, libre de influencias o interferencias externas indebidas (Wehmeyer, 1996). 

a la hora de plantear qué componentes están relacionados con la autodeterminación, se 

considera que la autodeterminación es una combinación de habilidades, conocimientos y creencias 

que capacitan a una persona para comprometerse en una conducta autónoma, autorreguladora 

y dirigida a meta. El desarrollo de la autodeterminación requiere de un sistema de apoyo que lo 

favorezca, que estimule las iniciativas de la persona, que fomente su participación en las acciones 

relevantes para su vida, que promueva el establecimiento de metas personales, que ayude a la persona 

a estar segura de sí misma, a confiar y valorar sus logros, que potencie la autonomía y favorezca la 

autorregulación, etc. 

la autonomía personal es uno de los componentes básicos de la autodeterminación. Podemos 

considerar la autonomía personal como la capacidad que tiene la persona para desarrollar una vida 

lo más satisfactoria e independiente posible en los entornos habituales de la comunidad. Muchas 

personas con discapacidad manifiestan deficiencias en habilidades de la vida diaria que posibilitan la 

autonomía necesaria para obtener una mínima autosuficiencia, pero es necesario constatar si se debe 

a su situación personal o es consecuencia de no haberles dado la oportunidad de desplegar todas sus 

posibilidades en este ámbito. 

3.4. Accesibilidad y adaptabilidad de los contextos 

la accesibilidad y adaptabilidad de los contextos debe ser una condición necesaria para brindar 

oportunidades de participación a las personas con discapacidad, oportunidades que hay que 

considerarlas como derechos irrenunciables. Es necesario trabajar no sólo con las personas con 

discapacidad, sino también en el contexto, lo que supone redefinir y revisar actitudes y percepciones 

de familiares, profesionales y sociedad en general. En relación a la intervención en los contextos hay 

que ofrecer apoyos en los mismos, proporcionando oportunidades a las personas con discapacidad 

y diseñando ámbitos de participación. 

3.5. habilidades para la vida independiente 

la mayoría de las personas con discapacidad intelectual cuando se integran en la escuela están 

faltos de destrezas sociales y para la vida que les permitan tener unas relaciones interpersonales 

adecuadas y un buen desenvolvimiento social, por ello muchos autores defienden que la formación 

en comportamiento adaptativo y adquisición de habilidades para la vida diaria se deben empezar a 

trabajar de manera sistemática desde la escuela para favorecer su integración social y sus relaciones 

interpersonales. 
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vemos imprescindible, por tanto, que desde la escuela se proporcionen los medios adecuados 

para que los alumnos con discapacidad adquieran las capacidades sociales necesarias para interactuar 

con sus compañeros de manera adecuada, para aumentar sus probabilidades de éxito de la integración, 

para aceptar y ser aceptado por sus compañeros. También consideramos que es importante crear 

espacios que les permitan seguir adquiriendo, una vez terminada la escuela, estas habilidades y 

que estos espacios deben ser lo más normalizados posibles para favorecer la generalización de sus 

aprendizajes. 

un espacio o entorno que cumple todos los requisitos es el piso de vida independiente, dónde 

jóvenes con discapacidad comparten su vida con estudiantes universitarios de edades similares. 

Este piso de estudiantes tiene un objetivo prioritario: que los usuarios adquieran y generalicen 

habilidades para la vida diaria, habilidades sociales y habilidades para el hogar, que constituyen la 

esencia de las habilidades necesarias para la vida independiente. El programa de habilidades sociales, 

de autonomía personal y de autorregulación va enfocado a conseguir que los alumnos participantes 

del mismo puedan participar en pisos de vida independiente. 

4.descRIPcIóndelPRogRamadehaBIlIdadessocIales, auTonomía 

PeRsonal y auToRRegulacIón 

4.1. Objetivos del programa 

los objetivos que se trabajan en el programa se presentan organizados en cada subapartado dentro de 

cada una de las tres áreas de habilidades: habilidades sociales, autonomía personal y autorregulación. 

Hay 75 objetivos, 25 en cada área de habilidades. 

4.2. contenido 

los contenidos de este programa se centran en las habilidades sociales, en las habilidades de 

autonomía personal y en la autodeterminación, como ya hemos visto. En cada una de estas áreas se 

han considerado algunas subáreas; son las siguientes: 

En relación a las habilidades sociales: 

• Habilidades básicas de interacción social. 

• Expresión de emociones, sentimientos y opiniones. 

• Habilidades de autoafirmación y asertividad. 

• Habilidades conversacionales: Habilidades no verbales / Habilidades de carácter verbal 

• Habilidades de solución de problemas interpersonales. 

En relación a las habilidades de autonomía personal: 
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• Habilidades de aseo personal 

• Habilidades de vestido 

• Habilidades para el cuidado de la ropa 

• Habilidades para la alimentación 

• Participación en tareas relacionadas con la comida 

• Habilidades para la limpieza del hogar 

• Habilidades para la realización de desplazamientos y para la seguridad 

En relación a las habilidades de autorregulación: 

• comportamientos relativos a normas sociales 

• normas para una convivencia armónica 

• normas y medidas de seguridad 

• normas y medidas de consumo responsable y de respeto al medio ambiente. 

• comportamientos de control emocional en situaciones estresantes 

Todos estos contenidos se han estructurado en 25 unidades didácticas, en cada una de las 

cuales se plantean tres objetivos (uno relativo a las habilidades sociales, otro sobre habilidades de 

autonomía personal y un tercero relacionado con las habilidades de autorregulación) 

4.3. Metodología didáctica 

las orientaciones didácticas que van a guiar la aplicación del programa están basadas en el trabajo 

de Molina, vived y albés (2008), que presenta un modelo didáctico validado en una muestra de 

niños con síndrome de down. a continuación se presentan los principios didácticos que se derivan 

del modelo señalado 

El principio de globalización: eje vertebrador de la metodología didáctica 

En el programa se pretende agrupar los contenidos según el principio de la concentración, consistente 

en la ordenación de los ámbitos relacionados con las habilidades sociales, la autonomía personal y 

la regulación de los comportamientos en torno a puntos unitarios vitalmente significativos; es decir, 

en torno a intereses específicos y operantes en la vida del alumno. 

La Zona de Desarrollo Próximo: base de la programación didáctica 

la Zona de desarrollo Próximo se entiende como la distancia que media entre lo que la persona 

es capaz de hacer por sí misma (nivel de desarrollo efectivo o actual) y lo que es capaz de hacer 

con ayuda de algún mediador, bien sea una persona bien una ayuda material (nivel de desarrollo 
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potencial). Hoy en día es un constructo profusamente usado en la literatura psicopedagógica, pero 

rara vez puesto en práctica en el diseño y desarrollo curricular que da lugar a la praxis didáctica. 

una programación didáctica fundamentada en la Zona de desarrollo Próximo requiere, por 

ejemplo, que el nivel de dificultad de las actividades propuestas se corresponda con el nivel de 

desarrollo potencial del alumno y no con el nivel de desarrollo efectivo o actual, lo cual exige, a su 

vez, que los objetivos y los contenidos tengan también como referencia dicho nivel de desarrollo 

potencial. El profesorado que intente realizar sus programaciones didácticas de acuerdo con las 

exigencias de la Zona de desarrollo Próxima tiene que ser muy consciente de que antes de exigir 

a sus alumnos que resuelvan las tareas de forma independiente, es necesaria una intervención 

metodológica que respete los parámetros de la Experiencia de aprendizaje Mediado. 

el aprendizaje cooperativo, base de la experiencia de Aprendizaje Mediado 

El aprendizaje cooperativo es una situación propia de la enseñanza colaborativa, que debe estar 

contemplada en cualquier modelo didáctico basado en los parámetros de la Experiencia de aprendizaje 

Mediado. Por otro lado, uno de los principales fines de la educación de cualquier alumno es la 

socialización de sus hábitos y comportamientos. Y el medio más adecuado para lograrlo es a través 

de la escolarización integrada con alumnos diferentes, en situación de aprendizaje cooperativo en 

pequeños grupos. 

4.4. evaluación 

uno de los aspectos más importantes de un programa educativo es el diseño del procedimiento 

de evaluación. la actividad educativa es enormemente compleja y exige una constante evaluación 

de su desarrollo y de sus resultados. con mayor énfasis si el programa está sujeto a un proceso de 

indagación experimental. 

Pero la evaluación no debe considerarse únicamente como un elemento final del proceso 

didáctico, sino que debe constituirse como un componente sustancial del mismo, desde el comienzo 

y durante su desarrollo, y realizarse, por tanto, de forma continuada y no de modo circunstancial. 

Hay que tener presente que la evaluación debe proporcionar una información continuada, objetiva 

y suficiente, que permita la regulación de los procesos educativos de forma eficiente y continua. 

Por otro lado, la evaluación debe extenderse a todo el programa educativo y no sólo a los/ 

las alumnos/as. Tiene que cumplir funciones de regulación activa de los diferentes elementos del 

programa y de los procesos educativos y no solamente centrarse en la valoración de los/las alumnos/as. 

si la evaluación se considera como un componente sustancial del proceso educativo desde el 

comienzo y durante todo su desarrollo, a la función sumativa de la evaluación (comprobar lo que 

ha realizado el alumno/a durante un largo período de trabajo) se agrega una función diagnóstica 

(comprobar cual es el nivel de preparación con que cuenta el alumno/a al comienzo de un 
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determinado programa) y una función formativa (vigilancia de la evolución de actividades mientras 

tienen lugar) para poder optimizar al máximo los resultados. 

la evaluación inicial y final corresponden a la fase pretest y postest, respectivamente. Por tanto, 

se utilizan, en ambos momentos de la evaluación, las mismas pruebas. son muchos los instrumentos 

y técnicas de evaluación de las habilidades sociales, de autonomía personal y de autorregulación 

que existen. En el trabajo de investigación que se llevó a cabo para experimentar el programa se 

utilizaron los siguientes cuestionarios: 

• cuestionario de habilidades de interacción social (cHis) de Monjas (1992) 

• cuestionario de conductas sociales para padres de izuzquiza y ruiz (2006) 

• cuestionario de Habilidades de autonomía Personal para padres de vived y cols. (2009) 

con respecto a los instrumentos de evaluación continua, se ha diseñado un registro para 

la valoración del desarrollo de las unidades didácticas que permite conocer en cada momento el 

desarrollo de los alumnos con respecto a cada objetivo trabajado. Junto a este instrumento de 

evaluación continua se ha diseñado otro documento que va a favorecer una mayor aportación 

de información; son los registros de autoevaluación que se presentan en los cuadernos de trabajo 

personal. 

4.5. Participación de los padres en el programa 

la participación de los padres constituye un elemento esencial para el éxito de la intervención 

educativa en los niños y jóvenes con discapacidad intelectual. los padres son los primeros y 

principales agentes de la educación de su hijo, y juegan un rol primordial desde su edad temprana: 

son las personas que disponen de más oportunidades para influir en el comportamiento de sus hijos 

y favorecer así su desarrollo. Que los padres se integren en el proceso de la educación de sus hijos 

permitirá optimizar la intervención educativa. son enormes las ventajas de la participación activa 

de los padres en los programas educativos de los jóvenes con discapacidad intelectual. cuando los 

padres están implicados en los programas de intervención, el mantenimiento y generalización de 

los aprendizajes hechos por el niño o el joven tienen más posibilidades de producirse y consolidarse 

(vived, 2005). 

En el presente programa se plantea la colaboración de los padres en tres ámbitos importantes: 

en la aplicación del programa, en la valoración del desarrollo del hijo/a y en la valoración del 

programa. se han organizado reuniones colectivas e individuales con los padres. un papel importante 

de los padres se refleja en su implicación con los cuadernos de trabajo personal, a través de los 

cuales conocen los objetivos que se están trabajando en todo momento con sus hijos, con los que 

colaboran en las mecánicas de autoevaluación. 
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5. alumnos PaRTIcIPanTes en el PRoyecTo 

El grupo está formado por 12 alumnos con discapacidad intelectual, 6 de ellos con síndrome de 

down. Este grupo se encontraba durante el curso 2008-09 en el iEs Pirámide de Huesca, en el 

Programa de cualificación Profesional inicial y en el Programa de Transición a la vida adulta. 

6. acTIvIdades desaRRolladas 

a) diseño de las unidades didácticas globalizadas y elaboración de materiales didácticos necesarios. 

En las unidades didácticas figuran los siguientes elementos: 

1. Objetivos. 

2. desarrollo metodológico de las actividades: 

•	� Presentación del organizador previo. 

•	� valoración de conocimientos previos. 

−	� Experiencia de aprendizaje Mediado, con la siguiente secuencia didáctica: lectura 

de un texto (o visionado de un video) relacionado con los contenidos que se van 

a trabajar y diálogo posterior; explicación de las actividades y los procedimientos; 

realización de la actividad por parte del profesor; realización de las actividades por 

parte de los alumnos; síntesis del trabajo realizado; consolidación de la organización 

cognitiva. 

3. Evaluación. 

Para cada una de las unidades didácticas se han definido los siguientes componentes: 

− actividades para trabajar en pequeño grupo, utilizando la estructura de aprendizaje 

cooperativo. 

−	� actividades de trabajo individual. se trata de articular tareas para desarrollar en 

casa y que potencien la consolidación de los aprendizajes trabajados. Estas tareas 

propuestas van en la línea de implicar a la familia en un trabajo coherente que 

favorezca la generalización y consolidación de los aprendizajes. 

−	� cuestionarios de autoevaluación, que permiten desarrollar una evaluación por 

parte de los alumnos de su propio funcionamiento. 

B) aplicación de las unidades didácticas. una vez definidas las actividades y el procedimiento a 

seguir y elaborados los materiales didácticos, se aplicaron al grupo de alumnos con necesidades 

educativas especiales. También se dieron las indicaciones precisas al profesorado encargado de 

trabajar la propuesta pedagógica, incidiendo sobre todo en las estrategias de enseñanza. Finalmente, 

se definieron y desarrollaron acciones con las familias, definidas a partir de una reunión inicial que 

se mantuvo con los padres y en la que se determinaron las líneas de colaboración. 

c) Evaluación de los efectos de la aplicación. se evaluó tanto el proceso de aplicación como los 
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resultados obtenidos en los alumnos. la evaluación se extendió asimismo al profesorado y a los 


materiales didácticos utilizados. 


d) Elaboración de un documento sobre la atención a la diversidad en la escuela inclusiva, con 


especial énfasis en la preparación laboral.
�

7. algunas conclusIones 

•	� la aplicación del programa de habilidades sociales, autonomía personal y autorregulación 

ha permitido un mejor desarrollo de las competencias trabajadas en el grupo de alumnos 

con el que se ha trabajado. la valoración ha sido positiva tanto por parte del profesorado 

que ha aplicado las unidades didácticas como de los padres. los alumnos también han 

valorado positivamente el desarrollo del programa. Evidentemente se han manifestado 

diferencias en los alumnos, pero en todos ellos se han producido variaciones. 

•	� El trabajo colaborativo con las familias se ha manifestado como uno de los elementos 

significativos para el desarrollo de aspectos tan importantes en los alumnos como son la 

competencia social, la autonomía personal y el control comportamental, aspectos todos 

ellos de gran repercusión en el contexto familiar. 

•	� El trabajo grupal, multidisciplinar e implicando a distintas estructuras educativas, resulta 

fundamental para resolver los retos a los que se enfrenta la educación de los alumnos con 

necesidades educativas especiales. la labor conjunta y coordinada de expertos en distintas 

materias, que parte de una colaboración en una dinámica operativa y reflexiva, se ha 

centrado en una definición precisa y adecuada del programa objeto de investigación. la 

colaboración entre el profesorado del iEs, de la universidad y de la asociación down ha 

resultado fructífera y eficaz, dejando la puerta abierta a futuras colaboraciones. 

•	� la metodología basada en el aprendizaje mediado, en el aprendizaje cooperativo y con 

un planteamiento globalizado se ha mostrado adecuada para adaptarse a las diferentes 

características de los alumnos. 

un resultado importante del trabajo realizado han sido los materiales didácticos elaborados 

en el transcurso de la investigación, éstos han sido los siguientes: 

•	� Guía para el profesor, que contiene una colección de 25 unidades didácticas (centradas, 

con un enfoque globalizado, en las habilidades sociales, la autonomía personal y la 

autorregulación) 

•	� cuadernos del alumno de trabajo personal, donde se incorpora un cuestionario de 

autoevaluación para cada unidad didáctica. se trata de una colección de 5 cuadernillos. 

•	� Materiales de evaluación y seguimiento del programa: registro de sesiones, registro de 

valoración continua, cuestionarios de evaluación inicial y final, formulario de valoración 
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del programa basado en los estándares de calidad. 

•	� documento sobre la colaboración y participación de la familia. 

•	� documento sobre “inclusión, diversidad y preparación laboral en alumnado con 

discapacidad intelectual” 

•	� documento sobre el “Proceso de determinación de los objetivos planteados en las 

unidades didácticas”. 

Para finalizar, entre los aspectos innovadores del proyecto se pueden citar los siguientes: 

•	� Modelo didáctico, basado en el enfoque mediacional, en el aprendizaje cooperativo y en 

la programación centrada en la zona de desarrollo próxima. 

•	� diseño y desarrollo de unidades didácticas globalizadas, donde se incorporan objetivos y 

contenidos de diferentes habilidades (sociales, de autonomía personal y de autorregulación). 

•	� intervención en red coordinada, que implica al profesorado, a la familia y a otros agentes 

educativos (profesionales de asociaciones de discapacidad). Para ello se definió un trabajo 

con las familias y una coordinación con otras entidades. 

•	� vinculación de las prácticas pedagógicas con la nueva conceptualización de la discapacidad 

(modelo de apoyos, modelo social, autodeterminación, calidad de vida, accesibilidad 

universal,...) 

•	� diversificación de materiales didácticos: guía para profesores, colección de unidades 

didácticas, cuadernos de trabajo individual, cuestionarios de autoevaluación, colección 

de fichas para las familias,.. 
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Tema 3: Educación inclusiva (Educación secundaria) 

Póster: 

la inclusión de alumnos con síndrome de down vista desde el pupitre 

Autor: 
Marc Giner LLenas 

Resumen: 

El presente póster refleja los resultados de la investigación cuasi experimental, llevada a cabo por Talita 

Fundación Privada, cuyo objetivo primordial es analizar la percepción del alumnado que ha desarrollado su 

escolaridad con un alumno con síndrome de down (s.d.). Esta investigación, sobre el proceso inclusivo, sus 

aspectos positivos y aquellos negativos, se basa en el contraste de las opiniones de alumnos que han seguido 

su escolaridad sin vivir la inclusión. asimismo, otro punto de interés del estudio reside en la percepción del 

concepto que poseen los alumnos sobre las personas con s.d., tanto de los que han convivido con ellos como 

los que no han tenido esta oportunidad. 

la investigación ha sido realizada a partir de una muestra obtenida en 3 centros educativos concertados, en 

los cuales un alumno con s.d. ha realizado toda la escolaridad obligatoria. de este modo, se ha utilizado 

como muestra los alumnos que habían desarrollado la escolaridad junto a este alumno y alumnos del mismo 

centro que no han tenido contacto directo con personas con s.d. en el aula, empleando un rango de edad 

entre los 14 y los 17 años. 

los resultados del estudio nos indican que los alumnos que han estudiado con una persona con s.d.: 

•	� valoran más las características afectivas de estos alumnos que las de índole físico o intelectual. 

•	� consideran, mayoritariamente, que la inclusión de dichos alumnos no comporta ninguna consecuencia 

negativa para el grupo. 

•	� Mientras que el conjunto del alumnado estudiado: 

•	� Opina que los beneficios de la inclusión de las personas con s.d. recaen sobre el grupo clase. 

•	� consideran que la inclusión es la mejor opción para los alumnos con síndrome de down. 

•	� creen que la inclusión de personas con síndrome de down facilita el desarrollo de valores. 
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Tema 4: 

Educación inclusiva (FOrMación dEl PrOFEsOradO) 

Ponencia: 

la formación del profesorado para la inclusión educativa 

autora: 

Mª Teresa Núñez Mayán 
Universidad de A Coruña 

Resumen: 

Partiendo de una investigación llevada a cabo durante cuatro años en la universidad de a coruña sobre 

la Educación Especial en los centros ordinarios se pretende inducir cuales serían las líneas de acción de un 

programa de formación del profesorado para la atención a la diversidad. 

se analizará el estado actual de la Educación Especial en los centros ordinarios como un indicador esencial 

para valorar los efectos de las políticas integradoras. se intentará responder a preguntas tales cómo: ¿Quienes 

son los estudiantes que reciben Educación Especial en estos centros? ¿Qué problemas tienen? ¿cómo se 

distribuyen? ¿se llevan a cabo refuerzos educativos o adaptaciones curriculares? ¿En qué consisten estas 

adaptaciones? ¿cómo se organizan los apoyos en los centros? ¿En qué lugar se llevan a cabo? ¿dónde y como 

se atienden los niños y niñas con síndrome de down? ¿Qué pasa con ellos cuando finaliza la escolaridad? 

se invitará a los asistentes a sacar sus propias conclusiones y a deducir sí la visión de la atención a la 

diversidad obtenida en este estudio corresponde exclusivamente al ámbito concreto en el que se desarrolló la 

investigación, en este caso el término municipal de a coruña, o sí por lo contrario éste es un un análisis en 

profundidad a pequeña escala, a micronivel, en el que se perciben los rasgos principales de la atención a la 

diversidad en cualquiera otro contexto, como parece indicar la coincidencia de otras investigaciones actuales 

realizadas en diferentes entornos geográficos ( Juan Jose carrión, 2001; Gerardo Echeita, 2004; carmen 

García Pastor, 1992, ; asunción Moyá, 2002, etc.). 

Por último, y la vista de los resultados, se intentarán esbozar algunas líneas de acción para mejorar la formación 

del profesorado para construir una escuela auténticamente inclusiva en la que todos los niños y niñas tengan 

un lugar real compartiendo las experiencias de aprendizaje y sin restringir sus posibilidades educativas. 
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1. la FoRmacIón InIcIal 

En cualquier investigación que aborde la inclusión de las niñas y los niños con síndrome de 

down o con cualquier discapacidad en la escuela, hay una conclusión compartida y que se repite 

sistemáticamente: es necesario incrementar la formación del profesorado. los propios profesores y 

profesoras manifiestan, cuando se les interroga sobre este tema, que no se sienten adecuadamente 

preparados para dar una respuesta adecuada a la diversidad en las aulas. 

una simple mirada a la formación inicial y permanente del profesorado, basta para entender 

esta autopercepción. En cuando a la formación inicial de los futuros docentes, la que se imparte 

en los centros de formación del profesorado, no queda más remedio que reconocer que ha dado 

la espalda totalmente a la diversidad, y concretamente a las discapacidades, hasta hace bien poco 

tiempo. Hubo que esperar hata la década de los noventa del siglo XX, coincidiendo con el desarrollo 

de las políticas de integración, para que se incorporase por primera vez en los planes de estudio 

del profesorado de educación primaria e infantil una asignatura obligatoria y troncal sobre esta 

temática, la denominada “bases psicopedagógicas de la Educación Especial”. Hasta ese momento 

la formación sobre las discapacidades se consideraba que debía de interesar únicamente a quienes 

quisieran convertirse en especialistas, en expertos en la diversidad, pero no se consideró necesaria 

para la totalidad del profesorado. aún así, y reconociendo el avance histórico que supone, nadie 

puede creer que una única asignatura en todo un plan de estudios garantice una formación inicial 

adecuada. 

si hablamos de la formación para la atención a la diversidad del profesorado de Educación 

secundaria, la situación es aún más dramática. Este profesorado finaliza su licenciatura en cualquiera 

de las disciplinas de conocimiento y se incorpora a la docencia con una formación pedagógica exigua 

y rudimentaria. aterriza en las aulas desconociéndolo casi todo de la psicología infantil y juvenil y 

de las estrategias más elementales de diseño y desarrollo curricular. Hasta la reforma universitaria 

que tiene lugar con la aplicación de las directrices de Bolonia, la única formación pedagógica que 

recibía el futuro profesorado de secundaria era la que se le proporcionaba en el curso de aptitud 

Pedagógica, que por su diseño y duración no podía garantizar una formación psicopedagógica 

suficiente. En este curso no existía ninguna materia específica sobre la atención a la diversidad 

aunque algunas materias de didáctica incluían contenidos relativos a esta temática. la insuficiencia 

de este modelo formativo, como pone en evidencia el estudio de sánchez Palomino (2007) al que 

nos referiremos más adelante, es hoy unánimemente reconocida. 

2. la FoRmacIón ha de seR PeRmanenTe 

El hecho de que la formación inicial del profesorado para la atención a la diversidad es insuficiente 

parece poco cuestionable. Pero, lo cierto es que el desarrollo de la práctica profesional no puede 
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ni debe depender en exclusiva, ni siquiera prioritariamente de la formación inicial. imaginemos, 

por un momento, un médico, un cirujano, que aplica en su práctica profesional los mismos 

procedimientos y técnicas que le han enseñado en su carrera veinte años antes, sin atender a las 

innovaciones tecnológicas y a los nuevos medios de diagnóstico y tratamiento que la investigación 

ha puesto al servicio de la medicina, es de suponer que no tardaría en quedarse sin pacientes. 

Más claro lo vemos aún en otras profesiones como las artísticas, gráficas, literarias o musicales, 

que se desarrollan en interactividad continua con un mundo en permanente cambio, que tratan de 

captar y reinterpretar en cada momento. 

En la profesión docente, sin embargo, no aparece con la misma evidencia que en las demás 

profesiones la necesidad de la autoformación continua y permanente. de hecho a las actividades de 

formación, sean cuales sean las modalidades, asisten pocos profesores y profesoras, casi siempre los 

mismos y que suelen ser además los que menos lo necesitan porque son los más reflexivos y los más 

preocupados por la innovación. 

Hay una cultura extendida en un amplio sector del profesorado que parte del supuesto 

inconsciente de que el saber es algo que se adquiere en un momento dado y cuyo dominio queda 

garantizado con la obtención del título, a partir de ese momento la experiencia hará todo lo demás… 

sin embargo esta suposición se asienta sobre premisas erróneas. Premisas que pivotan sobre un 

imaginario basado en los conceptos de inmovilidad y uniformidad del conocimiento, de lo que hay 

que enseñar, de cómo hacerlo y de quien es el sujeto a educar en cada sociedad y en cada momento 

determinado. 

Este imaginario opera bajo el supuesto de que el conocimiento es algo fijo, que está ahí y 

que hay que trasmitir, siendo en esencia el mismo que nos han trasmitido a nosotros. El modo de 

transmisión no se diferencia tampoco, en lo fundamental, de aquel con el que hemos sido educados 

y que pervive a lo largo de los tiempos: encerado, tiza, libro de texto, apuntes, exámenes y más 

recientemente, lo mismo pero en formato digital. También se supone que ha de ser la misma, en 

esencia, la relación entre el alumnado y el profesorado: básicamente los unos han de transmitir y 

los otros recibir pasivamente. Por último se considera que el alumnado, como grupo, es o ha de 

ser homogéneo, por lo menos lo suficientemente homogéneo para poder beneficiarse de la acción 

de transmisión del conocimiento. si esa premisa no se cumple y este beneficio no tiene lugar, es 

decir, si algún alumno o alumna fracasa, el propio fracaso es la prueba de que es diferente, ya que 

otros muchos han logrado aprender por el procedimiento “normal”. aquel que no lo logra, tiene 

un problema: él es el “diverso”. debería de apartarse, de forma transitoria o permanente según los 

casos, para recibir la enseñanza que supuestamente necesita, una enseñanza especial e impartida 

también por expertos, por especialistas. 

Partiendo de estos supuestos la formación permanente no se considera tan esencial como 

en otras profesiones, porque la enseñanza es básicamente la misma a través de los tiempos, igual 

que la relación docente y además ha de mantenerse ajena a lo que ocurra “más allá de los muros” 
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realidades a las que la escuela debe de intentar substraerse o dar la espalda, cuando no negarlas 

ignorándolas, porque lo que ocurre fuera pertenece a otra esfera de cosas que no han de incidir en la 

docencia. la formación para la atención a la diversidad, es aún menos necesaria dado que ha de ser 

cosa de otros que lo hacen mejor y que son los únicos que deben saber. Es cierto que el profesorado 

reconoce no estar preparado pero ¿todo el profesorado quiere saber sobre la diversidad, o algunos 

quieren solamente que sepan otros, en los que delegar la educación del alumnado considerado 

“especial”? 

3. FoRmaRse PaRa una socIedad dInámIca y camBIanTe 

Para que la formación del profesorado sea percibida como una necesidad es necesario transformar 

ese imaginario y construir una nueva perspectiva sobre lo que es la escuela y el conocimiento y la 

relación entre ambos y replantearnos el que, como y a quien enseñar. 

la profesión docente no puede ser hoy idéntica a la de hace cuarenta, treinta o veinte años. 

En un mundo caracterizado por vertiginosos avances científicos y tecnológicos es imposible seguir 

enseñando lo mismo y además de la misma manera. En la sociedad del conocimiento la escuela ha 

de “enseñar a pensar y a aprender” y despertar en los alumnos y las alumnas el interés por el mundo 

que los rodea. sólo la curiosidad y el amor por el conocimiento puede convertirlos en personas 

cultas y capaces de seguir aprendiendo a lo largo de toda su vida. 

respecto al cómo enseñar, es decir a la metodología, la observación de las prácticas más 

habituales en las aulas, nos indica que se necesita imperiosamente una formación para el cambio. 

cuando tenemos a nuestro alcance infinidad de recursos audiovisuales, bibliográficos y técnicos 

no podemos seguir utilizando como único instrumento el libro de texto, el encerado y la tiza. la 

formación permanente del profesorado ha de capacitarle para utilizar los nuevos recursos como 

instrumentos facilitadores de la innovación metodológica. no obstante, es importante tener en 

cuenta, que contrariamente a lo que a veces se nos hace creer, estos recursos por si mismos no 

producen innovaciones reales, sino cambios superficiales en los que sólo se varía el formato de 

presentación de los mismos contenidos. Pero si los ponemos al servicio de un proyecto pedagógico 

de calidad podemos convertirlos en magníficos, y hoy en día indispensables, recursos para la 

innovación. 

si ha cambiado lo que hay que enseñar hoy en día y también el cómo hacerlo, hay un cambio 

que afecta a los dos anteriores y del que es preciso hacer consciente al profesorado y es el cambio 

sobre quien es hoy el sujeto al que la escuela quiere educar, quienes son nuestros alumnos y alumnas, 

cuales son sus preocupaciones, sus intereses, sus capacidades y sus limitaciones. 

los niños y niñas de hoy no tienen las mismas referencias, ni fueron educados en los mismos 

valores ni con las mismas pautas de relación con los adultos, con la familia o con el profesorado. Están 

acostumbrados a ser oídos, a tener más autonomía y también más opinión de la que se les permitió 
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simplemente hace unas décadas. Es indispensable darles cauces de participación democrática e 

integrarlos en la resolución de los conflictos que surgen habitualmente en el seno de la institución 

educativa. responsabilizarlos de lo que ocurre en el aula. al profesorado le compete impulsar y 

regular ese proceso de participación y para ello en su formación han de introducirse contenidos 

que le ayuden a realizar esta tarea, contenidos relativos a la dinámica de grupos y resolución de 

conflictos. 

son muchas las voces que reclaman, cada vez con más fuerza, la recuperación de la autoridad 

del profesorado. Efectivamente, la autoridad moral, (autoritas) es indispensable para que tenga 

lugar la educación y ha de apoyarse en una permanente actitud de ayuda en los aprendizajes y en 

la configuración de una escala de valores. como dice Manuel Zafra (2006, pag155) el principio 

de autoridad , no puede ser nunca una coartada generadora de actitudes paternalistas, personalistas o 

autoritarias. Éstas, por antieducativas, generan un clima de orden artificial que se traduce en tensiones 

latentes sobre las que no puede sostenerse ningún proyecto. Es contrario a a toda exhibición de poder o 

fuerza generadoras de violencia. Nunca puede ser amenazante ni intolerante. Debe sostenerse sobre el 

cultivo de cualidades éticas, visibles a través de comportamientos ejemplares. 

los cambios socioculturales han producido una infancia y una juventud que tiene nuevas 

formas de aprender, familiarizados con las redes sociales, que utiliza otras fuentes de información, 

a veces de deformación, ajenas a la escuela, como internet, televisión, videojuegos, que de alguna 

manera están modelando su mente al margen de los propósitos y del control de los tradicionales 

agentes educadores y con frecuencia regidos por valores contradictorios con aquellos que la escuela 

quiere transmitir. la formación del profesorado ha de proporcionarle instrumentos para conocer 

estos nuevos modos de aprendizaje y ayudar al alumnado a saber elegir y a hacerlo en coherencia 

con una escala de valores educativos. 

Es sabido que la socialización escolar de los profesores y profesoras condiciona tanto su 

actuación docente como su formación pedagógica. Es decir, que tendemos ha enseñar del mismo 

modo que nos han enseñado. Por este motivo es indispensable hacer una reflexión sobre las aulas 

actuales y sobre las diferencias existentes entre los contextos de aprendizaje vividos y los actuales. 

una buena parte del profesorado en ejercicio se ha formado en una enseñanza selectiva, en la que 

tempranamente, a los diez años antes de la ley General de Educación de 1970 y a los catorce después 

de ésta, se seleccionaba al alumnado que debía de seguir estudiando hasta obtener una titulación y 

el restante se apartaba de la escuela, o se enviaba a una vía de segundo orden. la obligatoriedad de 

la escolarización hasta los dieciséis años ha sido una conquista social y un avance en la consecución 

de los derechos a la igualdad mediante la democratización de la educación. Ha supuesto también la 

presencia de niños y niñas que provienen de entornos familiares muy distintos, de todas las clases 

sociales, con diversas capacidades, procedentes de distintas culturas y etnias. la escuela se ha vuelto 

mucho más heterogénea y también menos selectiva. Es indispensable reconocer que esta escuela es 

diferente de aquella en la que la mayoría del profesorado en ejercicio nos hemos educado y requiere 
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otras respuestas diferentes a las que hemos experimentado como alumnos, respuestas que han de 

inventarse, crearse para una sociedad en permanente cambio y con una nota común: la diversidad. 

los niños y niñas que nutren las aulas actuales tienen muy poco que ver con ese alumno 

imaginario, con esa “tabula rasa” en la que los formadores irían dejando su impronta. uno de los 

objetivos de la formación del profesorado debería ser visualizar y conocer lo que es hoy en día la 

escuela y lo que es la infancia y la adolescencia, si no podemos entender como son nuestros jóvenes, 

aprender a relacionarnos con ellos, comprender su mundo, conocer sus verdaderos intereses y sus 

motivaciones, quizás logremos instruir pero no educar. 

4. FoRmaR PaRa ResPondeR a la dIveRsIdad en las aulas 

con frecuencia se interpreta que la diversidad es la característica definitoria de un sector del 

alumnado, al que antes se venía denominando especial, problemático. Es decir, se presupone que 

hay dos tipos de alumnado los normales y los “diversos”. Pero la diversidad es un atributo de un 

grupo, no de un individuo. no es el sujeto el que es diverso en relación al todo homogéneo, es 

el grupo el que está formado por personas de diferentes características, procedencias, intereses, 

capacidades, cultura, o madurez emocional, de modo que sólo en el seno del grupo puede darse la 

diversidad. 

las aulas son grupos diversos y la respuesta pedagógica que elabora el profesorado ha de tener 

en cuenta esta realidad. la diversidad es la norma en los grupos, lo normal es que estén compuestos 

por personas muy diferentes entre sí. la formación del profesorado ha de orientarse a hacer visible 

esa diversidad desmitificando la existencia de prototipos de alumnado y de respuestas pedagógicas 

válidas para cualquier contexto. El “alumno/a normal” es una entelequia, igual que la metodología 

estándar, válida para cualquier tipo de grupo de alumnado. Por eso cada vez es más frecuente oír 

afirmar al profesorado de las aulas ordinarias, que en estas es mayor el porcentaje de los “especiales” 

de los “diversos” que de los “normales”. Manuel Zafra (2006, pág. 166) refiriéndose al instituto 

Fernando de los ríos de Fuente vaqueros (Granada), del que es director, y en el que realiza una 

interesante propuesta de atención a la diversidad lo describe de este modo: hace cinco años en nuestro 

instituto no sabíamos qué se podía hacer con aulas en las que sólo la tercera parte del alumnado podía 

seguir una programación “normal”, es decir, acorde a los decretos oficiales que regulan las enseñanzas 

mínimas en cada Comunidad Autónoma. Poco a poco empezamos a sufrir los daños derivados de una 

enseñanza que pretendía ser la misma para todos y que a muy pocos llegaba. Y esos pocos, además de 

desatendidos, perdían el tiempo y daban lugar a continuos incidentes en una progresiva espiral en la que, 

incluso con un sistema de convivencia muy controlado, no se lograban superar los problemas de fracaso, 

absentismo y conflictividad nunca resuelta” 

la formación del profesorado para la atención a la diversidad ha de iniciarse reconociendo 

y visibilizando esta diversidad. Este reconocimiento nos conduce necesariamente a la necesidad de 
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cambio y adaptación de nuestras metodologías de trabajo. no podemos responder a la diversidad 

con la uniformidad pedagógica. En unas aulas cada vez más heterogéneas, una respuesta educativa 

elaborada desde la homogeneidad no puede conducir más que al fracaso escolar. la estrategia del 

trabajo de aula centrada en el libro de texto y los ejercicios individuales en el cuaderno, realizados 

por todo el grupo de la misma forma y en el mismo momento, es decir la fórmula de “café para 

todos”, predominante en la mayoría de los centros, ha de dejar paso a otras propuestas capaces de 

incluir y posibilitar el éxito de alumnos y alumnas muy diferentes entre sí. 

la respuesta no es excluir del aula al alumno o alumna que tiene dificultades, entre otras cosas 

porque en muchas aulas empiezan a ser más los que tienen que salir que los que pueden quedarse 

dentro, sino en ensayar otros procedimientos de trabajo basados en la flexibilidad organizativa de los 

grupos y de los espacios del centro, en el diseño de talleres de aula y tareas multinivel que faciliten 

la adaptación al ritmo de aprendizaje de cada alumno o alumna, en la aplicación de tutorías ente 

compañeros, el fortalecimiento de redes de apoyo y círculos de amigos, y las diversas modalidades 

del trabajo cooperativo (staimback y staimback:1999). 

si la diversidad está en las aulas, la formación para responder a la diversidad no ha de dirigirse 

sólo a los especialistas, como ha venido haciéndose tradicionalmente, sino que es esencial para 

el profesorado de los grupos ordinarios. Y ha de ser una formación que se aleje de esquemas que 

sabemos por experiencia que no funcionan, como los tradicionales cursillos. El profesorado requiere 

una formación asentada sobre el intercambio de experiencias, la cooperación, el diálogo profesional, 

la acción y la reflexión sobre las buenas prácticas profesionales. 

Francesc imbernón y Jaume Martínez Bonafé (2008, pág. 63) afirman que cambiar la práctica 

educativa significa cambiarse a sí mismo, como profesional, cambiar el contexto educativo, el lugar 

de desempeño, y hacerlo conjuntamente con los demás mediante el diálogo, la negociación y la 

colaboración. Para estos autores la vida en las aulas y las escuelas, imprevisible en muchos aspectos, 

difícilmente controlable en muchos otros, requiere de deseos, voluntades, saberes y acciones 

profesionales que nunca serán el resultado de una suerte de ingeniería social y pedagógica en la que 

los seres humanos actúen como si fueran máquinas. El problema teórico es que todavía la mayor parte 

de la formación permanente del profesorado está instalada en una racionalidad que desperdicia y da la 

espalda a una estrategia de construcción de conocimiento profesional, que parta del reconocimiento del 

sujeto docente y de su capacidad para problematizar su experiencia profesional, que es también vital” 

(Martínez Bonafé, J. e Imbernón, F. (2008, pág.70). 

En síntesis, se necesita una formación del profesorado para la diversidad, asentada sobre nuevos 

principios: que empiece por reconocer y visibilizar esta diversidad, dirigida a todo el profesorado y 

no sólo a los especialistas y asentada sobre la reflexión y la acción educativa. 
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5. el análIsIs de la RealIdad como PunTo de PaRTIda de un Plan 

de FoRmacIón del PRoFesoRado 

Muchas propuestas de formación fracasan porque no responden a necesidades reales del profesorado, 

no tienen en cuenta los problemas cotidianos que se viven en las aulas o son planteadas desde 

perspectivas excesivamente teóricas. cualquier propuesta formativa ha de basarse en un diagnóstico 

de las necesidades como paso previo para definir sus objetivos. Por este motivo, me propongo en 

las líneas siguientes exponer algunos datos extraídos de una investigación (núñez: 2008) centrada 

en el análisis de la atención a las diversidad en las aulas, con el objetivo de hacer visibles algunas 

necesidades formativas del profesorado. 

Esta investigación analiza la situación de las necesidades educativas especiales a través de 

un estudio de caso colectivo, el del término municipal de a coruña. se han estudiado todos los 

colegios públicos y privados, de primaria y de secundaria, sesenta y dos colegios en el momento 

que se recogen los datos, entrevistando a profesionales de orientación y apoyo de cada uno de los 

centros. sin pretender generalizar los resultados y con todos los matices y reservas necesarios, creo 

que ofrecen un retrato de la realidad escolar que coincide en lo esencial con el que reflejan otras 

investigaciones revelando puntos de coincidencia importantes con las realidades observadas en otros 

contextos como el madrileño o el andaluz (Echeita, 2004, carrión, 2001, Moyá, 2002) 

5.1. ¿quiénes son los alumnos y alumnas con necesidades educativas especiales? 

uno de las primeros propósitos de la investigación fue identificar quienes eran los alumnos y 

alumnas considerados como alumnado con necesidades educativas especiales, y que características 

presentaban. Hemos visto que en la mayoría de los centros estos se identifican con los que reciben 

apoyo, bien sea de Pedagogía Terapéutica, de audición y lenguaje o educación compensatoria. 

después de revisar los diagnósticos del alumnado de cada centro nos hemos encontrado con un dato 

muy significativo: de todos los niños que reciben apoyo en los colegios ordinarios sólo el 20% tiene 

necesidades educativas especiales asociadas a alguna discapacidad, el 80% restante es alumnado que 

presenta necesidades educativas especiales no asociadas a discapacidad que hemos agrupado en tres 

grandes categorías: deprivación social, inmigración y retrasos escolares de origen diverso. 

centrándonos sólo en el primer grupo, comprobamos que en la mayoría de los centros 

ordinarios en los que hay alumnado integrado, hay de uno a cuatro niños con discapacidad, salvo 

en los centros de integración preferente en los que se eleva un poco este número, aunque en ningún 

caso se sobrepasan los diez. 

•	� El 15% de los centros ordinario tiene algún alumno/a con parálisis cerebral. 

•	� El 16% de los centros ordinarios tiene algún alumno/a con problemas de índole sensorial 

(sordera, hipoacusia, déficit visual). 
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•	� un 60% de los centros ordinarios tiene algún alumno/a con deficiencia intelectual. 

•	� un 41% de los centros ordinarios tiene algún niño o alguna niña con problemas de 

personalidad. 

•	� 21 % de los centros tiene algún niño o alguna niña con síndrome de down. 

Es importante destacar la diferencia de proporción entre necesidades educativas especiales 

asociadas o no a discapacidad. Mucho alumnado del primer grupo no estaría en los centros 

ordinarios si no existiesen políticas de integración, pero el segundo grupo, el de alumnado que tiene 

n.e.e no asociadas a discapacidad, con ese atributo de n.e.e o con otro, estuvo siempre en la escuela. 

las estadísticas que se manejan sobre integración son frecuentemente engañosas ya que se refieren 

tanto a un tipo de alumnado como a otro sin aclararlo de forma expresa. Esto puede dar lugar a 

interpretaciones erróneas sobre la presencia de la discapacidad en la escuela ordinaria y sobre el peso 

real de la integración. 

la respuesta educativa que se le ofrece ambos grupos, como veremos más abajo, es semejante 

tanto desde el punto de vista organizativo como curricular. a ambos se les incluye en la estructura 

especial al derivarlos a unas redes de apoyo que generalmente operan con demasiada autonomía de 

las aulas ordinarias. los límites de la Educación Especial son cada vez más borrosos, como afirma la 

profesora carmen García Pastor (1998) pero cabe preguntarse si estamos aproximando la población 

de Educación Especial a las estructuras ordinarias, o por el contrario incrementamos cada vez más 

las estructuras especiales, incluyendo en el grupo de los que se salen de la norma a un número cada 

vez mayor de alumnado. 

5.2. Los niños y niñas con síndrome de Dow en los centros ordinarios 

Hay niños o niñas con síndrome de down en el 21% de los colegios de la ciudad. En el momento 

que se recogieron los datos (2003) eran veinte en total. Todos recibieron apoyo educativo. la 

mayoría estaban escolarizados en infantil y primaria, estos representaban más del doble de los que 

estaban escolarizados en Educación secundaria. desconocemos cual es el motivo de la escasez de 

alumnado con down en secundaria. Podrían formularse varias hipótesis explicativas: o bien se debe 

a que la idea de la inclusión está penetrando con más fuerza en el ámbito educativo y esto hace que 

se escolaricen cada vez más niños con down en los centros ordinarios y en consecuencia se note más 

su presencia en los primeros niveles; o bien, se debe a que hay niños y niñas con síndrome de down 

que abandonan el colegio cuando finalizan primaria, bien sea para acudir a centros específicos o 

bien para quedarse en su casa. Podría ocurrir también que lo que observamos, en este caso, sea fruto 

de la casualidad, dado el pequeño tamaño de la población estudiada. sería de interés comprobar en 

futuras investigaciones, si esta situación se repite en otros contextos y cuales son las razones que la 

provocan. 



  

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

las primeras experiencias de integración que se llevaron a cabo en a coruña fueron 

precisamente con niños y niñas con síndrome de down que tienen hoy entre veinte y treinta años. 

la primera niña con síndrome de down escolarizada en un centro ordinario se escolarizó en el año 

1981, antes del inicio del Plan Experimental de integración del año 1985, y finalizó su escolarización 

en 1991. En este caso particular es interesante destacar que su familia estaba informada sobre las 

nuevas tendencias educativas en el ámbito de la discapacidad y se atrevió a desafiar el sentido 

común dominante en la escuela en ese momento, hasta lograr que la niña fuese admitida en un 

colegio público próximo a su domicilio. En esa época, a falta de legislación integradora, existía 

una sensibilización social y una demanda de las familias y de las asociaciones defensoras de la 

integración, que facilitaron la existencia de estas experiencias pioneras. 

la atención que recibe este alumnado varía según los centros pero puede decirse que los 

niños y niñas con down se integran más en las aulas ordinarias en los primeros años de infantil 

y de Primaria y a medida que avanza su edad y el curso se incrementa el tiempo que pasan fuera 

del aula ordinaria. la memoria de una alumna de prácticas de Magisterio en uno de los centros en 

donde estaba escolarizado un grupo de niñas y niños con s. down, ejemplifica esa realidad, que en 

secundaria no es excepcional: la respuesta que se ofrece a la diversidad consiste en que estén todos juntos 

en el aula de pedagogía terapéutica durante casi todo el día, y que vayan al aula ordinaria durante una 

o dos horas, a donde llevan trabajo previamente preparado por la profesora de pedagogía terapéutica, por 

lo que no colaboran con sus compañeros/as en las tareas que ellos/as llevan a cabo en el aula, simplemente 

están presentes físicamente 

Estas experiencias de integración han supuesto un avance en tanto que han permitido que 

muchos niños y niñas con síndrome de down compartan colegio con sus hermanos, amigos y 

vecinos, sin tener que ir a otro centro diferente como sucedería hace veinte años. Permitieron 

también que compartiesen experiencias da vida cotidiana y de convivencia con niños y con niñas 

de su edad, no obstante, hay aún muchas tareas por delante para que compartan totalmente la 

educación en sentido pleno, sin formar parte de un subsistema diferenciado. 

En líneas generales, se puede decir que los niños y las niñas con síndrome de down, y esto 

lo afirmaron prácticamente todos los profesionales con experiencia en estos casos, presentan menos 

dificultades para la integración que aquellos que tienen necesidades educativas especiales asociadas 

a otras discapacidades. aprenden a adaptarse con facilidad a los distintos ambientes y esto facilita la 

aceptación del profesorado y de los compañeros. Hay mucho camino andado sobre todo respecto 

a la aceptación y a la socialización. Queda mucho por recorrer para lograr una participación más 

completa en el curriculum común. seguimos pidiendo que sean los niños con dificultades los que se 

adapten a la escuela y no que ésta modifique sus estrategias para dar cabida a todo tipo de alumnado 

y capacidades. 

indagando en los centros sobre la trayectoria posterior a la escolarización de estos primeros 

jóvenes con s. down escolarizados en centros ordinarios, aunque no logramos reconstruirla en 
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todos los casos, hemos podido conocer algunas tendencias. sólo algunos están trabajando: uno de 

los primeros jóvenes que se integró, al inicio de los años ochenta, lleva varios años trabajando en la 

carnicería de un supermercado, después de formar parte de un programa de integración laboral con 

apoyo. Otro chico que se escolarizó en la misma época ayuda a su padre en un comercio familiar. 

Pero son muchos, probablemente la mayoría, los que no lograron integrarse en el ámbito laboral. 

También los colegios nos dan referencias concretas de estos casos. En un centro en el que han 

tenido experiencia de escolarizar a lo largo de varios años a ocho niños y niñas con down que ya 

finalizaron a escolarización, nos cuentan que solo dos tuvieron oportunidad de integración laboral 

o de continuar su formación después de la escolarización. Muchas profesionales se preguntaban 

porque el cambio que se ha llevado a cabo en la escuela no tiene continuidad en la vida adulta y 

laboral de las personas con discapacidad. 

5.3. en dónde se escolariza el alumnado con necesidades educativas especiales 

El 71 % de los niños y niñas con n.e.e asociadas a discapacidad de a coruña se integran en el sector 

público, el 29% en el sector privado concertado. 

Echeita (2004), en una investigación promovida por encargo del defensor del Menor, refiere 

unos resultados muy semejantes en la comunidad de Madrid donde el 70,8 % de los niños y niñas 

con discapacidad está en los centros públicos y el 29,2% en los privados 

las cifras referidas al conjunto de los centros de Galicia son aún más desequilibradas 87,2% 

están en los centros públicos y el 12,8% en los centros privados. 

Es evidente que la normativa de escolarización, idéntica para centros públicos y concertados, 

no se está cumpliendo. respecto al tipo de discapacidad que se integra en uno u otro centro también 

hay diferencias. se observa que en los centros concertados se integran, sobre todo, discapacidades 

que no tienen un estigma físico evidente: trastornos de personalidad y deficiencias intelectuales leves 

(no hemos visto ni un solo alumno o alumna con Parálisis cerebral en los centros concertados). 

la ausencia de estigmas favorece que este alumnado pase desapercibido en las pruebas de selección 

previas a la escolarización que tienen muchos de estos centros. 

Entre el alumnado con n.e.e no asociadas a discapacidad, los inmigrantes y los casos que 

presentan deprivación social se escolarizan casi en su totalidad en los centros públicos, repartiéndose 

más homogéneamente los que presentan retrasos escolares. 

Es interesante destacar que hemos detectado algunos centros públicos, que fueron sufriendo en 

las últimas décadas, y así lo describían sus profesores, un proceso de transformación que los convirtió 

en la práctica en centros exclusivos para casos de deprivación social. Ese proceso de exclusión o de 

formación de guettos tiene lugar ante la pasividad de la administración. son centros en los que 

a medida que se iban matriculando alumnado gitano, disminuía drásticamente la matrícula. En 

uno de estos centros nos señalaban como excepción el caso de una niña que cursaba el nivel que le 
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correspondía por edad. curiosamente en este mismo centro, otro niño con una deficiencia severa, 

que en cualquier otro centro hubiese sido excepcional, allí era uno más. sus logros escolares non 

diferían demasiado de los de sus compañeros. 

Es de justicia señalar que entre los centros concertados hay diferencias. Existe un grupo 

reducido de centros que integran alumnado con discapacidad e en situación de deprivación social, 

pero estos centros representan, en nuestro caso, el 20% del total. 

5.4. ¿Qué apoyo educativo se ofrece al alumnado con necesidades educativas 

especiales? 

la mayor parte de los apoyos se centran prioritariamente en el trabajo sobre el curriculum básico 

(técnicas instrumentales de lectoescritura y cálculo) y prescinden casi por completo del curriculum 

común que se desarrolla en las aulas ordinarias. En dos tercios de las aulas de Primaria y en una 

gran mayoría de los centros de secundaria se llevan a cabo fuera de las aulas ordinarias, en un aula 

especial. Tanto los contenidos y objetivos como la organización espacial y temporal de los apoyos 

propician una conexión insuficiente o nula con la dinámica curricular de las aulas ordinarias. El 

abandono sistemático de las clases por parte del alumnado que asiste a apoyo adquiere relevancia 

si tenemos en cuenta que los profesores afirman que la mayor parte de los apoyos tienden a 

prolongarse en el tiempo, y hay alumnado que curso tras curso abandona su aula durante varias 

horas a la semana, interrumpiendo la continuidad en una o varias asignaturas durante varios cursos, 

lo que dudosamente puede ayudar a resolver su fracaso escolar. recientemente una joven sorda, 

hoy diplomada universitaria, y escolarizada en integración, lamentaba en una entrevista el no haber 

aprendido inglés porque sistemáticamente perdía las clases de esta materia para asistir a apoyo. 

En los últimos años se han incrementado los apoyos dentro del aula ordinaria. En primaria 

más que en secundaria, pero todavía predomina una fuerte tendencia a realizar apoyo externo. la 

demanda del profesorado refuerza esta tendencia: se pide que se envíe al alumnado con ne.e. fuera 

del aula ordinaria pero no que se haga el apoyo dentro de la misma. 

si bien la legislación actual promueve la realización de los apoyos en las aulas ordinarias, ésta 

se ignora o sólo se respeta aparentemente. En las entrevistas realizadas a los profesionales se observa 

cierta ambivalencia respecto a este tema. Muchos muestran una cierta conciencia de estar haciendo 

algo distinto de lo que habría que hacer, de lo que se propone en el discurso pedagógico y también 

de lo que se percibe en la normativa. Pero las resistencias propias y ajenas son difíciles de vencer 

como pone de manifiesto esta profesora de Pedagogía Terapéutica, que expresa lo que con diferentes 

palabras han expresado otros compañeros y compañeras: lo ideal es hacer el apoyo dentro del aula, 

pero…”. “yo, después de mucho tiempo ya llegué a la conclusión de que es preferible estar en mi aula sin 

problemas con nadie”. 
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además de los de Pedagogía Terapéutica, los apoyos de audición y lenguaje o de Educación 

compensatoria refuerzan aún más este modelo de apoyo externo. los primeros se centran, a 

menudo, en la reeducación de los aspectos fonológicos y articulatorios del lenguaje, descuidando el 

componente léxico semántico desde el que la conexión con el curriculum sería mucho más factible. 

los apoyos de compensatoria se llevan a cabo en una dinámica relativamente ajena al curriculum 

común y se centran en el afianzamiento del curriculum básico, trabajando casi en exclusiva las 

técnicas instrumentales. El profesorado de compensatoria está tan al margen del curriculum común 

que ni siquiera forma parte de los claustros. 

cualquier propuesta de formación del profesorado para responder a la diversidad ha de 

abordar en profundidad la organización de los sistemas de apoyo y las implicaciones que tienen las 

diversas modalidades organizativas en la inclusión del alumnado. 

5. 5. ¿cómo se adapta el curriculum? 

la escuela, no el subsistema especial, sino la escuela en su conjunto, asume el postulado de la 

neutralidad curricular. Tendemos a pensar que el curriculum es neutro y objetivo, y que lo que 

hay que enseñar y la evaluación de lo enseñado, depende sólo de variables relacionadas con el 

conocimiento en sí mismo pero no con las condiciones sociales en las que se aprende y se enseña o 

con el bagaje con el que los niños y niñas llegan a la escuela. 

autores como robert connel (1977) cuestionan esa neutralidad curricular y explican los 

mecanismos por los que el curriculum puede convertirse, para los sectores sociales más desfavorecidos 

y marginados, en un factor de exclusión. Propone poner en práctica la justicia curricular modificando 

el curriculum de todos y no sólo de aquel alumnado que consideramos problemático. Para este autor 

el curriculum ha de adaptarse no sólo a los individuos que tienen problemas, sino a los grupos en 

su conjunto. Ha de tener un carácter compensador y flexibilizarse para adaptarse a cada entorno de 

aprendizaje y para no convertirse en una barrera al conocimiento que muchos no logran superar. la 

diversidad es un atributo de los grupos y la respuesta a la misma también ha de ser grupal, aunque 

esta respuesta grupal no excluye la necesidad de ciertas adaptaciones individuales. Pero sin embargo 

predomina en los centros una tendencia a atribuir la diversidad a los individuos y no a los grupos 

y a buscar las soluciones también individuales cuando muchas tendrían que dirigirse al curriculum 

común. 

En el marco de la investigación que estamos comentando, también se puede observar que en 

las aulas predomina la concepción de que los problemas curriculares son individuales y por lo tanto 

las soluciones también deben de serlo. En consonancia con esta idea, las adaptaciones curriculares 

se entienden y se aplican como una medida individual que apenas modifica la vida de las aulas 

(el profesorado, en las entrevistas, no hace apenas referencia a modificaciones grupales). ante la 

pregunta ¿hacéis adaptaciones en el centro? la respuesta más frecuente era si, tenemos 3, 4, 5… Es 
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decir, hay una fuerte tendencia a identificarlas con el documento en el que se recoge por escrito la 

adaptación individual. Este documento reconocen que está destinado más a cumplir un trámite en 

la administración que a guiar la práctica diaria en las aulas. los profesores y profesoras admiten que 

se dedica más tiempo y atención al diseño de la adaptación, es decir a la redacción del documento 

que ha de ser enviado para su aprobación a la inspección de educación, que al desarrollo en el aula 

de las propuestas contenidas en el mismo. 

En la Educación secundaria el curriculum se convierte con frecuencia en una auténtica barrera 

para el alumnado, generadora de necesidades educativas especiales. una orientadora lo expresaba 

de este modo:“alguien debería venir a los centros haciendo preguntas como ¿por qué en una clase de 

veinticinco alumnos aprueban sólo cinco? Pero nadie lo pregunta y sigue ocurriendo año tras año”. 

las cifras de fracaso escolar permanecen invariables reforma tras reforma. En unas aulas cada 

vez menos selectivas y homogéneas, sigue predominando el uniformismo pedagógico regentado 

por el libro de texto. un buen número de profesores y profesoras no quieren o no pueden ver la 

diversidad, operan con un prototipo mental de alumno normal, que ha de responder a las mismas 

estrategias pedagógicas que siempre han funcionando y deberían seguir haciéndolo en las aulas 

actuales. Pero día a día la realidad pone ante el profesorado un panorama bien distinto al esperado 

y generador de múltiples decepciones y angustias profesionales, que por supuesto son trasmitidas 

consciente o inconscientemente al alumnado. Ésta situación sólo se pueden combatir visibilizando 

la diversidad e intentando construir una propuesta adaptada a la realidad concreta en la que 

desempeñamos nuestra actividad. 

la formación inicial que recibe el profesorado de secundaria para esta tarea es ínfima. En 

una investigación realizada a futuros profesores y profesoras matriculados en el curso de aptitud 

Pedagógica (caP) realizada del profesor antonio sánchez Palomino (2007, pág.167) dos tercios del 

alumnado investigado reconoce que conoció términos como “necesidades Educativas Especiales” 

o “ atención a la diversidad” a través de los medios de comunicación social o del propio caP, en 

el cual por cierto no disponían de ninguna materia específica sobre esta temática, lo que conduce 

a pensar que no se puede abordar con la profundidad que se necesitaría en la escuela. la mitad 

desconocían lo que eran las adaptaciones curriculares y más de dos tercios desconocían la labor de 

los profesores de apoyo a la integración y de los departamentos de Orientación y el 88% no conoció 

ninguna experiencia de integración educativa. los datos hablan por si solos sobre la necesidad de 

replantearse la formación del profesorado de secundaria para la atención a la diversidad, tanto en la 

fase inicial como permanente. 
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6. algunas líneas a consIdeRaRen la FoRmacIón del PRoFesoRado 

PaRa la aTencIón a la dIveRsIdad 

a.	� la formación para la diversidad ha de ir dirigida a todo el profesorado no sólo al experto. 

como afirma la profesora carmen García Pastor (1998) los profesores de apoyo han de 

incrementar su formación en relación al contenido y a la dinámica curricular de las aulas 

ordinarias. a su vez, el profesorado de las aulas ordinarias ha de conocer las estrategias 

y procedimientos propios de la Educación Especial. Es decir los dos mundos que han 

permanecido, y en muchos contextos aún permanecen, separados, han de prepararse para 

una auténtica interacción y cooperación. 

b.	� debe de formar parte y tener un peso importante en los planes de estudio de formación 

inicial del profesorado de todos los niveles educativos: infantil, primaria, secundaria y 

adultos. será también un núcleo de interés principal en los planes de formación permanente, 

dando prioridad a los que surgen dentro de los centros, en las propias comunidades 

educativas. Esta modalidad permite incardinar teoría y práctica, investigación y acción. 

c.	� Es indispensable una distribución equitativa del alumnado con necesidades de apoyo 

educativo en los centros educativos públicos y privados. Es preciso formar también a los 

distintos estamentos responsables de la política educativa para que se ponga freno a la 

segregación escolar. los centros no deben de poder elegir al alumnado en función de sus 

capacidades o de los estímulos culturales que posean, ni explícita ni implícitamente. la 

diversidad es un valor, pero si se empuja a ciertos centros o incluso a un sector, el público, 

a especializarse en el alumnado más problemático, algunos centros dejan de ser diversos e 

incluso llegan a convertirse en guetos homogéneos. si esta situación no se corrige, aunque 

la legislación educativa hable de inclusión, seguiremos propiciando la segregación 

d.	� los profesionales de apoyo, de orientación, audición y lenguaje o educación compensatoria, 

que han recibido una formación inicial muy asentada en el modelo clínico, han de tener 

oportunidades de formación permanente orientada a proporcionarles recursos y destrezas 

para incentivar la inclusión educativa. Han de formarse para sustituir las prácticas de 

corte clínico y deficitario por otras vinculadas a la vida del centro, a la dinámica curricular 

y al impulso de la innovación pedagógica como elemento preventivo del fracaso escolar y 

de la aparición de necesidades educativas especiales. Esto es compatible con la necesaria 

actualización pedagógica en aprendizajes específicos como por ejemplo los relativos a los 

sistemas alternativos de comunicación o las distintas propuestas que las nuevas tecnologías 

ponen a disposición de las personas con discapacidad, entre otros. 

e.	� la formación debe orientarse a hacer visible la diversidad mediante la observación reflexiva 

y la investigación- acción en las aulas. Es preciso este reconocimiento como paso previo 

a cualquier otro objetivo. las historias de vida, estudio de casos, análisis de experiencias 

escolares, son recursos de extraordinaria riqueza en la formación inicial y permanente del 
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profesorado. conocer experiencias de otros profesionales y de alumnos que han enfrentado 

dificultades en sus procesos de integración escolar, satisface más y mejor las dudas y los 

temores de los profesionales que cualquier manual. En cualquier caso, los manuales 

están hoy en día al alcance de quien quiera consultarlos, pero la experiencia directa con 

profesionales es insustituible y no está al alcance del alumnado en cualquier momento, 

por eso es importante incorporar el conocimiento experiencial a las actividades formativas. 

f.	� El trabajo sobre actitudes ante la diversidad es esencial y previo a cualquier otro 

procedimiento basado en tecnología o ingeniería didáctica. antes que la respuesta técnica 

es precisa una respuesta asentada en los valores, en la dignificación del valor de la diferencia. 

Hasta hace poco la formación relativa a la diversidad se basaba en la descripción y análisis 

de cada uno de los síndromes y sus características en los diversos planos del desarrollo 

humano: personal, social, cognitivo, lingüístico. Es decir se daba prioridad a los elementos 

diferenciales prescindiendo de los comunes. se describían más las discapacidades que 

las capacidades. la formación que se requiere en una escuela inclusiva ha de aunar y 

sintetizar todo ello, ha de ser una formación que vea a la persona con discapacidad desde 

su ser como joven o como niño o niña con todo lo que tiene de común con los demás y 

no sólo como producto de un determinado síndrome y desde sus diferencias. 

g.	� Es preciso trabajar las estrategias de cooperación educativa para generar trabajo colaborativo 

en las aulas de educación primaria y secundaria. Esta cooperación es indispensable para 

abordar la relación del profesorado de apoyo a las necesidades especiales, los tutores y 

tutoras en el aula ordinaria y los departamentos de Orientación. 

h.	� la organización espacial y temporal de los apoyos es uno de los principales temas que 

deben de abordarse en la formación del profesorado para responder a la diversidad. 

Estudiar las consecuencias educativas y los modelos en los que se apoyan las distintas 

fórmulas de apoyo, las situaciones en las que han de ser aplicadas, las implicaciones de los 

diversos miembros de la comunidad educativa, y las estrategias cooperativas que permiten 

que se trabaje como equipo cohesionado. 

i.	� las estrategias de adaptación del curriculum a las necesidades de cada grupo – aula han de 

ser uno de los pilares de trabajo. la revisión del curriculum para secuenciar adecuadamente 

los objetivos y contenidos, el diseño de actividades multinivel, la implementación de 

metodologías innovadoras basadas en la experiencia concreta y en los intereses propios de 

los alumnos y alumnas y no en la dictadura de la editorial de turno, ayudarían a construir 

una respuesta adecuada a la diversidad. 

j.	� las estrategias de adaptación del curriculum a las necesidades educativas individuales, 

han de ser un complemento de las de aula en aquellos casos en que estas no den una 

respuesta suficiente a las necesidades de un determinado alumno o alumna y aún en este 

caso ha de procurarse incardinarlas en el curriculum ordinario hasta donde sea posible. 



  

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

ReFeRencIas: 

carrión, J.J.(2001): integración escolar: ¿plataforma para la escuela inclusiva?. Málaga. aljibe. 

cOnnEll robert (1997): Escuelas y justicia social. Madrid. Morata 

GarcÍa PasTOr. c (2005): Educación y diversidad. Málaga. aljibe. 

(1998): una escuela común para niños diferentes. Barcelona EuB 

EcHEiTa, G. Y vErduGO, M.a.(2004): la declaración de salamanca sobre necesidades Educativas 

Especiales 10 años después. valoración y Prospectiva. salamanca. inicO. 

nÚÑEZ MaYÁn, M.T. (2008): da segregación á inclusión educativa. laiovento. 

MOYÁ, a. (2002): El profesorado de apoyo. Málaga. aljibe. 

sÁncHEZ PalOMinO,a.(2007): Investigación sobre la formación inicial del profesorado de educación 

secundaria para la atención educativa a los estudiantes con necesidades especiales. revista interuniversitaria 

de Formación del profesorado nº 59-60. vol.21(2y3), pág. 149- 180 

iMBErnón, F y MarTinEZ BOnaFÉ, J.(2008): innovar en la teoría y en la práctica. cuadernos de 

Pedagogía, nº 385, pág. 62- 65) 

MarTÍnEZ BOnaFÉ, J y iMBEnOn, F. :(2008) (cuadernos de Pedagogía, nº 385, pág.66-70) 

OlivEr, Mª c. (2003): Estrategias didácticas y organizativas ante la diversidad. Barcelona. Octaedro. 

sTainBacK, W. sTainBacK, s.(1999): aulas inclusivas. Madrid. narcea 

ZaFra, M. (2006): la formación del profesorado para la diversidad social. revista de Educación, 339, pgs. 

147-168) 





  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

TemA 4: 
Educación inclusiva (FOrMación dEl PrOFEsOradO) 

Ponencia: 

construcción de culturas inclusivas. Tensiones y resistencias. 

El rol de la formación del profesorado 

autora: 

Silvia Campanella 
Consejo Provincial de Educación Provincia de Santa Cruz 

Resumen: 

•	� los procesos socio educativos en la Patagonia argentina. 

•	� la construcción de acuerdos y consensos para la generación de normativa nacional y provincial. 

•	� los procesos federales de construcción de políticas inclusivas. construcción conjunta de documentos 

desarrollados por los referentes políticos de cada provincia de argentina. El reconocimiento del alumnado 

en la estadística. la definición del sujeto de la Educación Especial. 

•	� los procesos provinciales: ¿derechos de los niños vs derechos del profesorado? 

•	� la implementación de cambios políticos, de las prácticas y en las culturas sociales con respecto a la 

inclusión del alumnado con discapacidad. 

•	� la Evaluación Funcional y la Orientación de la Trayectoria Educativa integral del alumnado. Evolución 

desde el psicodiagnóstico a la evaluación académica funcional. de la derivación a la orientación para la 

trayectoria educativa integral. 

•	� la importancia de la clarificación de procedimientos. reglamentación de procesos, Protocolos de 

actuación. intervención de profesionales privados y Organizaciones no gubernamentales. El rol del 

estado. 

•	� diseños organizacionales: sistemas de Gestión de calidad en Educación. Organización del sistema de 

ayudas y apoyos. 

•	� Formación docente para la inclusión educativa. ¿con qué niveles de intervención? ¿a quiénes? los 

errores históricos. las contradicciones entre el discurso y las prácticas. las influencia de la formación 

inicial sobre las prácticas y culturas inclusivas. 
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la argentina está conformada esencialmente por una sociedad inclusiva, por más que ahora algunos 

se rasguen las vestiduras al escuchar la palabra mágica inclusiOn, es simplemente que la misma 

no estaba en nuestro vocabulario porque no la necesitábamos. 

a poco tiempo de celebrar su bicentenario, la argentina discute y se enreda en debates de 

algo que siempre hizo. la sociedad misma del río de la Plata y aún la del interior del país se ha 

conformado con lo que nosotros llamamos un crisOl dE raZas. 

Y no necesitamos irnos muchas generaciones atrás para ellos, nuestros padres y abuelos, 

en general provinieron de Europa, yo misma, hija de madre gallega por un lado, de italianos 

“campanella” por otro, argentina de nacimiento con hijos de doble ciudadanía argentino-belga, 

casada con hijo de una belga de padre belga y madre francesa, nieto de una alemana casada con un 

descendiente de España, y así todos los descendientes de esta increíble argentina. 

imaginen esas aulas de mediados del 900, llenas de idiomas, donde la enseñanza del castellano 

era el eje socializador fundamental y punto de partida básico para construir todos los aprendizajes. 

Y ¿la Patagonia? la Patagonia más aún, en la Patagonia somos todos llegados de algún lado, 

la identidad la construimos diariamente. Ya de por si este es un punto complicado, en realidad 

el sistema educativo lo plantea complicado, hay una diferenciación administrativa entre los que 

nacieron y los que vinieron para poder trabajar en la docencia, esto por mas que se diga lo contrario 

se replica en los esquemas sociales de las aulas, no es lo mismo un recién llegado que un niño hijo 

de alguien conocido para el grupo social, y esto aún en discapacidad. 

las personas con discapacidad comenzaron a ser educadas con la aparición de las escuelas 

especiales, en santa cruz, por ejemplo, los primeros grupos de educación especial surgieron 

como secciones anexas a escuelas comunes hace poco mas de treinta años, luego fueron creadas 

sucesivamente doce instituciones denominadas EscuElas EsPEcialEs en coexistencia con 

siete secciones anexas especiales a escuelas comunes y cargos de maestros de educación especial en 

escuelas rurales, que recién ahora e imbuidos del espíritu en el marco de los derechos nos animamos 

a crear (y aquí hablo desde mi rol político), porque antes hubiéramos hecho lo imposible por 

trasladar al niño y a toda su familia, desde la estancia, a la ciudad mas grande de la provincia, como 

si allí pudiéramos ofrecerle los estándares de calidad de vida que para nosotros eran los adecuados. 

Esos estándares eran educación segregada, atención personalizadísima y muy aburrida, por 

cierto, un equipo interdisciplinario que mire con lupa todo lo que hace y deja de hacer no solo el 

niño sino también su familia y sus tratamientos particulares, que el psicólogo, que el fonoaudiólogo, 

que el kinesiólogo, el terapista ocupacional… 

Todo esto lejos de la escuela, de la verdadera escuela, de la escuela con otros chicos, jugando 

en medio de las tareas, del ruido, del ritmo de los sonidos, de las pequeñas grandes cosas de la 

escuela. 

Hoy no, ya no los sacamos de la escuela rural, hacemos otras cosas, armamos dispositivos 

itinerantes, generamos apoyos, los mejores que podemos… 
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ahora bien, entonces por qué cuesta tanto la inclusión de las personas con discapacidad en la 

escuela común en la argentina? la respuesta obedece a una multiplicidad de factores, esencialmente 

de la red de entramados de la política educativa como formadora de culturas y prácticas. 

En principio, en argentina, se es profesor de Educación Especial, cursando un profesorado 

específico, uno puede ser profesor de sordos, de ciegos, de mentales, de motores. no necesariamente 

un profesor de educación especial es maestro común. actualmente son profesorados terciarios, de 

cuatro años de cursada y la titulación no habilita para trabajar en grupos de niños convencionales. 

En mi caso, peor aún con tres años de estudio fui docente y con sólo dos el estado me empleó como 

maestra. 

He aquí el primer problema, el alumno que elige esta carrera ya opta por un recorte de la 

población del alumnado, de destinatario, –alumno con discapacidad–, a su vez elige un ámbito –la 

escuela especial-, un tamaño de grupo e incluso metodologías específicas. 

El sistema educativo argentino no se plantea, al menos hasta el 2007 no lo hizo, el inconveniente 

aún desde el imaginario que esto causa. 

no es lo mismo decir, la formación docente inicial es una y única, el maestro de grado de la 

educación obligatoria y quien así lo desee puede especializarse en el desarrollo de apoyos específicos. 

a su vez, desde el año 1998 existe la normativa en el acuerdo Marco a-19 de Educación Especial, 

que enuncia que los profesorados comunes, de enseñanza inicial y primaria, deben incluir por lo 

menos uno o dos espacios curriculares para el abordaje de los alumnos con necesidades educativas. 

Pero en nuestro país no siempre se cumplen las normas y el error de esta norma es que está enunciada 

en el acuerdo de la Educación Especial y no el de la Educación superior, por lo tanto y a mas de 

diez años del mismo, no se ha cumplido y aún se discute si poner un seminario o un tallercito sobre 

diversidad en dichos profesorados. 

Entonces, tenemos a nuestro egresado del profesorado especial, lo ingresamos a la docencia, 

lo afiliamos a un gremio docente, le damos un grupo de educación especial y ya desde allí, se nos 

cae la inclusión. El sindicato va al frente por los derechos del docente-trabajador en la lucha por la 

“dignidad y el reconocimiento de su super especialización”. 

Y resulta que nosotros vamos al frente con los derechos del niño, queremos que vaya a la 

misma escuela que todos, en el mismo horario y durante el mismo tiempo que todos, con el mismo 

derecho a los recreos y las salidas de paseo y los juegos, y los partidos de fútbol de la hora de 

educación física y las mismas horas de artística. Y los apoyos? los necesitamos en la escuela común y 

destinados a eliminar las barreras que pudieran presentarse, barreras que pueden implicar a los otros 

niños, a los maestros de la escuela común, a los espacios físicos de la escuela común. 

nos encontramos con que no nos queda otra que negociar…, todo en base a acuerdos, con lo 

que ello implica, con convenios que cada vez deben decir mas cosas. 

la normativa nacional es un proceso de construcción colectiva que se inicia con los directores 

Políticos de la modalidad pero llega a todos los docentes de la educación especial del país y luego 
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es sujeto a sucesivas revisiones hasta tanto se obtenga un documento que al menos no sea un 

inconveniente para nadie. 

como primera medida la situación que abre la ley nacional de Educación donde la 

educación especial se transforma es una MOdalidad del sistema educativo y no en un nivEl 

EducaTivO, esto conlleva al criterio de transversalidad, a la articulación con cada uno de los 

niveles educativos, a construir el sentirse dentro de ellos. También impacta sobre la mirada hacia el 

sistema educativo, donde se aprecia y diseñan propuestas desde lo sistémico. 

luego, hubo que ajustar los relevamientos estadísticos nacionales, se partió de un sondeo 

acerca de las categorías abordadas, hasta el año 2008, por ejemplo, la categoría menos reconocida 

fueron los Trastornos Generalizados del desarrollo. Trastorno que en santa cruz ya hace más de 

quince años que se aborda con la gran mayoría del alumnado integrado en la escuela común. 

un gran tema de discusión: necesidades Educativas Especiales o necesidades Educativas 

asociadas o no a discapacidad. Es decir, o sólo la discapacidad o todas las necesidades educativas 

que plantee el alumnado. aquí es donde la argentina sufre un divorcio interno, con provincias 

que se organizan desde lo administrativo en direcciones de Educación inclusiva y provincias que 

lo organizan en direcciones claramente diferenciadas, esto impacta sobre los tipos de apoyos y 

recursos que se despliegan dentro de la escuela común. 

a su vez, las resoluciones y cambios provinciales con medidas hacia la inclusión educativa, son 

el producto de una larga instancia de negociaciones, los docentes especiales encolumnados en sus 

gremios no quieren levantar la mirada hacia el colectivo del alumnado desde la consigna de trabajo 

sobre el entorno y las nuevas miradas acerca de la discapacidad, desde un punto de vista social. 

Otro gran tema en la cuestión educativa de la educación especial en la argentina son las 

relaciones de poder que se generan entre los equipos de “profesionales especializados”, los padres y las 

instituciones de educación común. acostumbrados a las prácticas donde la evaluación psicométrica 

y el diagnóstico implicaba la dErivaciOn a equipos de educación especial y su escolarización 

en sistemas segregados y absolutamente autoritarios como lo son las escuelas especiales, bajo el 

manto del asesoramiento acerca de lo mejor para el niño, con la excusa de que: -“el niño no puede 

apropiarse de la oferta educativa de la escuela común”, se torna muy difícil cambiar al paradigma 

de la EvaluaciOn EducaTiva FunciOnal con el único objetivo de la OriEnTaciOn 

Para la TraYEcTOria EducaTiva inTEGral, donde evaluemos al alumno en su 

entorno, donde los que debamos flexibilizarnos seamos los docentes, las propuestas, los trayectos 

educativos. 

como estrategia a nivel provincial, encontramos que algunas cosas por lo menos, había que 

dejar claro, como por ejemplo los procedimientos, la documentación de la flexibilización curricular 

y los tipos de certificaciones posibles. Generamos normativa específica para la elaboración de 

Planes Educativos Personalizados (PEP), en los cuales se documentan tanto los niveles académicos 

grupales como las características individuales del alumnado y las adaptaciones que requiere 
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tanto el curriculum, como el entorno. También habilita a la posibilidad de una certificación nO 

PrOPEdÉuTica que legalice una terminalidad a través de la existencia del Plan Personalizado. 

Esto nos permite mejorar y ampliar la trayectoria del alumnado con discapacidad con vistas a la 

obligatoriedad de la escuela secundaria que marca la ley nacional. 

como estrategia para mejorar las prácticas educativas encontramos que los sistemas de 

Gestión para la calidad Educativa, conocidos como normas isO 9001, nos servían como modelos 

de desarrollo profesional. dichos sistemas implican una estructura de funcionamiento y replique 

de capacitaciones, con auditorías internas y externas que miden los desvíos y los logros. aplicamos 

sistemas de gestión a cada subproyecto, para poder monitorearlos y poner la mira en la mejora 

continua de la calidad, con el registro de desvíos y toma de decisiones correctivas. 

Puede observarse que es fundamental la actitud docente frente al alumnado, que los docentes 

que llegan formados en profesorados para la diversidad se evidencian con mayor capacidad de 

flexibilizar sus propuestas y otorgar mayor creatividad a la enseñanza, no obstante, existen prácticas 

sumamente arraigadas en la argentina como lo es la rEPiTEncia y la repitencia aplicada con 

criterios muy poco serios, sin intervención de la administración o supervisión de la educación, sin 

pasar por los tamices de un cuerpo colegiado que lo amerite. aquí también se observan relaciones 

de poder y falta de conciencia acerca de los derechos de los niños. Esto genera una gran cantidad de 

alumnado que comienza a ser segregado con estas pequeñas prácticas. los alumnos con discapacidad 

no están exentos y los docentes especiales, aún desde el paradigma de la integración suelen decir 

“no da para tal o cual grado”, y lo peor es que los diseños curriculares se encuentran organizados en 

ciclos y la secuenciación de contenidos anuales es decisión de cada institución pero no es normativa, 

la normativa es el ciclo. Esto es una muestra de que la repitencia como estrategia ante el aprendizaje 

no solo es altamente segregativa e ineficaz sino que además no sería estrictamente legal. 

no obstante se hace y la repitencia asciende a mas del 12 % en PriMEr GradO!!! 

Frente a esto, los profesores dedicados a las personas con discapacidad sienten que se recortan 

aún mas las posibilidades de su alumnado de tener éxito en una escuela que de por si y aún a 

aquellos que no presentan problemas, es altamente expulsiva. 

aún así y a pesar del discurso, de las barreras arquitectónicas y de las evaluaciones formales, 

el incremento del alumnado con discapacidad en escuelas comunes es exponencial, considerando 

como la carta fundamental el cambio del sistema educativo de formación docente inicial y de 

especialización en los procesos hacia una educación inclusiva en la argentina. serán necesarias 

construcciones desde todas las vertientes, pero una esencial, la política, desde donde se tiene el 

poder de traccionar de las demás y desde donde se generarán medidas de base que no dejen la 

posibilidad de lo arbitrario. 

la formación del profesorado para la inclusión y la no discriminación debe ser política 

educativa de estado, una formación de base que parta de un modelo de derechos, desde este 

paradigma como principal misión. 
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Tema 4: 

Educación inclusiva (FOrMación dEl PrOFEsOradO) 

Ponencia: 

la formación del profesorado en y para la educación inclusiva 

desde la perspectiva de la convergencia europea 

autora: 

Dolors Forteza Forteza 
Facultad de Educación, Universidad de las Islas Baleares 

Resumen: 

la reforma de la educación superior que se está produciendo a raíz del llamado Proceso de Bolonia supone 

grandes desafíos para todos los países de la unión Europea. Mejorar la calidad de los sistemas educativos es 

también un objetivo prioritario de los Ministros de Educación. Todo ello nos conduce a reflexionar sobre la 

formación inicial del profesorado que deberá adquirir las competencias necesarias para atender la diversidad 

del alumnado en las aulas. En la ponencia que se presenta se trataran las implicaciones que supone el cambio 

social que estamos viviendo, con realidades educativas nuevas que reclaman una redefinición del papel del 

profesorado. Y se hará hincapié en los factores que pueden ser decisivos para construir una educación de 

calidad para todos desde los planteamientos de la educación inclusiva. 
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1. el conTeXTo de la conveRgencIa euRoPea 

En primer lugar es importante hablar de la estrategia de lisboa de marzo de 2000 que se desarrolla 

en la cumbre de los Jefes de Estado y de Gobierno de la unión Europea (uE). se pretende “hacer 

de la uE la economía basada en el conocimiento más competitiva y dinámica del mundo, capaz de 

generar un crecimiento económico sostenible con más y mejores empleos y una mayor cohesión 

social”1. Para alcanzar esta meta la educación es esencial, una educación de calidad en todas las 

etapas –infantil, primaria, secundaria, superior y profesional-, así como también lo es la formación 

permanente, o dicho de otra manera, el aprendizaje a lo largo de la vida es considerado la clave 

para el desarrollo, para el acceso al empleo y para participar plenamente en la sociedad; desde 

esta perspectiva las competencias adquiridas deben ser continuamente renovadas para afrontar los 

desafíos que supone la evolución continua de las tecnologías, la creciente internacionalización y la 

cambiante demografía. 

El Informe del Consejo “Educación” (Bruselas 20012) sobre “Futuros objetivos precisos de los 

sistemas de educación y formación” ahonda en esta cuestión. Tres son los retos más apremiantes en 

el mundo actual caracterizado por rápidos cambios en la llamada sociedad de la información y el 

conocimiento: 

1.	� cambios en la vida laboral: la constante transformación de los conocimientos va a 

influir en las posibilidades de empleo lo que hará que en muchos ámbitos la educación 

permanente “constituirá un requisito para que una persona pueda seguir interesando al 

mercado laboral” (informe del consejo, 2001, 5). 

2.	� cambios en la estructura demográfica: lo que supone prestar especial atención a las 

personas jóvenes capacitadas, recurso escaso en algunos lugares; se ha de analizar con 

detenimiento el envejecimiento de la población que sufren muchos países de la uE. 

Esto también afecta a la profesión docente teniendo consecuencias muy delicadas, sobre 

todo para algunos países que tienen dificultades para cautivar a personal cualificado; de 

manera específica se señalan estos datos (informe del consejo, 2001, 6): “En la unión, 

aproximadamente la mitad del personal docente tiene 40 o más años de edad, y el 20% 

se jubilará en los próximos diez años. no obstante, se observan variaciones considerables. 

En algunos países el porcentaje del personal docente que deberá jubilarse en los próximos 

diez años es mucho más elevado (llega a ser del 75% y el 80%)”. 

3.	� la igualdad de oportunidades: para luchar contra la exclusión social y la discriminación; 

y en este contexto deberán considerarse principalmente los colectivos sensibles, como 

el constituido por las personas con necesidades especiales en materia educativa. En este 

sentido, tal y como se argumenta en el informe, los sistemas educativos y de formación 

1  Para profundizar en la estrategia de lisboa ver “commission européenne. Education et formation”, en: http://ec.europa.eu/ 
education/focus/focus479_fr.htm 
2  El informe completo dirigido al consejo Europeo, en Bruselas el 14 de febrero de 2001, puede consultarse en: http://regis-
ter.consilium.europa.eu/pdf/es/01/st05/05980es1.pdf 

http://regis
http://ec.europa.eu
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“deberían tener por objetivo contribuir a la creación de una sociedad integradora, 

garantizando la existencia de estructuras y dispositivos que acaben con la discriminación 

a todos los niveles” (informe del consejo, 2001, 6), teniendo en cuenta que el acceso a 

una cualificación actualizada a lo largo del ciclo vital es un elemento clave para fomentar 

la igualdad de oportunidades ampliamente entendida. 

En tiempo de cambio social se demanda a los sistemas educativos que: 

•	� Proporcionen los conocimientos, las habilidades y las competencias a cada persona para 

que puedan manejarse con seguridad no sólo en la etapa educativa propiamente, sino en 

la formativa y laboral posterior. 

•	� atiendan a muy amplias capas de población con edades, condiciones e intereses diferentes 

y de procedencia muy diversa3 . 

•	� Favorezcan una mayor equidad como exigencia de carácter ético (igual dignidad de la 

persona independientemente de su procedencia, raza, condición, etc.), social (fortalecer 

la cohesión social de un país) y económico (se requiere un capital humano de calidad para 

la creación de riqueza y para la innovación). 

así pues, la revalorización del conocimiento y de la información presente en la evolución de 

los contextos sociales y económicos, afecta muy directamente al ejercicio de la ciudadanía y reclama 

profundas reformas de la educación y la formación en Europa. Pero en tiempos de cambio las 

problemáticas se hacen más visibles, y España debe superar, al menos, tres grandes impedimentos 

que la aquejan: 

•	� nivel elevado de fracaso escolar en la EsO. 

•	� Tasas elevadas de abandono en la educación secundaria. 

•	� Tasas bajas de graduación en la educación secundaria postobligatoria. 

Toda esta carrera, desencadena una redefinición del papel del profesorado a la vez que una 

reforma importante de la universidad. Fijándonos en este último punto, la creación del Espacio 

Europeo de Educación superior (EEEs) a través del llamado Proceso de Bolonia, iniciado en 1999 

y que tiene su punto de partida en la declaración de la sorbona de 19984, debe culminar igualmente 

el 2010. 

En la declaración conjunta de los Ministros de Educación, en Bolonia, se definen las 

condiciones del EEEs y los logros que se deben alcanzar, a destacar: 

•	� unas enseñanzas universitarias de calidad, que sean comparables. 

3 los actuales movimientos migratorios en Europa conforman una mayor diversidad y una realidad multilingüe que los siste-
mas educativos deben afrontar.
�
4  En la que participan alemania, Francia, italia y reino unido y sientan las bases para la convergencia de los sistemas universi-
tarios.
�
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•	� El reconocimiento académico de los títulos en cualquiera de los países de la uE. 

•	� la movilidad de alumnado, profesorado e investigadores. 

Para afrontar los desafíos económicos y sociales que se plantearon en lisboa y a la vez para 

hacer frente a los obstáculos y dificultades más sobresalientes, se estableció el programa de trabajo 

“Educación y formación 2010”, con el compromiso de revisar cada dos años los progresos realizados. 

los objetivos de dicho programa tienen que ver con una educación de calidad para todos, aunque 

más difícil y complejo es trasladar las intenciones al plano de las prácticas educativas desde una 

perspectiva inclusiva. Para ello hará falta tomar medidas importantes en la formación inicial y 

permanente del profesorado, así como será necesario enfocar los cambios en los contextos más 

particulares de los centros y de las aulas, más allá de las políticas educativas. 

2. el FuTuRo es de la educacIón… 

sin ánimo de ser exhaustiva quiero mostrar primero qué se plantea en la convergencia europea 

cuando nos referimos a la educación, para posteriormente reflexionar sobre los factores que pueden 

ayudarnos a construir una educación de calidad, para todos. 

Tres son los objetivos generales que adoptaron los Ministros de Educación para desarrollar el 

programa de trabajo antes mencionado: 

1.	� Mejorar la calidad y la eficacia de los sistemas de educación y de formación. 

2.	� Facilitar el acceso de todos a la educación y la formación. 

3.	� abrir la educación y la formación a un mundo más amplio. 

cada uno de estos objetivos se desglosa en otros que deben formar parte del planteamiento 

global de las políticas nacionales en el ámbito de la educación. veamos su concreción. 

Mejorar la calidad y la eficacia de los sistemas de educación y de formación 

•	� Mejorar la formación, inicial y permanente, del profesorado y de los formadores. 

•	� Mejorar/desarrollar aptitudes para la sociedad del conocimiento. 

•	� Garantizar el acceso de todos a las tecnologías de la información y la comunicación (Tic). 

•	� aumentar la matrícula en los estudios científicos y técnicos. 

•	� Mejorar el aprovechamiento de los recursos. 

Facilitar el acceso de todos a la educación y la formación 

•	� Mejorar y ampliar la educación de los más pequeños. 

•	� conseguir que los sistemas educativos y de formación se adapten a las necesidades de las 

personas de todas las edades 

•	� aprovechar las Tic y el desarrollo de entornos de aprendizaje abierto para individualizar 

la trayectoria formativa de las personas. 
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•	� Facilitar el paso de unos itinerarios educativos a otros (de la formación profesional a la 

enseñanza superior). 

•	� Hacer más atractivo el aprendizaje. 

•	� Promover una ciudadanía activa, la igualdad de oportunidades y la cohesión social. 

Abrir la educación y la formación a un mundo más amplio 

•	� incrementar/favorecer la movilidad de estudiantes, profesorado y personal de formación 

e investigación. 

•	� reforzar los vínculos con el mundo del trabajo, la investigación y la sociedad en general. 

•	� Mejorar/favorecer el aprendizaje de idiomas. 

•	� reforzar la cooperación europea. 

la convergencia europea exige a todos los Estados miembros a alcanzar unos objetivos 

comunes, tanto en el ámbito de la educación obligatoria y postobligatoria como en la formación 

profesional y universitaria. sin embargo, las diferencias entre los países obliga obviamente a análisis 

más locales, es decir, nacionales, y España deberá sortear problemáticas, algunas ya enunciadas en 

el apartado anterior, que vienen arrastrándose de tiempo atrás: elevado fracaso escolar, abandono 

prematuro en la educación secundaria, sobre todo en algunas comunidades autónomas, falta de 

inversión en la educación infantil, el financiamiento inadecuado de la universidad y por consiguiente 

de su reforma, entre otras. 

En estos últimos años nuestro país ha emprendido reformas importantes con la aprobación de 

la ley Orgánica de Educación (2006) y la ley Orgánica de universidades (2007) creando, si cabe, 

un marco propicio para el cambio aunque no exento de dificultades. voy a detenerme, pues, en la 

legislación, concretamente en las dos leyes mencionadas –lOE y lOu– y en las directrices que se 

formularon para desarrollar la reforma de los planes de estudios que afectaran a los futuros docentes 

de las etapas educativas de infantil, primaria y secundaria, recalcando aquellos aspectos que tienen 

que ver con los planteamientos cercanos a la educación inclusiva. 

la lOE (2006, 23), establece en su preámbulo: 

•	� la educación es el medio más adecuado para construir la personalidad de los jóvenes, 

desarrollar al máximo sus capacidades, conformar su propia identidad personal y 

configurar su comprensión de la realidad. 

•	� la educación es el medio de transmitir y, al mismo tiempo, de renovar la cultura y el 

acervo de conocimientos y valores que la sustentan, (...), de fomentar la convivencia 

democrática y el respeto a las diferencias individuales, de promover la solidaridad y evitar 

la discriminación con el objetivo fundamental de lograr la necesaria cohesión social. 

•	� la educación es el medio más adecuado para garantizar el ejercicio de la ciudadanía 

democrática, responsable, libre y crítica, que resulta indispensable para la constitución de 

sociedades avanzadas, dinámicas y justas. 

Y tres son los principios que la presiden (lOE, 2006, 28-30): 
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•	� la exigencia de proporcionar una educación de calidad a todos los ciudadanos de ambos 

sexos, en todos los niveles del sistema educativo. 

•	� la necesidad de que toda la comunidad educativa colabore para conseguir ese objetivo 

tan ambicioso. 

•	� El compromiso decidido con los objetivos educativos planteados por la unión Europea 

para los próximos años. 

la lOu (2007), también en su preámbulo, señala: 

(...) la acción de la universidad no debe limitarse a la transmisión del saber; debe generar 

opinión, demostrar su compromiso con el progreso social y ser un ejemplo para su entorno. 

La igualdad entre hombres y mujeres, los valores superiores de nuestra convivencia, el apoyo 

permanente a las personas con necesidades especiales, el fomento del valor del diálogo, de la 

paz y de la cooperación entre los pueblos, son valores que la universidad debe cuidar de manera 

especial. 

Por otra parte, el real decreto 1393/2007, de 29 de octubre, por el que se establece la ordenación 

de las enseñanzas universitarias oficiales, indica en su exposición de motivos: 

(…) se debe tener en cuenta que la formación en cualquier actividad profesional debe contribuir 

al conocimiento y desarrollo de los Derechos Humanos, los principios democráticos, los 

principios de igualdad entre mujeres y hombres, de solidaridad, de protección medioambiental, 

de accesibilidad universal y diseño para todos, y de fomento de la cultura de la paz. 

de acuerdo con este real decreto, es importante hacer referencia a las competencias que 

deben adquirir los estudiantes para ejercer la profesión de Maestro en Educación infantil y en 

Educación Primaria, y para ejercer de Profesor de Educación secundaria y Bachillerato, Formación 

Profesional y Enseñanzas de idiomas. sólo voy a reseñar una de las competencias (ver referencias 

respectivas). 

•	� Maestro en Educación infantil: “diseñar y regular espacios de aprendizaje en contextos 

de diversidad que atiendan a las singulares necesidades educativas de los estudiantes, a la 

igualdad de género, a la equidad y al respeto a los derechos humanos”. 

•	� Maestro en Educación Primaria: “diseñar y regular espacios de aprendizaje en contextos 

de diversidad y que atiendan a la igualdad de género, a la equidad y al respeto a los 

derechos humanos que conformen los valores de la formación ciudadana”. 

•	� Profesor de Educación secundaria y Bachillerato, Formación Profesional y Enseñanzas de 

idiomas: “concretar el currículo que se vaya a implantar en un centro docente participando 

en la planificación colectiva del mismo; desarrollar y aplicar metodologías didácticas tanto 

grupales como personalizadas, adaptadas a la diversidad de los estudiantes”. 
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Tenemos algunos ingredientes tanto si fijamos la mirada en la escuela como si nos centramos 

en la universidad; no obstante, una educación de calidad para todos requiere sin duda un marco 

legislativo que la ampare, pero no es suficiente, reclama el firme convencimiento de que la educación 

es lo más valioso de un país; o en palabras de ainscow (2005, 2): “[…] la educación es un derecho 

humano básico y el fundamento de una sociedad más justa”. solicita también políticas educativas 

locales flexibles “[…] para que las personas que están en la práctica tengan espacio para analizar sus 

circunstancias particulares y determinar conjuntamente sus prioridades” (ainscow y West, 2008, 

12). Y a propósito de esta última idea, Meirieu (2009, 117) señala que las dificultades no se eliminan 

con simples disposiciones cosméticas, “cada época de nuestra historia, exige constructores”. 

En este sentido, una educación de calidad para todos se construye desde el interior de los 

centros educativos alentando los esfuerzos de colaboración en la búsqueda de prácticas que faciliten 

el aprendizaje de todos los alumnos, sea cual sea su condición. Esto supone un replanteamiento 

global de la formación, inicial y permanente, del profesorado, que va más lejos de las reformas 

coyunturales que responden, tan a menudo, a intereses que tienen poco o nada que ver con la 

construcción de la mejora escolar. En las líneas que siguen a continuación voy a esbozar algunos 

aspectos que, a mi entender, merecen una mirada especial en la formación de los futuros educadores; 

teniendo en cuenta que el futuro es de la educación… para la democracia; democracia que no puede 

concebirse, de acuerdo con Meirieu, sin escuela. dicho de otra manera: “no hay democracia sin 

ciudadanos formados en la comprensión de los problemas colectivos, capaces de tomar distancia 

con todos sus dogmatismos y de definir juntos, más allá de los legítimos intereses individuales, «el 

bien común»” (Meirieu, 2009, 12). 

3. la FoRmacIón del PRoFesoRado en y PaRa la educacIón 

InclusIva 

la opción por una educación inclusiva, por una educación de calidad para todos, demanda un 

profesorado implicado, comprometido, competente, con herramientas que le permitan que todo el 

alumnado del aula sea capaz de aprender al máximo independientemente de las características que 

presente; en suma, un profesorado capacitado para gestionar el éxito en las aulas. 

como se ha mencionado con anterioridad tenemos el marco legal propicio, o al menos una 

declaración de intenciones que puede facilitar la movilización que supone apropiarse del cambio 

en las prácticas escolares. un acercamiento a esta cuestión nos lleva a preguntarnos ¿cuáles son las 

claves del cambio y la mejora de la educación básica y obligatoria? no hay respuestas fáciles a tan 

complejo interrogante, pero existen evidencias avaladas por investigaciones rigurosas de que una de 

los factores más relevantes, sino el más importante, del cambio se encuentra en las propias escuelas. 

cuando una escuela, sobre la base de la colaboración, asume que la diversidad representa una 

‘oportunidad’ para aprender; aprender de los demás, compartiendo conocimientos, competencias, 
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reflexiones, creencias… para una educación de calidad, una educación accesible para todos, se sitúa 

en otro lugar, en aquel en el que es posible avanzar hacia una educación más inclusiva. Y en esta 

línea, las universidades, responsables de la formación de los futuros educadores, tenemos ahora el 

desafío de impregnar una orientación inclusiva de la educación en nuestros planes de estudio. 

la reforma universitaria, derivada del acuerdo de Bolonia, suponía para muchos una ocasión 

extraordinaria para contribuir a que la formación inicial del profesorado se vertebrara sobre los retos 

que tiene plateados la educación del siglo XXi, que giran alrededor del derecho de todos a aprender, 

de acuerdo con darling-Hammond (2001, 41): 

Si el reto del Siglo XX era crear un sistema de escuelas que pudiera proporcionar una escolaridad 

mínima y una socialización básica a las masas de ciudadanos que hasta ese momento no había 

recibido educación, el del Siglo XXI es que las escuelas garanticen a todos los estudiantes y en 

todas las comunidades el derecho a aprender. Hacer frente a este nuevo reto no requiere un 

simple aumento de tareas. Exige una empresa fundamentalmente diferente. 

Y el derecho a aprender supone que asumamos, como indica Meirieu (1998, 107-108), que: 

Ya no se trata sólo de democratizar el acceso a la escuela: hay que democratizar también el 

éxito, gestionando lo mejor posible la inevitable heterogeneidad en las clases. Ahora bien: esa 

exigencia requiere no limitarse al empleo de un único método para el que algunos alumnos han 

sido preparados o al que están especialmente adaptados gracias a un entorno social favorable o 

a una determinada historia personal. Conviene, por el contrario, disminuir el aspecto selectivo 

inevitable del monolitismo pedagógico y de su «darwinismo educativo» subyacente: cuando 

sólo hay un método, un único medio de acceso al saber, «sólo los mejor adaptados sobreviven» 

y tienen éxito. 

sin embargo, esta reforma en la universidad española, a mi modo ver –y no precisamente como 

espectadora– se ha iniciado de manera precipitada burocratizando excesivamente todo el proceso, 

reforzando las inercias instaladas en la universidad, y por contra desviándonos de la reflexión sobre 

lo importante, sobre lo fundamental para la educación de este siglo. Y aún a pesar de ser conocedora 

directa de la difícil tarea que supone derribar esas inercias en nuestros centros de formación, estoy 

convencida de que aún podemos retomar otros senderos. senderos en los que ya han profundizado 

muchos autores, y entre otros Perrenoud, ainscow, Echeíta, etc. 

veamos algunas de las cuestiones que plantean y que podrían constituir una especie de 

revulsivo en la formación inicial del profesorado si en nuestras facultades somos conscientes de lo 

que está en juego, y somos capaces de ahondar en nuestras propias posibilidades para contribuir en 

el desarrollo de competencias fundamentales desde la óptica de la educación inclusiva. 

si estamos de acuerdo con Perrenoud ((2004, 12) cuando señala que “la autonomía y la 

responsabilidad de un profesional no se entienden sin una gran capacidad de reflexionar en la acción 

y sobre la acción”, es importante incorporar en nuestro trabajo docente el ‘paradigma reflexivo’. no 
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se trata, como dirá el mismo autor, de añadir un nuevo contenido sino de que la dimensión reflexiva 

esté “en el centro de todas las competencias profesionales” (Perrenoud, 2004, 20). Por lo tanto, lo 

más destacable aquí es situar en la formación universitaria los conocimientos de la práctica y sobre 

la práctica “para equilibrar el peso de los saberes que hay que enseñar o de los saberes académicos 

descontextualizados” (Perrenoud, 2004, 20). 

a este respecto lo que hay que subrayar, de nuevo, es la necesaria articulación de la teoría y la 

práctica, mostrando a los estudiantes el quehacer cotidiano de las escuelas que se orientan hacia la 

educación inclusiva. 

Para romper viejas representaciones, ya sobradamente conocidas, y situarnos en otro lugar en 

el que la reflexión y la colaboración sea la piedra angular que puede conducirnos, en el futuro, a una 

metamorfosis de los espacios educativos, en la formación inicial debemos enfocar nuestra atención 

en una serie de principios, que si bien han sido debatidos hace tiempo siguen vigentes para superar 

esquemas anclados en una perspectiva restrictiva de la Educación (y de la Educación Especial) desde 

lógicas estandarizadoras y prácticas excluyentes. 

•	� El currículum se centra en las posibilidades de aprendizaje de todo el alumnado y las 

competencias básicas se han de trabajar con todos al máximo nivel. 

•	� las dificultades de los alumnos deben analizarse en el contexto en el que se producen, 

haciendo hincapié en que sus limitaciones personales no son la causa exclusiva del progreso 

en el aprendizaje. 

•	� El proceso de enseñanza y aprendizaje parte de lo que sabe el alumno pero se orienta 

hacia lo que podría llegar a conocer si ofrecemos los apoyos necesarios, apoyos que no se 

refieren únicamente a profesionales especializados sino a los recursos que puede dinamizar 

un centro educativo, analizando su propia organización, su oferta curricular e implicando 

a toda la comunidad educativa. 

•	� El alumno es activo en su aprendizaje en contextos de interacción con los iguales, lo 

que nos lleva a penetrar en las consecuencias de promover el aprendizaje de algunos 

alumnos en espacios separados, negándoles la riqueza que supone aprender con otros para 

su desarrollo personal y su calidad de vida. 

•	� la educación para todos desde el planteamiento de la educación inclusiva ha de sostenerse 

sobre la base de la colaboración entre los profesionales, con las familias, con los técnicos 

de la administración educativa, para suscitar un cambio en las actitudes, en las formas de 

plantear las prácticas en las aulas y en las formas de organizar los espacios de aprendizaje 

y los recursos. 
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•	� las situaciones educativas enriquecedoras se crean y se organizan para todo el alumnado 

desde el currículum común, esto es desde actividades que respetan la diversidad, que sean 

valiosas para potenciar el aprendizaje de cada uno en función de sus capacidades5 . 

Estas premisas bien pueden traducirse en el desarrollo de competencias profesionales de base 

a las que se refiere Perrenoud (2004, 189): 

1.	� Organizar y animar situaciones de aprendizaje. 

2.	� Gestionar la progresión de los aprendizajes. 

3.	� concebir y promover la evolución de dispositivos de diferenciación. 

4.	� implicar a los alumnos en sus aprendizajes y su trabajo. 

5.	� Trabajar en equipo. 

6.	� Participar en la gestión de la escuela. 

7.	� informar e implicar a los padres. 

8.	� utilizar nuevas tecnologías. 

9.	� afrontar los deberes y los dilemas éticos de la profesión. 

10. Gestionar la propia formación continua. 

Por su parte Echeita (2006) hace mención a otro tipo de competencias fundamentales de 

carácter procedimental y actitudinal, y de acuerdo con el autor si se adquieren de manera sólida se 

garantiza una competencia profesional de calidad duradera en el tiempo. las competencias a las que 

hace referencia son (p. 144-145): 

•	� Tener una actitud reflexiva y crítica, propia de un intelectual comprometido, tanto frente 

a sus propios pensamientos, emociones y prácticas como frente a la realidad educativa y 

social. 

•	� Tener curiosidad e iniciativa para indagar y resolver sus dudas e incertidumbres. 

•	� saber buscar y recopilar información relevante sobre las dificultades o problemas con los 

que se encuentre. 

•	� ser estratégico, esto es, ser capaz de aplicar procedimientos sistemáticos y ordenados para 

analizar la información y tomar decisiones. 

•	� ser capaz de trabajar colaborativa y cooperativamente con otros, sean compañeros, otro 

personal del centro o con las familias en el análisis de la propia realidad educativa y en la 

planificación, el desarrollo y la evaluación de las iniciativas de mejora que se acuerden. 

•	� saber mantener buenas pautas de comunicación, de diálogo y de escucha. 

•	� saber pedir y ofrecer ayuda. 

•	� Mostrar empatía ante las necesidades y emociones de los otros. 

lópez Melero (2004, 33) es contundente al afirmar que es importante “saber seleccionar los contenidos culturales, porque 
de estos contenidos culturales va a depender el desarrollo cognitivo y cultural de las personas. Hemos de dejar de pensar que es 
ingenuo el ofrecer un currículum u otro, porque aquí radica una de las mayores desigualdades. Esto que digo es muy potente dado 
que de él depende que en las escuelas se ofrezca un currículum inclusivo y no un currículum cargado de prejuicios y sobre todo de 
rango inferior”. 

5 
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•	� saber compartir y entablar relaciones de reciprocidad y de confianza con los compañeros y 

alumnos. 

•	� Asumir riesgos y estar abiertos al cambio. 

•	� saber fijarse metas para superarse y querer seguir aprendiendo. 

a todo ello podemos añadir que en la formación inicial es necesaria la asociación de la 

teoría con la acción que se despliega en los centros educativos, descubriendo las evidencias de las 

prácticas locales que nos revelan que es posible otra enseñanza y otro aprendizaje: escuelas que 

saben respetar a los alumnos y a las alumnas; en las que el profesorado se siente capaz y lucha para 

llevar adelante un proyecto compartido; donde el entusiasmo por enseñar cala profundamente en 

el alumnado; donde el bienestar de profesores y alumnos es importante y el éxito en el aprendizaje 

se proclama como una de las metas más notable; donde importan las emociones y se acompaña al 

alumnado en su crecimiento personal en un sentido amplio; donde se trabajan las competencias 

interrelacionando las áreas de conocimiento para ayudar al alumnado a comprender el mundo que 

nos rodea; donde las capacidades diversas de los alumnos son aprovechadas para aprender unos 

de otros y los errores –de profesorado y alumnado– se convierten en una oportunidad para seguir 

aprendiendo; donde las familias son bienvenidas y así también sus aportaciones y saberes, en suma, 

escuelas que se construyen a sí mismas sobre los principios democráticos de equidad, solidaridad, 

justicia, tolerancia, convivencia en paz, libertad y respeto por las diferencias, que se fundamentan 

en la innovación y en la búsqueda de los mejores métodos y estrategias para facilitar el aprendizaje 

de todos, sin excluir a nadie. 

Mostrando evidencias, también, de que es posible trabajar colaborativamente en la búsqueda 

de alternativas hacia una educación más inclusiva. Y a propósito del trabajo en colaboración, éste 

requiere en el educador un conjunto de cualidades de madurez personal, y no solamente una 

preparación didáctica, pedagógica, psicológica, tecnológica…, teniendo en cuenta que la educación 

es, ante todo, una relación humana, un proceso de comunicación entre educadores y educandos, 

y cuya acción pedagógica está mediada por artefactos –materiales curriculares de diversa índole-. 

Fierro (1999, 27) insiste en esta idea argumentando que “el simple uso de las técnicas y de la más 

refinada tecnología no garantiza un proceso realmente educativo”, y refiriéndose a los estudios 

universitarios añade: “El currículo real –y no sólo el diseñado– de las materias de las titulaciones 

correspondientes ha de contribuir a fomentar procesos de maduración de los alumnos como futuros 

educadores en el sentido integral y no sólo como técnicos” (Fierro, 1999, 28). 

Tenemos grandes desafíos, no exentos de problemas, con barreras externas y muros interiores 

que hay que franquear. sin embargo, vale la pena luchar por una formación de calidad, traduciendo 

en acciones transformadoras, como señala García Pastor (2005), la asunción de los principios de una 

educación inclusiva. Para ello, hace falta un fuerte compromiso con las finalidades de la educación 

que deben verse traducidas en nuestras aulas universitarias: aprender a ser, aprender a vivir con los 
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otros, aprender a hacer, aprender a aprender, aprender a emprender, aprender a indagar, aprender 

a estudiar y aprender a investigar. Y estas finalidades son para todos los alumnos, sin exclusiones. 

la reforma del Espacio Europeo de Educación superior ya es un hecho, hemos perdido algunas 

oportunidades pero todavía nos queda un futuro por recorrer en el que podamos plantear como 

señala Bataller (2006): “el optimismo pedagógico y la capacidad de ilusionar y enganchar a partir 

de acciones y proyectos con finalidades y objetivos muy concretos que pueden generar importantes 

avances educativos, sociales y de crecimiento personal en los centros”. Es una cuestión de opciones 

y el de la educación inclusiva supone asumir el riesgo, en todas las esferas, que implica el cambio, es 

decir: entender la diversidad como un valor que estimula el desarrollo profesional de los docentes; 

entender que es posible ayudar a todos los alumnos a ser capaces y competentes; sobre la base de 

la confianza en el educador como profesional que sabe cómo mejorar el aprendizaje del alumnado 

y que concibe la enseñanza como proceso de colaboración donde se comparte el conocimiento, las 

dificultades, los retos, los éxitos, los errores, la incertidumbre… 

Todavía tenemos la oportunidad de que nuestros estudiantes, como dirá Meirieu (2009), apuesten 

por ‘el sujeto’ y que aprendan a pelear contra cualquier forma de fatalismo, teniendo “el deber de 

resistir: resistir, en nuestra medida y siempre que sea posible, a todo lo que humilla, somete y separa” 

(Meirieu, 2009, 120). 
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Tema 4: 

Educación inclusiva (FOrMación dEl PrOFEsOradO) 

comunicación: 

Escenarios de inclusión social para la formación práctica de los estudiantes de 

magisterio: una experiencia de aprendizaje comunitario 

autores: 

Elías Vived Conte 


Marta Liesa Orús
�

Resumen: 

se expone una línea de trabajo que desde hace algunos años se está desarrollando en la Facultad de ciencias 

Humanas y de la Educación, basada en el aprendizaje-servicio o aprendizaje comunitario. consiste en 

desarrollar competencias y actitudes positivas en los futuros maestros en relación con la atención a la 

diversidad y la educación inclusiva, promoviendo prácticas formativas en diversos escenarios de inclusión 

social, de tal manera que se integra el servicio a la comunidad y el aprendizaje de los contenidos curriculares. 

Este proyecto quiere dar respuesta a dos realidades importantes: por un lado, complementar la formación 

de los maestros en su tramo inicial, entrando en contacto directo con la realidad, compartiendo diferentes 

actividades con personas con discapacidad; por otro lado, indagar nuevos caminos para que las personas con 

discapacidad tengan oportunidades y apoyos necesarios que les permitan avanzar en su integración escolar 

y social. se presentan diversos escenarios que se están desarrollando con las personas con discapacidad: 

programa de radio, proyecto de vida independiente, taller de creación literaria, taller de elaboración de 

material didáctico, seminario de Educación Especial. 

Palabras clave: discapacidad intelectual, aprendizaje comunitario, inclusión social, formación de maestros. 
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1. InTRoduccIón 

rEsPOndEr a las dEMandas Y nEcEsidadEs FOrMaTivas dE lOs 

EsTudianTEs En una sOciEdad En caMBiO PErManEnTE Y rEsPOndEr a las 

nEcEsidadEs QuE sE dErivan dE la inTEGración En El EsPaciO EurOPEO dE 

la Educación suPEriOr cOn El MÁXiMO nivEl dE cOMPETEncia Y calidad 

suPOnE, Para El PrOFEsOradO univErsiTariO, un rETO FundaMEnTal QuE 

TiEnE PlanTEadO Y al QuE Es urGEnTE dar una rEsPuEsTa adEcuada. En 

EsTE sEnTidO, unO dE lOs OBJETivOs dE la univErsidad Es El dEsarrOllO 

dE un aPrEndiZaJE MÁs PrÁcTicO Y cOnEcTadO cOn la rEalidad. 

Por otro lado, la integración social y la participación ciudadana de las personas pertenecientes 

a colectivos que suelen presentar dificultades de acceso y participación en lo social, laboral y cultural 

(personas con discapacidad, inmigrantes, gitanos) es uno de los objetivos básicos para conseguir 

desarrollar en ellas una calidad de vida razonable. Es preciso abrir nuevas vías de actuación que 

permitan seguir avanzando en el respeto a la diferencia, en la aceptación, en la adaptabilidad de los 

entornos y en la accesibilidad (vived y liesa, 2008). 

En lO QuE rEsPEcTa a la FOrMación inicial dE lOs MaEsTrOs En lOs 

PrinciPiOs dEl siGlO XXi HaY QuE cOnsidErar QuE unO dE lOs MaYOrEs 

rETOs dE la Educación acTual, En la EnsEÑanZa OBliGaTOria, Es la 

aTEnción a la divErsidad dE lOs aluMnOs, dE TOdOs lOs aluMnOs. PErO 

la aTEnción a la divErsidad rEQuiErE dE una PrEParación PEdaGóGica, 

PsicOlóGica E idEOlóGica dEl PrOFEsOradO. Y a EsTa PrEParación 

PrETEndE cOnTriBuir la dETErMinación dE divErsOs EscEnariOs dE 

aPrEndiZaJE, dOndE lOs EsTudianTEs dE MaGisTEriO PuEdan ParTiciPar 

cOn PErsOnas cOn discaPacidad, GiTanOs Y/O inMiGranTEs. 

El proyecto, además de desarrollar vías solidarias, quiere establecer rigor en los procedimientos 

y adaptarse a las nuevas conceptualizaciones sobre la diversidad y la inclusión. actualmente 

nos encontramos ante un cambio muy importante en la forma de entender la diversidad, que 

concibe las necesidades de las personas desde la oferta de servicios y apoyos que se proporcionan. 

interculturalidad, mediación intercultural, inclusión, supresión de barreras para la participación y el 

aprendizaje, modelo de apoyos, calidad de vida, autodeterminación, accesibilidad universal, diseño 

para todos, vida independiente, etc., son conceptos que requieren nuevos marcos de comprensión, 

nuevas actitudes hacia la diversidad y nuevos modelos de intervención. En este contexto teórico se 

ubica el proyecto. 

Para desarrollar este proyecto, que se lleva a cabo en la Facultad de ciencias Humanas y de 

la Educación de la universidad de Zaragoza, se ha contado con la colaboración de entidades que 

tradicionalmente vienen trabajando y están implicadas con la discapacidad y que se agrupan en 

torno a la coordinadora de asociaciones de Personas con discapacidad (cadis) de Huesca. a esta 
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organización pertenece la asociación down Huesca . En estas organizaciones podrá el alumnado 

de Magisterio, si así lo desea, realizar prácticas formativas, que complementen las prácticas escolares 

que realiza en el currículo de Magisterio (Prácticas i, ii y iii). 

los contenidos que configuran este proyecto constituyen partes enlazadas de un mismo 

esquema de acción solidario y cooperativo que permite innovar en materia de la inclusión social 

e innovar, asimismo, en materia de metodología docente, definiendo escenarios de aprendizaje en 

situaciones reales. los cinco bloques de contenido que inicialmente van a integrar el programa 

son los siguientes: a) Programa de radio; b) Proyecto de vida independiente; c) Taller de creación 

literaria; d) Taller de elaboración de material didáctico; e) seminario de Educación Especial. 

En EsTa cOMunicación vaMOs a dEscriBir BrEvEMEnTE EsTas cincO 

PrOPuEsTas Para la rEaliZación dE PrÁcTicas QuE sE iMPulsan dEsdE la 

FaculTad dE ciEncias HuManas Y dE la Educación dE la univErsidad dE 

ZaraGOZa, dEnTrO dE un PrOGraMa dE PrÁcTicas EXTErnas, Y QuE van a 

PErMiTir una MaYOr PrOFundiZación dE lOs PrOcEsOs dE inTEGración 

sOcial dE lOs cOlEcTivOs dEsFavOrEcidOs Y una MaYOr iMPlicación dE 

lOs FuTurOs MaEsTrOs En la inclusión EscOlar. anTEs OFrEcErEMOs 

unas BrEvEs PincEladas En TOrnO al aPrEndiZaJE cOMuniTariO O 

aPrEndiZaJE-sErviciO, En cuYO cOnTEXTO sE uBica El PrOYEcTO. 

2. soBRe el aPRendIzaJe comunITaRIo 

Entendemos por aprendizaje comunitario o aprendizaje-servicio, siguiendo definiciones ofrecidas 

por varios expertos, una pedagogía de enseñanza por la que los estudiantes adquieren una mejor 

comprensión del contenido académico aplicando competencias y conocimientos al beneficio de 

la sociedad. se trata de una metodología de enseñanza y aprendizaje a través de la cual los jóvenes 

desarrollan habilidades a través del servicio a sus comunidades. 

un programa de aprendizaje-servicio permite a los estudiantes universitarios realizar 

tareas importantes y de responsabilidad en sus comunidades y escuelas; la juventud asume roles 

significativos y desafiantes en una variedad de lugares, tales como escuelas, guarderías, asociaciones, 

bibliotecas, museos, actividades extraescolares, proyectos ecológicos, centros de jubilados,….. las 

actividades en estos lugares pueden incluir lectura a niños, supervisión de niños en edad escolar en 

lugares de recreo, prestar servicios dando ayuda en tareas escolares, como guías en museos, grabando 

historias orales con los ancianos, etc. 

Para stanton (1990), que vincula el aprendizaje-servicio a la llamada educación experiencial, 

el aprendizaje-servicio es una forma de aprendizaje experiencial, una expresión de valores y servicio a 

los demás que determina el objetivo, la naturaleza y el proceso de un intercambio social y educativo 

entre aprendices (estudiantes) y las personas a los que ellos sirven, y entre los programas de educación 
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experiencial y las organizaciones comunitarias con las que ellos trabajan. 

cuando en los Estados unidos se decidió asignar fondos federales a la financiación de 

proyectos de aprendizaje-servicio en las escuelas, se planteó la necesidad de definir con precisión qué 

tipo de actividades quedarían encuadradas bajo esa categoría. Tras un periodo de debate y análisis 

sobre la naturaleza del servicio y sus relaciones con el aprendizaje, el congreso de los Estados 

unidos sancionó en 1990 la “national and community service Trust act”, en la que se define al 

aprendizaje-servicio como: 

•	� “un método por el cual los estudiantes aprenden y se desarrollan a través de la activa 

participación en un servicio cuidadosamente organizado, que es conducido y que atiende 

las necesidades de una comunidad; 

•	� está coordinado con una escuela primaria o secundaria, con una institución de educación 

superior, o un programa de servicio comunitario y con la comunidad; 

•	� contribuye a desarrollar la responsabilidad cívica; 

•	� valoriza el curriculum académico de los estudiantes y está integrado con él, o con los 

componentes educativos de los servicios comunitarios en los que están enrolados los 

participantes; 

•	� provee tiempo estructurado para que los estudiantes o participantes reflexionen sobre la 

experiencia de servicio.” 

En américa latina, el concepto de aprendizaje-servicio se ha desarrollado en varias 

universidades, por ejemplo en la universidad de costa rica, a través del Programa de Trabajo 

comunal, que consiste en la obligatoriedad de todo estudiante, para graduarse, de ofrecer un 

número determinado de horas de trabajo a la comunidad en proyectos interdisciplinarios en los 

que, con la guía de un profesor, los estudiantes se vinculan crítica y creativamente con la comunidad 

para contribuir con la solución de problemas y necesidades. se trata, en esencia, de una actividad 

académica que cumple, a la vez, objetivos de servicio a la comunidad y de formación en los 

estudiantes de valores y actitudes de responsabilidad y solidaridad social. 

algunos especialistas como rifkin (1996) han destacado la importancia del 

aprendizaje-servicio para una educación adecuada a las demandas del tercer milenio: 

“El aprendizaje-servicio es un antídoto esencial para el mundo crecientemente aislado de la realidad 

virtual y simulada que los niños experimentan en la clase y en sus hogares, frente al televisor o a 

su ordenador. darles a los jóvenes una oportunidad para una participación más profunda en la 

comunidad les ayuda a desarrollar el sentido de la responsabilidad y solvencia personal, alienta la 

autoestima y el liderazgo, y sobre todo, permite que crezcan y florezcan el sentido de creatividad, 

iniciativa y empatía.” 

nuestro proyecto, que ofrece escenarios de inclusión social para que los estudiantes realicen 

prácticas en ellos, trata de avanzar en este contexto formativo, ofreciendo a los estudiantes 
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oportunidades para desarrollar competencias y actitudes positivas en los futuros maestros, en 

relación con la atención a la diversidad. dichas oportunidades se plantean en distintos escenarios 

de inclusión escolar y social, en los que participan personas con discapacidad, vinculadas a distintas 

asociaciones. de este modo, la universidad, a través de los estudiantes y los profesores implicados, 

colaboran con distintas organizaciones sociales en el desarrollo de proyectos innovadores que tratan 

de mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad. 

3. oBJeTIvos del PRoyecTo 

los objetivos generales que persigue el proyecto son los siguientes: 

•	� desarrollar competencias y actitudes positivas en los futuros maestros en relación con la 

atención a la diversidad, diseñando escenarios de inclusión social. 

•	� complementar la formación de los maestros en su tramo inicial, entrando en contacto 

directo con la realidad, compartiendo actividades con personas con discapacidad. 

•	� indagar nuevos caminos para que las personas con discapacidad tengan oportunidades y 

apoyos necesarios que les permitan avanzar en su integración social. 

Por otro lado, en cada escenario propuesto nos planteamos otros objetivos más específicos; 

son los siguientes: 

En relación al proyecto de radio: 

1.	� Potenciar y proyectar a la sociedad una imagen realista y positiva de las personas con 

discapacidad. 

2.	� Ofrecer a las personas con discapacidad oportunidades para poder expresar sus ideas, 

opiniones y experiencias relativas a aquellos temas que consideren de su interés. 

3.	� Fomentar un clima favorable al desarrollo de la relación interpersonal colaborativa y de 

la participación social. 

En relación al proyecto de vida independiente: 

1.	� adquirir y generalizar hábitos de autonomía en el hogar y habilidades sociales para 

convivir con otros compañeros en la misma vivienda. 

2.	� Mejorar la autoestima de las personas con discapacidad y su capacidad de autodeterminación. 

3.	� comprender la diversidad humana en toda su amplitud y valorar la normalización de las 

personas con discapacidad en todas las facetas de la vida. 

4.	� integrar a la persona con discapacidad en la sociedad, favoreciendo su participación en la 

comunidad. 
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En relación al taller de creación literaria: 

1.	� Potenciar la afición por la lectura, utilizando los servicios bibliotecarios. 

2.	� Ofrecer oportunidades para desarrollar la creatividad literaria. 

3.	� Promover la elaboración de textos (narrativa, poesías, teatro, noticias, etc.) y la participación 

en representaciones teatrales y de otra índole. 

4.	� Fomentar el uso de la imaginación como forma de desarrollo personal y de profundización 

en la visión de la realidad. 

5.	� contrastar las propias ideas con las del resto del grupo, siendo capaz de enriquecerse a 

partir de la reflexión colectiva y aplicar dicho enriquecimiento a la práctica creadora. 

En relación al taller de elaboración de material didáctico: 

1.	� diseñar y desarrollar materiales didácticos especialmente adaptados para alumnos con 

necesidades educativas especiales. 

2.	� divulgar estos materiales entre los centros educativos y las asociaciones. 

3.	� adquirir destrezas y habilidades creativas para la elaboración de materiales didácticos 

adecuados a los contenidos que se van a trabajar y a las características de los alumnos. 

4.	� desarrollar habilidades y competencias profesionales relativas a los procesos de adaptación 

de materiales ya elaborados. 

En relación al seminario de Educación Especial: 

1.	� contribuir a completar la formación de los estudiantes de Magisterio en relación a la 

atención educativa a los alumnos con discapacidad. 

2.	� Facilitar la relación entre los maestros en formación y las personas con discapacidad 

para desarrollar, a partir de la aceptación y la comprensión, actitudes favorecedoras de la 

inclusión escolar y social. 

3.	� Promover la innovación docente como un proceso de mejora de las prácticas pedagógicas 

y de mejora de la calidad de la docencia. 

4. escenaRIos de InclusIón socIal 

los diferentes escenarios que forman parte de este proyecto constituyen partes enlazadas de un 

mismo esquema de acción solidario y cooperativo que permite innovar en materia de la inclusión 

social de las personas con discapacidad e innovar, asimismo, en materia de metodología docente, 

definiendo escenarios de aprendizaje en situaciones reales. los cinco escenarios que integran el 

programa se detallan en los siguientes subapartados. 
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4.1. Programa de radio 

se trata de la elaboración y emisión de un programa de radio de una hora de duración en la que 

participan más de 30 personas con discapacidad, pertenecientes a varias organizaciones de personas 

con discapacidad. Este programa se inició en mayo de 2005 en la asociación down Huesca y 

en él han colaborado alumnas y alumnos de Magisterio. consiste en la emisión quincenal de un 

programa radiofónico en una emisora de radio de ámbito autonómico, de una hora de duración. 

El programa tiene el típico formato de un magazine, en el que se combina información, música, 

entrevistas, tertulia,… los apartados son los siguientes: Presentación y sumario, noticias, entrevista, 

mi música favorita, tertulia, el rincón del artista, nuestra opinión, despedida. se han abordado una 

gran cantidad de temas, cada emisión se centra en una temática determinada: la discapacidad, la 

tercera edad, la juventud, el medio ambiente, el botellón, el movimiento asociativo, el amor, las 

fiestas, etc. 

Hacerse oír en la sociedad, expresar ideas, opiniones, críticas, experiencias,… es una forma 

excelente de participar en la comunidad. con esta intención se puso en marcha el proyecto de radio 

“los Bandidos de la Hoya”, en el que participa un numeroso grupo de personas con discapacidad. 

Tal y como señalan Herrero y vived (2005), el diseño de nuevos planteamientos que mejoren 

la intervención con las personas con discapacidad debe surgir de una reflexión, análisis y valoración 

de las actuaciones que se han realizado y se están realizando con ellas y de las implicaciones que 

se derivan de los conceptos utilizados para explicar y comprender la realidad de las personas con 

discapacidad. Todo ello con el objetivo de mejorar la calidad de los servicios y programas. Educar 

para una vida de calidad supone, por tanto, mejorar determinados aspectos personales (conducta 

adaptativa y autodeterminación, entre otros), pero también adaptar el contexto, definiendo 

mecanismos de accesibilidad que permitan una mayor participación de las personas con discapacidad. 

la conceptualización de la discapacidad va a influir en la percepción que tenemos sobre el papel 

que las personas con discapacidad deben jugar en el trabajo y en la sociedad (schalock y verdugo, 

2003). 

la preparación de los programas se realiza todos los jueves; la emisión del programa se realiza 

los viernes, en directo, de 12,30 a 13,30 horas. la emisión, como ya se ha dicho, es quincenal. En 

cada programa suelen participar alrededor de 15 personas, de las más de 30 que participan en el 

proyecto. Por este motivo las personas se van turnando, de modo que todos tengan participación, 

incluso aquellos que tienen un menor dominio de habilidades lectoras o que presentan algunas 

dificultades fonológicas. la emisión se realiza actualmente en una amplia sala, que permite la 

presencia de público, que cada semana de emisión sigue con atención el desarrollo del programa en 

vivo y en directo. 
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4.2. Proyecto de Vida independiente 

se trata de un proyecto que se inicia en septiembre de 2005 y con el que se pretende definir 

oportunidades para que personas con discapacidad puedan adquirir habilidades para poder 

desarrollar una vida más autónoma. durante un curso escolar, dos estudiantes de Magisterio y dos 

personas con discapacidad comparten un piso y esta experiencia está apoyada por dos profesores 

de la Facultad. Este proyecto ofrece oportunidades a las personas con discapacidad para desarrollar 

habilidades para la vida autónoma y habilidades de relación interpersonal a través de la convivencia. 

las alternativas de vivienda al hogar familiar que existían hasta el momento en nuestra 

ciudad para las personas con discapacidad, como eran los pisos tutelados y las residencias, si bien 

cumplen una misión muy importante, creemos que tienen un carácter más paliativo que formativo. 

además, pensamos que la población con discapacidad es muy heterogénea y que el Proyecto vida 

independiente posee unas cualidades y características que nos parecen innovadoras y que dan una 

importante respuesta a un sector de población con discapacidad, que pueden aspirar a una vida con 

mayor autonomía en una vivienda propia, con el grado de apoyo que se precise en cada caso. 

POr lO QuE rEsPEcTa a la OrGaniZación dEl PisO, cada sEMana 

lOs JóvEnEs sE disTriBuYEn las TarEas. EXisTEn En El PisO dOs TiPOs dE 

TarEas: las QuETOdOs HacEn dE ManEra indEPEndiEnTE Y las QuE HacEn 

POr ParEJas. POr EJEMPlO, la liMPiEZa dE la HaBiTación Es PErsOnal, dE 

cada unO Y sE rEaliZa dE MOdO auTónOMO, una vEZ QuE Ya dOMina 

las TarEas QuE EsTÁn iMPlÍciTas En EsTa acción. las TarEas sE van 

TurnandO; Para EllO EXisTE un carTEl En El PasillO dE la casa dOndE sE 

PuEdE OBsErvar QuE cada TarEa TiEnE asiGnada a una PErsOna dEl PisO 

O a una ParEJa POr dÍa dE la sEMana. adEMÁs, diariaMEnTE lOs JóvEnEs 

TiEnEn QuE cOMPlETar unas HOJas PErsOnalEs, dEnOMinadas “HOJas 

Para las ruTinas”, dOndE sE indica cada una dE las TarEas a rEaliZar Y 

cuÁndO dEBEn rEaliZarsE. 

las personas con discapacidad conviven en el piso por un período máximo de un curso 

escolar (9 meses). durante los primeros días de convivencia de cada grupo, la vinculación de los 

coordinadores con el piso es más intensa, dejándoles lo más pronto posible la máxima autonomía; 

habitualmente los coordinadores tienen una reunión semanal con todos los participantes y otra 

con los estudiantes universitarios, donde se analizan las particularidades de la semana, se proponen 

nuevos objetivos (que deberán ser admitidos y asumidos por las personas con discapacidad), se valora 

el nivel conseguido con respecto a objetivos propuestos en anteriores semanas, etc. dependiendo 

de las distintas situaciones que pueden producirse, se mantienen también reuniones específicas con 

las personas con discapacidad. 

los principales contenidos que se trabajan con las personas que presentan discapacidad son 

los siguientes: 
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•	� adquisición y generalización de habilidades de relación interpersonal. 

•	� adquisición y generalización de habilidades de la vida diaria relacionadas con 

el vestido, el aseo personal y la alimentación. 

•	� desarrollo de la responsabilidad y autonomía en el desempeño de las tareas domésticas. 

•	� desarrollo de la capacidad de emplear el tiempo libre en compañía de personas de su 

misma edad. 

consideramos que este paso por el proyecto de vida independiente puede permitir el que 

posteriormente, cuando los padres y las propias personas con discapacidad lo vean conveniente, 

puedan iniciar el viaje hacia una vida independiente, compartiendo piso con otros amigos o viviendo 

solos, con los apoyos que en cada caso sean necesarios. Este proyecto representa una oportunidad 

para el aprendizaje de habilidades que inciden en la autodeterminación y en las posibilidades de 

vida independiente y por ello representa un paso más en el desarrollo de la inclusión social de las 

personas con discapacidad. 

4.3. Taller de creación literaria 

aunque en alguna ocasión hemos tenido posibilidad de disfrutar de poesías o relatos escritos por 

personas con discapacidad intelectual, la producción de estas personas resulta muy limitada, en 

parte por sus condicionantes personales, pero también en buena medida porque las oportunidades 

y los apoyos que han tenido para ello han sido escasos y de limitada adaptación a sus características. 

se pretende, con este taller, identificar contenidos y actividades de creación literaria en los que 

participen conjuntamente estudiantes de Magisterio y personas con discapacidad. 

las actividades que se plantean en este taller van encaminadas a desarrollar la creatividad y 

la expresión en todas sus manifestaciones. Y así, se han elaborado (a partir de la organización de 

talleres de relatos, de poesía y de teatro) los siguientes productos o experiencias: 

•	� libro de relatos (que, con independencia de otros usos, ofrezca un material interesante 

para trabajar la lectura comprensiva con alumnos con discapacidad intelectual y otros 

alumnos con dificultades en el aprendizaje de la lectura). 

•	� Poesías, que se leen en el programa de radio o en los actos que se organizan en el día 

internacional de la poesía o en otros actos públicos. 

•	� Material para la sección “rincón del artista” del programa de radio. 

Es de destacar el interés por la asistencia y participación en manifestaciones culturales 

(recitales, representaciones teatrales,...) por la significación que confieren al aprendizaje y formación 

continuada y por su influencia en la inclusión social así como en la imagen que sobre estos colectivos 

se puede crear. además de estos talleres literarios que inciden en la creatividad, otra actividad 
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importante que se desarrolla es la lectura compartida y colaborativa de textos adaptados en lectura 

fácil. 

4.4. Taller de elaboración de material didáctico 

a través de este taller se pretende diseñar y desarrollar materiales didácticos para facilitar los procesos 

de aprendizaje de los alumnos que tienen serias dificultades. Estos materiales incorporarán criterios 

no solo de calidad y adaptabilidad, sino también de incorporación de valores de la atención a la 

diversidad (modelos, planteamientos didácticos, etc.). 

la implicación del alumnado de Magisterio en estos diseños puede tener un gran interés 

en su formación. los productos obtenidos serán utilizados fundamentalmente por alumnos con 

necesidades educativas especiales y podrán trabajarse, entre otros lugares, en los escenarios de 

prácticas formativas que se impulsan desde este proyecto. Es, precisamente, desde estos escenarios 

desde donde se realizará la demanda de elaboración y/o adaptación de materiales didácticos. 

El contenido de este taller varía en función del colectivo a quien vayan dirigidos los materiales 

didácticos, de los temas que vayan a abordarse, del tipo de material que se vaya a elaborar, etc. con 

respecto a la metodología se incidirá en enfoques cooperativos entre los participantes en el taller y 

los destinatarios de los materiales que se diseñan o adaptan. 

una de las experiencias realizada es la aplicación de la metodología de lectura fácil para adaptar 

textos literarios y la elaboración de materiales didácticos que inciden en la comprensión lectora de 

dichos textos. Esta práctica se inscribe dentro de la accesibilidad a la información y documentación 

escrita, es decir, dentro de una parcela de lo que podemos denominar como accesibilidad universal 

de bienes, productos y servicios a las personas con discapacidad. 

la realización de las prácticas en torno al uso de la lectura fácil para hacer textos accesibles 

a los niveles de comprensión lectora de las personas con discapacidad se lleva a cabo a través 

de metodología cooperativa. no solamente es importante el conocimiento del aprendizaje 

cooperativo como método de trabajo en la atención a la diversidad, sino que resulta fundamental 

que los estudiantes tengan experiencias centradas en el aprendizaje cooperativo en el desarrollo de 

determinados contenidos del curso. 

4.5. seminario de educación especial 

Este proyecto, que surge de una filosofía de compromiso de la universidad con la comunidad, en la 

colaboración con proyectos innovadores que facilitan la calidad de vida de las personas, está unido 

a la organización de prácticas de alumnos de Magisterio en diversos escenarios de aprendizaje. 
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El seminario de Educación Especial se lleva desarrollado durante más de 10 años en 

colaboración con la asociación down Huesca, lugar en el que se realizan las prácticas. actualmente 

se ha ampliado a otras organizaciones que trabajan con otros colectivos de discapacidad, dentro de 

la cadis. 

Por lo que respecta a la organización de prácticas, se identifican las posibilidades de prácticas 

que hay en cada escenario de inclusión social, en colaboración con las asociaciones; se colabora para 

la ubicación de los alumnos a las diferentes situaciones y, en colaboración con el profesorado de los 

seminarios, se tutorizan las prácticas. 

son muchos los autores (entre otros corman y Gottlieb, 1987; illán, 1986; García Pastor y 

villar, 1987; aguilera, 1990; dengra, durán y verdugo, 1991) que destacan y constatan la relación 

existente entre la preparación del profesorado respecto a la integración y las actitudes que manifiestan 

hacia la misma, y reconocen la importancia de esta actitud para el éxito de la integración. la 

formación inicial y en servicio contribuye no sólo a la capacitación técnica del profesor para su 

trabajo con niños en integración, sino que además incide en la manifestación de una actitud más 

positiva hacia la misma. sin embargo, hay otras variables que pueden influir en las actitudes del 

profesorado hacia el proceso de integración escolar. nos referimos a la experiencia previa de los 

profesores en el trabajo con niños que presentan deficiencias y al apoyo que reciben por parte de la 

administración educativa, tanto el formativo como el dirigido a la acción. 

la atención a la diversidad en el aula inclusiva requiere una buena formación teórica y 

práctica. Esta práctica debe permitir que los maestros en formación conozcan y se relacionen con 

personas con discapacidad y además que se relacionen con personas con discapacidad en contextos 

educativos y también en otros contextos cuyo marco de desarrollo sea diferente al educativo (ocio 

y tiempo libre, preparación para el empleo, transición a la vida activa, programas de habilidades 

sociales, programas para mejorar la autonomía personal en actividades de la vida diaria) y también 

con personas con discapacidad de diferentes edades. 

las sesiones prácticas suponen el paso a la acción, al contacto directo con la realidad, a 

la convivencia con personas con discapacidad. los alumnos de Magisterio están acompañando a 

un profesional especializado que trabaja con personas con discapacidad en diferentes ámbitos y 

situaciones: programas de atención temprana, de refuerzo educativo, de habilidades sociales, de 

educación vial, de ocio y tiempo libre, etc., y a través de estas actividades el estudiante de Magisterio 

tiene la oportunidad de conocer también a las familias de estos niños. Esta parte práctica se lleva 

a cabo en diferentes organizaciones vinculadas a la cadis (coordinadora de asociaciones de 

Personas con discapacidad). 
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5. ResulTados y valoRacIón 

En todos los escenarios de inclusión se mantienen actividades de evaluación y seguimiento, 

utilizando distintas técnicas: cuestionarios, observación, indicadores de desarrollo del programa, 

etc. a continuación exponemos algunos resultados obtenidos. 

El PrOYEcTO vida indEPEndiEnTE va POr El QuinTO cursO 

acadÉMicO Y lOs rEsulTadOs OBTEnidOs lOs cOnsidEraMOs lO 

suFiciEnTEMEnTE rElEvanTEs cOMO Para PlanTEar MEcÁnicas dE 

invEsTiGación QuE cOnTriBuYan a PrOFundiZar En El cOnOciMiEnTO 

dE lOs PrOcEsOs dE aPrEndiZaJE dE las HaBilidadEs rElaciOnadas cOn 

la vida indEPEndiEnTE. POr El PrOYEcTO Han PasadO Ya OcHO usuariOs 

Y OcHO EsTudianTEs. 

Por lo que respecta al taller de elaboración de material didáctico, fruto del trabajo colaborativo 

entre los estudiantes y entre estudiantes y personas con discapacidad ha sido la adaptación de un 

texto seleccionado, utilizando la metodología de lectura fácil, así como la elaboración de diversos 

materiales didácticos para el desarrollo de la comprensión lectora. 

En cuanto al programa de radio, las emisiones se van sucediendo quincenalmente; además 

se está también colaborando en la redacción de una página semanal en un diario de la provincia 

e incluso se han tenido ya algunos contactos para iniciar una experiencia en la televisión regional. 

En el seminario de Educación Especial hay una gran participación de estudiantes 

universitarios (durante el curso 2009-10 están realizando prácticas cerca de 50 estudiantes). la 

valoración de los estudiantes ha sido muy positiva a lo largo de los años en que se ha organizado el 

seminario. 

con el programa para el desarrollo de escenarios de participación y aprendizaje, impulsado 

por un grupo de profesores de la Facultad de ciencias Humanas y de la Educación, hemos querido 

establecer una vinculación y conexión de los estudiantes con iniciativas de inclusión social en 

colaboración con organizaciones que trabajan con personas con discapacidad. de este modo, las 

personas con discapacidad disponen de nuevas oportunidades de participación y los/as estudiantes 

de Magisterio tienen la oportunidad de una realización de prácticas conectadas con la realidad 

cotidiana de estos colectivos. 

En definitiva, este proyecto ha querido dar respuesta a dos realidades importantes: por un 

lado, complementar la formación de los maestros en su tramo inicial, entrando en contacto directo 

con la realidad, compartiendo diferentes actividades con colectivos de diversidad; por otro lado, 

indagar nuevos caminos para que estas personas tengan oportunidades y apoyos necesarios que les 

permitan avanzar en su integración social, cultural y laboral. Tanto los alumnos como las personas con 

discapacidad se encuentran acompañados por profesorado implicado en las diferentes actuaciones y 

por profesionales de distintas organizaciones que trabajan con los colectivos de discapacidad. 
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Resumen: 

El objeto principal de esta comunicación es poner de manifiesto, desde la experiencia y la observación 

en nueve años de práctica en el ámbito de la Formación Profesional para el colectivo de personas con 

síndrome de down y otras discapacidades intelectuales, las acciones de buena praxis (y no tan buena) de las 

instituciones que nos dedicamos a ello. lejos de pretender echar por tierra el trabajo realizado por todos los 

agentes educativos y formativos, incluidos nosotros, que nos dedicamos a la intervención, nuestra aspiración 

es señalar realidades y situaciones vividas, en primera y tercera persona, y conseguir despertar a profesionales, 

familias e instituciones, tanto para la reflexión sobre nuestro trabajo diario, como para el cambio que nos 

parece del todo necesario. 

En este orden de ideas y desde una postura humilde, pero del todo crítica, trataremos de diferenciar 

sucintamente los conceptos de Educación y Formación. a continuación, expondremos nuestra opinión sobre 

la atención recibida en la escuela ordinaria, por el colectivo con el que trabajamos, y su influencia directa 

sobre la Formación Profesional recibida, posteriormente. reflexionaremos sobre las acciones de Formación 

Profesional realizadas para personas con síndrome de down y otras discapacidades intelectuales durante los 

últimos diez años y presentaremos algunos ejes fundamentales y estrategias que consideramos importantes 

para la mejora de una Formación Profesional que pretenda ser real y de calidad. 

Palabras clave: Educación Ordinaria, Formación para el Empleo, itinerario Formativo, derecho a decidir. 
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1. educacIón veRsus FoRmacIón 

El motivo de iniciar esta comunicación con la diferenciación de los conceptos de Educación y 

Formación viene dado por dos razones. En un primer lugar, por el uso indiscriminado que se realiza 

de ambos términos y, en segundo, por la importancia e influencia de este hecho sobre la Formación 

Profesional que hemos venido impartiendo. no pretendemos plantear que ambos conceptos sean 

incompatibles, pero sí hay que definir cuales son las particularidades de cada uno, para no incurrir 

en errores comunes, precisamente provocados por la complementariedad existente entre ambos 

conceptos. 

de esta forma, podemos definir Educación como el proceso de socialización de los individuos. 

En ese proceso se desarrollan capacidades de aprendizaje y de conocimiento generales, que nos 

permitirán conocer e interpretar el entorno. según Bruno s. (1991), la educación permite al 

individuo responder a los “por qués” de la vida. En lo que se refiere a la formación podemos hablar 

de la preparación del individuo para la vida laboral. 

la Formación promueve principalmente la adquisición de competencias que permitirán al 

individuo prepararse para su vida profesional. la formación responde así al “cómo” (Tissot, 2004). 

como hemos comentado anteriormente, ambos conceptos pueden considerarse complementarios. 

de este modo, la educación teniendo un cariz más permanente, puede ser considerada como la base 

de cualquier formación. la importancia de la educación se debe a que si podemos, en determinado 

momento de la vida, olvidar algunos aprendizajes, no solemos olvidar la organización de nuestra 

capacidad de aprender. de esta manera desde la educación se cimientan todos los aprendizajes que 

realizaremos a lo largo de la vida. Por otra parte, la formación dada su característica eminentemente 

práctica, tiende a olvidarse si no se mantiene el entrenamiento en dichas competencias. la formación 

tiene un carácter más efímero y que requiere, al mismo tiempo, reciclaje además de la constante 

práctica. Otra distinción importante viene asociada a los agentes que la promueven, en el caso de 

la Educación la escuela y la familia suelen ser esos agentes. la formación y más concretamente la 

formación profesional suele estar asociada al mundo laboral y a centros de formación. 

En definitiva, la educación tiene como objeto el desarrollo del “saber”, normalmente asociado 

a capacidades básicas del aprendizaje y la formación procura el “saber hacer” promoviendo el 

aprendizaje de competencias y tareas relacionadas con el mundo laboral. 

con relación al colectivo de las personas con síndrome de down y otras discapacidades 

intelectuales el uso indistinto de ambos conceptos y las prácticas advenidas de ello han provocado 

fallos que aún hoy venimos arrastrando y que comentaremos más adelante. 
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2. la escuela oRdInaRIa y nuesTRo colecTIvo 

“la igualdad no es la finalidad, sino el punto de 

partida del disfrute de la diferencia”. 

los intentos por mejorar la atención al colectivo de personas con síndrome de down y otras 

discapacidades intelectuales en el sistema Educativo son por todos conocidos y se reflejan en todos 

los cambios de ley que se han producido a lo largo de la historia reciente. si bien esto es así, también 

lo es el lamento de muchos, por el hecho de que sigamos sin conseguir tener resultados positivos 

generalizados. Existen muchas y buenas experiencias de centros educativos que atienden muy bien 

a la diversidad, pero los nombramos como ejemplos a seguir, sin lograr que esas experiencias se den 

en todos y cada uno de los centros y escuelas del sistema Educativo. 

Este hecho tiene influencia directa sobre los programas de Formación Profesional que nosotros 

hemos impartido y estamos impartiendo, en nuestras asociaciones y fundaciones. las carencias 

educativas que presentan los alumnos cuando llegan a la F.P. obligan a que tengamos que dedicar 

horas, esfuerzo y medios para suplirlas, antes de iniciar la enseñanza de un oficio que es lo que, 

realmente, nos debería ocupar. Guerrero, c. (2002), en su trabajo sobre la Formación Ocupacional 

corrobora nuestra opinión y afirma que “la enseñanza escolar no ha cubierto las necesidades básicas 

de escolarización mínima de este colectivo. De tal modo la formación Ocupacional, ha tendido (y aún 

tiende) a suplir y compensar estas deficiencias.” 

Para lo profesionales que trabajamos con personas con s.d. en la enseñanza post-obligatoria 

y no reglada, se nos hacen evidentes estas carencias en contenidos y aprendizajes básicos, en cuanto 

los alumnos y alumnas acceden a nuestras instituciones y a nuestras acciones formativas. no 

alcanzamos a comprender que a los 16 años nos encontremos con usuarios que no saben leer ni 

escribir, o no tienen adquirida ni una única norma básica de habilidades sociales, después de haber 

pasado todos esos años por el sistema de enseñanza ordinario. no queremos, bajo ningún concepto, 

que el colectivo de personas con síndrome de down y otras discapacidades intelectuales no esté 

en el sistema ordinario de enseñanza, iría totalmente en contra de los principios de Escuela de vida 

con los que trabajamos y contra la convención de los derechos de las Personas con discapacidad 

que, desde nuestra fundación promovemos, pero si queremos dejar reflejada nuestra opinión sobre 

algunas cuestiones que consideramos importantes. 

la primera es que la escuela está obligada por ley a atender a las necesidades del colectivo. El 

articulo 24 de la convención de los derechos de las personas con discapacidad, donde se reconoce 

el derecho a la Educación y dice que para hacerlo efectivo “Los estados aseguraran la persona con 

discapacidad pueda acceder a una educación primaria y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en 

igualdad de condiciones que los demás”. Eso significa que mientras el alumno o alumna se encuentre 

en su fase de escolaridad obligatoria, deberá de recibir toda la atención y apoyos a los que tiene 

derecho. las familias juegan en esa lucha, un papel determinante y son ellas las que tienen que, 
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como nos dice (illán, n. 2003) “estar dispuestos a situarse en una postura reivindicativa y presionar a 

las instituciones para hacer cumplir los derechos de sus hijos/as” 

si bien esto es así también pensamos, por lo que nos ha demostrado la experiencia y la 

información obtenida por los padres cuando llegan a nuestra institución, que si la escuela no 

tiene una postura inclusiva, si no se imparten (en 2º ciclo de la EsO) contenidos funcionales que 

vayan ya dirigidos a las necesidades y capacidades del usuario y que las situaciones de socialización, 

que suelen ser el gran argumento para mantener en el sistema a las personas con discapacidad, se 

convierten rápidamente en situaciones de segregación provocadas por las diferencias de intereses 

de los alumnos, el cambio de la Escuela por una Institución especializada puede parecer del todo 

aconsejable. Este cambio, naturalmente, sólo se plantea cuando se ha agotado la vía de enseñanza 

ordinaria y cumplido la escolaridad obligatoria. 

además de estas dos cuestiones importantes queremos exponer, de forma suscita, algunas 

preocupaciones que repercuten en la planificación del trabajo de las instituciones y, de forma más 

alarmante, en el aprendizaje de los usuarios: 

•	� la mayor parte de nuestros usuarios (en FundOWn), no obtiene el titulo de graduado 

EsO, lo que les impide acceder a muchas acciones de F.P. o les obliga a un sobreesfuerzo, 

después de salir de la escuela para poder obtenerlo. 

•	� seguir utilizando los Programas de cualificación Profesional inicial como el “cajón de 

sastre” de todos los colectivos en riesgo de exclusión. con ello no sólo utilizamos los 

mismos medios para problemáticas diferentes como, encima, le quitamos la posibilidad 

al alumno o alumna con s.d. de realizar un P.c.P.i adaptado a su perfil y necesidades. 

•	� subrayar nuestra preocupación con los niveles de lectoescritura y cálculo matemático tan 

bajos que presentan los alumnos y alumnas. 

Por ultimo, queremos dejar algunas ideas, que nos parecen de fácil consecución y que seguro 

ayudarán a minimizar algunos de los problemas que hemos planteado hasta el momento. 

nos parece de del todo necesario que la escuela construya y promueva claustros inclusivos. 

El papel no sólo de los profesores, como de todos los agentes de la comunidad educativa es 

fundamental en la educación de las personas con s.d. y otras discapacidades intelectuales. 

los momentos extracurriculares juegan un papel importantísimo en la socialización de 

nuestro colectivo, pero como un espacio educativo más, necesita supervisión y su promoción por 

parte de los profesionales. 

la escuela debe estar atenta a las necesidades de nuestros usuarios y percibir cual es el momento 

de promover contenidos más funcionales y dirigidos hacia la iniciación en habilidades para el 

empleo. 

Para concluir, después de que progresión académica y de integración social de los usuarios 

haya terminado, la escuela debe reorientar a sus alumnos a otros servicios que continúen 
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su formación encaminada para el empleo. desde nuestra experiencia y partiendo de los datos 

obtenidos de las familias que optan por cambiar, pensamos que quizás no debamos agotar el tiempo 

de permanencia de los alumnos con discapacidad en el sistema ordinario, cuando existen otros 

recursos más adecuados para su momento vital, donde empezarán el camino hacia la vida adulta. 

3. la FoRmacIón PRoFesIonal que hemos TenIdo 

Formarse profesionalmente es una de las aspiraciones de todo individuo, con el fin de conseguir 

situarse en el mercado de trabajo con una entidad propia, para poder acceder a un determinado 

status social. 

la Formación Profesional es la puerta privilegiada para acceder a la identidad profesional. En 

términos generales y hablando desde un punto de vista profesional, un individuo es aquello para lo 

que se ha formado (iribarne, 1993) 

llegados a este punto, queremos adentrarnos ya en lo que ha sido la Formación Profesional 

orientada a nuestro colectivo, en los últimos diez años. la formación profesional para personas con 

discapacidad y el empleo del colectivo han sido el caballo de batalla de las instituciones especializadas 

y, después de haber conseguido consolidarlo en las vidas de nuestros usuarios, creemos que estamos 

en un momento que requiere recapacitar sobre el camino que debemos de tomar. Es el momento 

de valorar el trabajo realizado y evidenciar algunas cuestiones que intentaremos mejorar durante los 

próximos años. 

a lo largo de los últimos años, hemos incrementado significativamente la cualificación 

profesional de nuestros usuarios y sus inserciones laborales. la lOGsE a nivel general y diferentes 

iniciativas comunitarias como el HOriZOn, inTErFacE y las más recientes como EQual, de 

forma más especifica, en materia de discapacidad, han ayudado a que ya no sea tan raro encontrar 

trabajadores con síndrome de down u otras discapacidades intelectuales en cualquier tienda, 

fabrica o supermercado. 

si bien esto es así, y valoramos satisfactoriamente el trabajo realizado en estos años, es nuestro 

propósito relatar algunos temas que han sido objeto de reflexión en nuestra institución y que, junto 

a otras cuestiones de gran calado, han provocado una restructuración importante, tanto en la oferta 

formativa de FundOWn, como en los servicios ofrecidos y del propio organigrama institucional. 

En esta comunicación nos centraremos solamente en lo que se refiere al Área de Transito al Mundo 

laboral y a la Formación Profesional, en concreto. 

de este modo, a la hora de valorar el trabajo realizado en F.P. los problemas encontrados 

pueden sobrevenir de diferentes orígenes, lo grave es que la consecuencia es siempre sufrida por 

nuestros usuarios: 
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1.	� ausencia de consulta de los intereses de los alumnos y alumnas a la hora de 

inscribirlo en un curso de F.P. Hemos querido colocar en primer lugar este problema por 

la importancia que tiene. nos parece denunciable que los profesionales nos aventuremos 

a decidir, sin contar con la persona interesada, que perfil debe o no cursar, sin consultar 

ni su deseo ni su opinión retirándole, de esta forma, su derecho a decidir sobre su propia 

vida. 

2.	� ausencia de valoraciones psicopedagógicas que permitan organizar la formación 

de los usuarios en base a sus necesidades individuales. ¿como podemos seguir 

organizando cursos de Formación Profesional sin conocer la historia académica de los 

usuarios o sus características de aprendizaje y psicológicas? 

3.	� Realización, año tras año, del mismo curso de formación profesional en el mismo 

perfil profesional. Principalmente en los centros ordinarios, este hecho está más 

relacionado con circunstancias de organización que con las necesidades formativas de 

los usuarios. la inversión importante hecha en talleres e infraestructura, el intento de 

mantener los contratos de los profesionales y la presentación de solicitudes anteriores 

del mismo perfil son algunas de las causas de esta circunstancia. además el mercado de 

trabajo resulta saturado, con la salida de constantes promociones en un mismo perfil. 

4.	� utilización de programas de F.P. para impartir contenidos básicos que no son (o no 

deben ser) objeto de estos programas. como hemos comentado antes, el hecho de que 

los alumnos no aprendan contenidos básicos en la escolaridad obligatoria provoca esta 

situación, unido a que es necesario trabajar esos contenidos antes de enseñar un oficio. 

de todos modos, los programas de F.P. no son los adecuados para el trabajo de dichos 

contenidos. 

5.	� Realización por parte de los usuarios de cursos o programas de F.P., aislados y sin 

planificación. a lo largo de los años hemos visto currículos de nuestros usuarios plagados 

de cursos, en diferentes perfiles, sin ningún tipo de lógica. a titulo de ejemplo, comentar un 

episodio real de usuarios que han sido orientados por (supuestos) profesionales, a un perfil 

profesional de tareas administrativas, que han realizado el curso con aprovechamiento, 

con titulo que lo ratifica y nos encontramos que no saben leer o escribir, ni muestran 

ninguna intención comunicativa. 

6.	� elección del perfil profesional en base a los intereses de la familia. como profesionales 

que somos no podemos someternos a los intereses de proximidad con la vivienda o los 

deseos de que su hijo o hija trabaje en una oficina, por encima de las capacidades e 

intereses de nuestros usuarios, a la hora de elegir el perfil profesional del mismo. la 

familia tiene un papel muy importante en la F.P. de su hijo o hija, pero no debe decidir 

por él. 
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En definitiva, hemos querido señalar algunos fallos de los que todos, en mayor o menor 

medida, somos culpables. las características de las propias acciones formativas, tales como rigidez 

organizativa, en cuanto a nº mínimo de alumnos, edades, fechas o nº de faltas y la incertidumbre 

de la concesión o no de dichas acciones, son sin duda dificultades que como profesionales hemos 

sufrido a la hora de programar y planificar una formación profesional de calidad. al mismo tiempo, 

conocemos también la falta de medios de las asociaciones y fundaciones a la hora de responder a 

las necesidades formativas de los usuarios pero, ambas cosas, no son escusa para que no respetemos 

la opinión y capacidad de decisión de nuestros usuarios y organicemos su F.P. en función de los 

intereses institucionales. 

4. la FoRmacIón PRoFesIonal que queRemos TeneR 

infelizmente sabemos que muchas asociaciones, fundaciones, profesionales y familias, si somos 

sinceros y osados, estaremos ahora mismo asumiendo o identificándonos con algunos de los errores 

apuntados en el apartado anterior. si esto es así, también deberíamos estar dispuestos a reflexionar 

de forma crítica sobre nuestra praxis y partir desde este mismo momento para la mejora de la misma. 

Este es nuestro principal objetivo con esta comunicación, poder despertarnos para la reflexión y la 

auto-crítica constructiva, para la construcción de un mejor servicio para todos nuestros usuarios. 

En este orden de ideas, se inició nuestra acción de revisión institucional en FundOWn. 

aprovechando la coyuntura de la promulgación de la ley de Promoción de la autonomía Personal 

y la necesidad de la creación del servicio de Promoción para la autonomía Personal (sEPaP), 

el Patronato de la fundación decidió que sería el momento de revisar todo nuestro trabajo, en 

todos los ámbitos, concretándose en la elaboración de dos documentos donde se definen los dos 

servicios que sostienen actualmente todas las intervenciones de FundOWn, a cualquier nivel, el 

sEPaP y el sEFE (servicio de Formación y Empleo). la explicación de ambos servicios trasciende 

el objetivo de esta comunicación pero es necesaria para poder contextualizar nuestra conclusión. 

con la estructuración de nuevos servicios y la creación de nuevas Áreas de trabajo, nos encontramos 

ya dando respuesta a las cuestiones planteadas en los apartados anteriores. 

Para concluir, dejamos algunas aportaciones resultantes de nuestra experiencia y de la reflexión 

y discusión de los 3 últimos años de trabajo: 

1.	� evaluaciones psicopedagógicas y orientaciones educativas. El primer paso para una 

buena educación o formación es la Evaluación inicial. Es imprescindible que todos los 

alumnos y alumnas pasen por un proceso de evaluación tanto a nivel psicológico, como a 

nivel pedagógico, antes de definir ningún tipo de intervención. 

2.	� Formación previa para poder entrar al área de Transito al mundo laboral. como 

hemos comentado a lo largo de esta exposición, los alumnos y alumnas, para su entrada a 

la Formación Profesional, tienen que estar formados en habilidades básicas y adaptativas. 
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de esta forma, los usuarios antes de acceder a F.P. tendrán siempre que pasar por el 

Área de Formación integral y continuada. los nuevos programas de esta área, unidos 

su metodología innovadora, conducirán a los usuarios a la consecución de los objetivos 

mínimos para poder iniciar su Formación Profesional. O sea, el usuario tiene que tener 

una competencia mínima para poder acceder a la F.P. 

3.	� cumplimiento de requisitos mínimos para esa entrada. además de los objetivos 

citados, la entrada al Área de Transito al Mundo laboral tendrá que ser refrendada por 

un compromiso familiar. dicho compromiso, entre otras cosas, ratificará que la familia 

estará dispuesta a colaborar (de forma activa) y a apoyar la Formación Profesional de su 

hijo o hija y, consecuentemente, su inserción laboral. 

4.	� compromiso del usuario (no coaccionado) de querer formarse para obtener un 

trabajo. al mismo tiempo, el usuario tiene que tener el deseo de tener un trabajo y ser 

él el que tome la decisión de querer formarse. 

5.	� Itinerario formativo individualizado. Ya dentro del Área de Transito al Mundo 

laboral, el alumno o alumna tendrá un itinerario formativo individualizado y acorde a 

sus necesidades formativas. las acciones serán lo suficientemente abiertas y flexibles de 

modo que permitan que el usuario reciba la atención que precisa. debemos de plantear 

un itinerario formativo a largo plazo y en el cual haya una continuidad, lo que requiere 

una reorientación y evaluación permanente del alumnado, unido a cursos o programas 

que atiendan la individualidad de cada uno. 

6.	� nuevos programas y metodologías de trabajo que respeten los derechos y la 

promoción de una vida autónoma de la persona con s.d. y otras discapacidades 

Intelectuales. Enseñar a nuestros usuarios un oficio, bajo la filosofía de “Escuela de vida” 

va mucho más allá de aprender las tareas. la Formación Profesional debe ser consecuente 

con esos postulados y convertirse en un medio más para que las personas con s.d. y otras 

discapacidades intelectuales “tengan la posibilidad de ejercer el control de su propia 

vida”. Entendemos que la consecución de un trabajo es importante para ello, que debe 

de ir acompañado con la libertad de poder tomar decisiones y disfrutar de las ventajas y 

responsabilidades del hecho de haberlo conseguirlo. 

7. aprovechar el momento de cambio que sufre la F.P. para: 

− Promover cursos o programas de F.P. que acrediten a nuestros usuarios con 

el certificado de profesionalidad de nivel 1, según el catálogo nacional de 

cualificaciones Profesionales (cncP) 

− Promover nuevos perfiles profesionales que respondan a las necesidades de mercado. 

− Promover la inclusión de nuestros usuarios en cursos y programas de F.P. ofertados 

por la comunidad. 
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−	� Generalizar experiencias positivas de acceso de nuestros usuarios a puestos de las 

administraciones Públicas. 

8.	� cambio organizativo y de estructuras. Es necesario potenciar cada vez más la formación 

en la empresa. nuestra experiencia nos ha demostrado que los alumnos y alumnas 

muestran un salto cualitativo importante cuando su formación se realiza directamente en 

una empresa del sector correspondiente a su perfil. 

Para concluir, queremos decir que desde FundOWn, y más concretamente desde el Área 

de Transito al Mundo laboral, seguimos trabajando para la consolidación de nuestro itinerario 

formativo y nos comprometemos, todos los días, en cada acción que realizamos con nuestros usuarios, 

a luchar juntos por sus derechos. Esto solo es el inicio de un trabajo que tiene obligatoriamente que 

ser dinámico y cambiante, porque así lo es la vida de nuestro colectivo y sus logros a lo largo de los 

años. 

RefeRenciAs: 

Bruno, s.: Nuevas estrategias educativas para moldear nuestro futuro. revista de Formación Profesional, núm. 

2 Tesalónica cEdEFOP, 1991 

d’ iribarne, a.: la logique de l’honneur, gestion des entreprises et tranditions nacional, seuil, París, 1993 

Frutos, i. coor.: Itinerarios hacia el empleo, cEis inTEGra, Murcia, 2008 

incual: Catalogo Nacional de Cualificaciones Profesionales, incual, Madrid, 2008 

illÁn, n.: 12 Claves para la autonomía para las personas con Síndrome de Down. down España, Murcia, 

2003 

Onu: Convención Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2006 

sEF (2009): El tercer Sector y el Mercado de Trabajo en la Región de Murcia. sEF. Murcia 

TissOT, P.: Terminology of vocational training policy. A multilingual glossary for an enlarged Europe. Office for 

official Publications of the European communities, luxembourg, 2004 
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Tema 5: 

FOrMación PrOFEsiOnal Y EMPlEO cOn aPOYO 

Ponencia: 

red de Empleo down España 

autora: 

María Mercedes Martín Sáez 
Miembro de la red Down Integra. Coordinadora de Formación de Adultos e 


Inserción Laboral de Down Granada
�

Resumen: 

la rEd dOWn inTEGra es propuesta por el área de Empleo de down España a las entidades miembro.
�

El objetivo principal de la red es la implantación de una red de servicios de promoción laboral. a dicha red 


se pueden unir todas las áreas de empleo de las entidades miembro de down España.
�

la red se reúne periódicamente dos veces al año, en Madrid, ya que es el lugar más céntrico y con mejor 


acceso para todas las entidades, durante dos días de trabajo intenso, mañana y tarde.
�

a dicha red acuden los y las técnicos del área de empleo de cada entidad.
�

la primera reunión se mantuvo el 12 de julio de 2007 y la última fue el 5 de Marzo de 2009.
�

los temas en los que se han trabajado y se han puesto en común han sido todos aquellos en los que los 


técnicos y las técnicas de empleo de cada entidad tenían duda o necesitaban formación más específica.
�

Gran parte de las reuniones de la red se han dedicado a trabajar los recursos materiales que cada entidad había 


elaborado, ponerlos en común y hacer unos materiales unificados.
�
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Otros temas trabajados han sido: 

•	� la situación actual en el contexto social y en el contexto asociativo de la Federación. 

•	� los servicios de Promoción laboral y la ley de Promoción de la autonomía Personal y 

atención a las personas en situación de dependencia. 

•	� El decreto de Empleo con apoyo. 

•	� El sistema informático de intercambio de documentación a través de la web de down 

integra. 

•	� El enclave de Escuela de vida. 

•	� información sobre los centros Especiales de Empleo, los enclaves laborales y el empleo 

ordinario. 

•	� las pensiones que pueden solicitar las personas con síndrome de down. 

•	� la formación profesional previa a la inserción laboral. 

además, la red es un espacio de intercambio de experiencias, dudas, problemas y de respuestas 

a éstas. los técnicos y las técnicas exponen también aquellos temas que puedan beneficiar e interesar 

al resto de entidades como pueden ser las empresas que están interesadas en contratar a personas con 

síndrome de down, la experiencia en oposiciones para personas con discapacidad intelectual, etc. 
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Tema 5: 

FOrMación PrOFEsiOnal Y EMPlEO cOn aPOYO 

Ponencia: 

Empleo con apoyo: un camino sostenido hacia la verdadera inclusión social 

autora: 

Marta L. Mendía 
Fundación DISCAR 

Resumen: 

convencidos que las personas con discapacidad intelectual debían tener su lugar en el mundo del trabajo, 


nace en el año 1993, el Programa eca de la Fundación discar.
�

la ponencia a desarrollar tiene como finalidad compartir el recorrido de estos años, abordando aspectos 


relacionados con:
�

•	� el empleado del eca: conclusiones de las fortalezas y debilidades que se han presentado en el trabajo 

y las estrategias implementadas para su promoción en el trabajo. 

•	� el ámbito laboral: cambio en la cultura de las empresas que incluyen personas con discapacidad y el 

efecto multiplicador que provocan en el mercado laboral. 

•	� la familia: aspectos que favorecen u obstaculizan la situación laboral de la persona incluida. abordaje 

del trabajo con padres y hermanos 

•	� situación social y políticas públicas: situación actual del Eca en argentina y en latinoamérica a 

partir de las conclusiones del 1er Simposio Iberoamericano de ECA realizado por la Fundación discar 

en octubre del 2008. Barreras y avances culturales y políticos 
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1. ¿quIenes somos y qué nos PRoPonemos? 

la Fundación discar nace en el año 1991 con al objetivo de brindar a personas con discapacidad 

intelectual, caminos de expresión y comunicación que les permitan insertarse socialmente en la 

comunidad. 

nuestro primer gran paso fue, en este sentido, la creación de los TallErEs dE arTE. un 

proyecto que se convirtió, en el primer centro de arte enfocado hacia el trabajo con las capacidades 

de cada participante, y no con su discapacidad. la población que asiste son adolescentes y jóvenes 

que buscan un espacio de desarrollo personal en el que puedan compartir con sus pares y la familia, 

sus intereses e inquietudes, ya que la mayoría de ellos están fuera del sistema educativo y de otros 

grupos sociales. 

El proyecto se sustenta en el fundamento antropológico que concibe a la persona como un 

ser integral bio-psico-socio-espiritual y propone educarla para lograr el desarrollo pleno de sus 

potencialidades. 

Es este concepto el que da origen a la misión de la Fundación discar: brindar a las 

personas con discapacidad intelectual el apoyo y herramientas necesarias para el desarrollo de 

sus potencialidades, favoreciendo su inclusión social y laboral. 

Para alcanzar esta misión los objetivos que nos hemos propuesto son: 

•	� Favorecer el desarrollo de las capacidades de las personas con discapacidad mental 

•	� Formar conciencia social sobre sus posibilidades de inclusión. 

2. nuesTRo RecoRRIdo en la InclusIón laBoRal 

Partiendo de estos fundamentos y convencidos que nuestra misión no sería completa sin una 

inclusión activa a la sociedad es que en el año 1993 creamos el Programa eca (Empleo con 

apoyo). un programa pionero e innovador dentro de argentina y sobre todo, en latinoamérica, 

cuyo propósito es desarrollar fuentes de trabajo dignas y lograr la inclusión laboral efectiva de 

jóvenes y adultos con discapacidad intelectual; para ello nos planteamos los siguientes objetivos: 

1.	� desarrollar fuentes de trabajo dignas, con remuneraciones acordes al puesto y tareas a 

desempeñar. 

2.	� insertar a la persona con discapacidad al mundo laboral. 

3.	� Favorecer el desarrollo de sus capacidades. 

4.	� concienciar a la sociedad que la persona con discapacidad puede insertarse en el mundo 

laboral, desarrollando ciertas tareas con eficacia y buen rendimiento. 

5.	� Generar un marco de contención y apoyo tanto para la persona y su familia, como para 

el entorno social que interactua en su fuente de trabajo. 



  

 

  

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

nuestra primera ponencia fue durante el 1er Congreso sobre Síndrome de Down, organizado 

por asdra en Buenos aires; en aquel momento se presentaron los resultados iniciales de un 

programa que se ha sostenido en el tiempo y ha ido creciendo exponencialmente año tras año: 

En esa oportunidad , tuvimos el honor de compartir la mesa con cristopher stefen lynch 

de irlanda, que es sin duda uno de los referentes más destacados del tema de Empleo con apoyo 

en el ámbito internacional, quién al finalizar la proyección del video del Programa de la Fundación 

discar expresó: 

“Lo que ustedes acaban de ver es un ejemplo exacto de lo que un programa de ECA puede 

hacer por las personas con Síndrome de Down” El ejemplo es perfecto pero no es típico, por lo 

general estas personas no viven esta situación, hacen trabajos que no les gustan, que no están 

bien pagos, o en ámbitos protegidos. Esta es la situación en la que estamos”…“El ECA es a 

donde queremos llegar, es un nuevo enfoque, es una nueva filosofía” Esta es la visión. Entre la 

situación y la visión está la tensión. Esta tensión involucra a profesionales, a organizaciones, a 

educadores, a las familias y a los empleadores”“Para ello lo más conveniente es dejar de mirar el 

ámbito especial y mirar que está pasando en el mundo del trabajo en general. Dejar de pensar 

en el entrenamiento en ámbitos especiales. Los empleadores saben cuales son las habilidades que 

quieren que tengan sus empleados. Nosotros, sólo tenemos que trabajar para ayudarlos” 

al finalizar su exposición nos planteaba algunos interrogantes y un gran desafío: 

“¿Cuántas personas con discapacidad tienen hoy un trabajo y un salario digno? ¿Cuándo vamos 

a despertarnos de una vez? Porque como vieron en el video ellos necesitan que nos despertemos, 

hay todo un potencial que espera y esto no tiene que ver con la caridad, tiene que ver con una 

cuestión de derechos” “El ECA viene para ayudar a cambiar esto, tiene que ver con darles el lugar 

que les corresponde en la sociedad “ “la Integración laboral está aquí para quedarse”1 

Esta frase reafirmó nuestro compromiso. En aquel momento estábamos convencidos que 

esto debía ser así y es por ello que hemos trabajado a lo largo de todo este tiempo, formándonos y 

capacitándonos, aprendiendo de nuestros aciertos y errores, conociendo la modalidad de trabajo de 

otras organizaciones e intentando generar redes que nos permitan el intercambio y la difusión del 

eca. 

Este modelo de integración laboral se basa en la integración total, con salarios y beneficios 

desde el primer momento, apoyo flexible a lo largo de la vida laboral y posibilidad de elección por 

parte de la persona. 

1er Congreso sobre Síndrome de Down, ASDRA Buenos Aires, 1994 1 
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3. en la acTualIdad: 

•	� Más de 140 jóvenes y adultos han sido incorporados al mercado laboral 

•	� 132 conservan sus puestos de trabajo 

•	� 77 son supervisados directamente por profesionales de discar 

•	� 54 son supervisados por 16 instituciones de Buenos aires y del interior de la argentina, 

que en alianza con discar integran la red del Programa eca 

•	� 19 empresas trabajan con el Programa eca incluyendo personas con discapacidad en su 

compañía en calidad de empleados ordinarios. 

•	� creamos y dictamos El curso de “Formación Básica para el Empleo en Empresas”, con la 

finalidad de brindar las herramientas que necesitan para ingresar al trabajo competitivo. 

•	� alrededor de 600 profesionales se han capacitado en la modalidad eca a través de video 

conferencia, cursos y capacitación en pasantías. 

•	� anualmente se realizan campañas de difusión en vía pública y en medios de comunicación 

que nos permiten informar y concientizar a la comunidad. 

4. la PonencIa a desaRRollaR en el congReso TIene como 

FInalIdad: 

1.	� compartir el recorrido de estos años abordando aspectos relacionados con: 

− el empleado del eca: Fortalezas y debilidades que se han presentado en el trabajo 

y las estrategias implementadas para su promoción en el ámbito laboral 

− el ámbito laboral: cambio en la cultura de las empresas que incluyen personas 

con discapacidad y el efecto multiplicador que provocan en el mercado laboral. 

− la familia: aspectos que favorecen u obstaculizan la situación laboral de la persona 

incluida. abordaje del trabajo con padres y hermanos 

−	� situación social y políticas públicas: situación actual del Eca en argentina y en 

latinoamérica a partir de las conclusiones del 1er Simposio Iberoamericano de EcA 

realizado por la Fundación dIscaR en octubre del 2008 y del conocimiento de 

la situación en otros países de iberoamérica. 

2.	� dar testimonio, a través de material fílmico, que el empleo con apoyo es el camino que 

conduce a la plena inclusión social de la persona con discapacidad intelectual. 

3.	� reflexionar acerca del compromiso que las OnG, las familias y la sociedad en general 

tenemos acerca de respetar y proteger el derecho que estas personas tienen a una plena 

inclusión en el ámbito laboral. 

4.	� analizar de que forma proyectar y potenciar el futuro del Empleo con apoyo, para que sea 

considerada una modalidad que permita la plena y adecuada inclusión socio-laboral de la 

personas con discapacidad. 
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5. PResenTacIón de vIdeo 

6. análIsIs y conclusIones de la sITuacIón de los emPleados, la 
FamIlIa y el ámBITo laBoRal 

El Programa eca construyó un camino de aprendizaje tanto para nosotros como profesionales que 

trabajamos para las personas con discapacidad intelectual, cómo para las empresas que incluyeron 

a estos empleados, permitiéndonos afirmar, que la inclusión laboral genera apertura de barreras 

ideológicas. 

6.1. en relación a los empleados incluidos 

En la actualidad se sabe que las personas con discapacidad tienen el potencial necesario para 

incorporarse a la fuerza de trabajo y que desean hacerlo. algunos empresarios han comenzado a 

descubrir este potencial. sin embargo, muchas de las personas con discapacidad que pueden y 

quieren trabajar están desempleadas. 

Para más del 90 % de los empleados del Eca éste es su primer trabajo, como por ejemplo, 

Juan ignacio quién en el video expresa: “éste es mi primer laburo” poniendo de manifiesto la realidad 

suscinta que para muchos esto además les genera mucho “temor” 

Esta situación se debe, entre otras razones, a que las personas con discapacidad no han tenido 

el adecuado acceso a la educación y a la formación profesional, ya que con frecuencia, los servicios 

de ayuda que requieren no están disponibles, y la legislación y las políticas públicas no facilitan su 

incorporación al empleo. 

En general, la mayoría de ellos tiene conciencia de sus dificultades y valoran mucho los 

apoyos que les brindan sus compañeros y superiores. 

se pone de manifiesto que conocen sus funciones y las tareas que realizan, como así también 

las competencias que el puesto de trabajo requiere. Ejemplo de ello es Esteban quien manifiesta; “yo 

encajaba para ese trabajo” 

valoran el tener su propio dinero y el uso que pueden hacer de él. 

de acuerdo a las supervisiones que se realizan en el seguimiento, las fortalezas que los 

responsables destacan de los empleados son: responsabilidad, compromiso, exagerada puntualidad, 

compañerismo, predisposición, presentación personal, respeto, atento a las necesidades grupales, 

buena asistencia, ganas de aprender, eficaz desempeño en la tarea, buena comunicación, atención 

adecuada de los clientes, relación abierta con gerentes. 

las áreas a mejorar que los empleados presentan con mayor frecuencia son: aceptación de 

correcciones y límites, rapidez, iniciativa, autonomía y puntualidad (llegan una hora antes). si bien 

algunas de ellas son limitaciones propias de la personas con discapacidad intelectual, otras como 

tener iniciativa, ser autónomos en su desempeño y aceptar las correcciones y puesta de límites, se 

considera que son aspectos que no se favorecen en la crianza y educación de estas personas. 
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de acuerdo a las evaluaciones realizadas, se concluye que el trabajo favorece la autonomía 

de la Persona con dI. 

consultadas las familias al respecto, expresan que: 

•	� son más autónomos y responsables en sus rutinas en el hogar: se levantan sin que los 

despierten, se preparan el desayuno, cumplen solos con los hábitos de higiene, y ordenan 

su uniforme de trabajo. 

•	� la mayoría adquirió autonomía en los desplazamientos, viajan solos, pueden superar 

problemas que se les presentan en el camino al trabajo. 

•	� adquieren autonomía para poder decidir acerca del uso del dinero que cobran. 

•	� son más autónomos en la vida social, ya que dejan de depender de su familia para asistir 

a eventos sociales que organizan las empresas en las que trabajan. 

•	� Planifican sus vacaciones con mayor independencia, en algunos casos lograron viajar con 

amigos. 

•	� deciden empezar otros estudios para tener mejores posibilidades personales y laborales. 

•	� Manifiestan su deseo de vivir solos y poder formar una familia. 

•	� aparecen situaciones de tensión en el grupo familiar, cuando el joven comienza a 

evidenciar conductas autónomas, tornándose necesario acompañar y brindar el apoyo 

necesarios que permita levantar los obstáculos que esto genera. 

la posibilidad de estar incluidas al ámbito laboral competitivo favorece las dimensiones de 

calidad de vida, enunciadas por el dr. schalock. a modo de ejemplo podemos mencionar: Bienestar 

emocional como seguridad, alegría; relaciones interpersonales, la posibilidad de comunicarse con 

el otro y recibir apoyo; bienestar material, tener un empleo remunerado; desarrollo personal, 

desarrollar nuevas competencias; 

la experiencia, de estos años y los resultados obtenidos, nos permiten dar testimonio de lo 

expresado por el dr. amor Pan: 

“Si la actividad laboral es una tarea importante en la vida de cualquier ser humano, podemos 

afirmar que esa radicalidad e importancia aumenta en el caso de la persona con deficiencia 

mental, el trabajo va a permitirle encontrar una vida con sentido y digna de un ser humano, 

se va a sentir útil y válido, esto es, va a generar un sentimiento de valía propia y auto-estima; 

y le va a proporcionar la posibilidad de alcanzar autonomía e independencia. En definitiva, el 

trabajo, le va a proporcionar reconocimiento social –algo muy importante para él– y contribuye 

a la afirmación de sí mismo como persona”2 

actualmente, el tema de mayor preocupación y sobre el cual se está trabajando es la situación 

de la desvinculación laboral: 

Amor Pan, José R. Ética y Deficiencia Mental, Universidad Pontificia Comillas. Madrid. 1995 2 
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se entiende por desvinculación, de acuerdo al diccionario de lengua Española, “la anulación 

de un vínculo”; en el plano laboral “La desvinculación laboral es el proceso mediante el cual se procede 

a despedir o finalizar el contrato, ya sea de una o más personas que cumplen alguna labor dentro de una 

organización”.3 

la desvinculación puede ser: voluntaria, cuando es el mismo empleado quien determina su 

desvinculación de la empresa, o involuntaria, en este caso la decisión la toman en forma conjunta 

entre la empresa y el equipo de Profesionales de la Fundación discar. Esto sucede 

por causas intrínsecas (aparición de un trastorno psiquiátrico asociado a la discapacidad 

intelectual), o causas extrínsecas (ambiente familiar poco contenedor). 

actualmente prima como causa el deterioro cognitivo y generalizado por la edad cronológica. 

cabe aclarar que por lo general no hay una única causa aislada, sino múltiples, apareciendo de 

manera combinada. 

desvincular del lugar de trabajo a una persona, sea cual fuere el motivo, supone estar orientado 

a que dicho momento sea, para el empleado, lo menos traumático posible, ya que la pérdida del 

empleo es considerada como uno de los más fuertes y perturbadores eventos vitales. Por este motivo 

el proceso de desvinculación debe pensarse y llevarse a cabo como un proceso integral, cuyo fin 

debe ser acompañar al empleado frente al impacto emocional que le provoca la pérdida del trabajo y 

orientarlo, posibilitándole las estrategias para planificar y/o buscar nuevas tareas o actividades extra 

laborales.4 

cuando se realizó la investigación para el trabajo a presentar para la postulación al Premio 

reina sofía, el tema elegido fue la desvinculación laboral de empleados del programa Eca. 5 

los Objetivos del trabajo fueron: 

•	� Presentar y transmitir la experiencia y evolución de la forma de trabajo y marco teórico 

en la Fundación discar a partir del recorrido de cuatro casos de Eca de personas con 

discapacidad intelectual. 

•	� describir diferentes formas que toma la fase de desvinculación en casos de Eca. 

•	� Formular conjeturas acerca de las causas principales relacionadas con desvinculaciones en 

Eca. 

•	� Explorar otros factores que pueden atenuar o aumentar la potencia de los anteriores y, 

eventualmente, moderar sus consecuencias. 

3 http://www.unap.cl 
4 Ferraro V, Chianalino, G; Nóbile, Seguimiento Laboral del programa EcA. 1º Simposio de EcA. Fundación DISCAR. Buenos 
Aires, Sep. 2008 
5 Leonardelli, E.; Ferraro V; Chianalino, G; Shocrón , D; Infante Geronimi, C.; García, V. La desvinculación laboral en el marco 
del Empleo con Apoyo de personas con discapacidad intelectual. Un estudio de caso.2009 

http:http://www.unap.cl
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En la investigación se abordan cuatro casos de trayectorias de Eca, que tienen como factor 

común el haber terminado en desvinculación laboral. El diseño fue Estudio de caso, desde el 

enfoque cualitativo. 

la muestra intencional, teórica, está constituida por cuatro casos con desvinculación laboral 

documentada, que tratan de cubrir un buen espectro de diversidad de razones que desencadenan 

la desvinculación laboral; desde una evolución desfavorable de la enfermedad discapacitante hasta 

la desvinculación por cierre de la empresa contratante, pasando por los casos más típicos y que 

creemos, serán los más frecuentes en los que la desvinculación se relaciona con la desmotivación del 

propio empleado, y la consecuente baja en la calidad de su trabajo. 

la fuente de datos fueron las Historias clínicas, Historias laborales y Entrevistas con las 

supervisoras de seguimiento en función de completar las Historias laborales. 

Entre las conclusiones a las que se arribaron se destaca la siguiente: La era postindustrial en 

Occidente ha hechado por tierra el sueño del “trabajo seguro de por vida”. También nuestros programas 

de EcA deben asumir esta realidad e incluir la previsión de que la desvinculación es una realidad posible, 

que no debe ser interpretada como un fracaso ni como el fin de la trayectoria laboral, sino como un desafío 

más de la vida y fuente de nuevos aprendizaje 

6.2. en relación a la familia: 

como se pone de manifiesto en el video las familias valoran los cambios personales que se producen 

en los empleados incluidos, como mayor apertura y seguridad; mayor integración social, comenzando 

por su grupo familiar y mejores vínculos con los integrantes de la familia. 

la inclusión laboral, genera cambios no sólo en la persona integrada, sino también en todo 

el grupo familiar. Estos cambios, no siempre son fáciles de aceptar y si bien son muy valorados por 

algunos integrantes de la familia, en ciertos casos producen una movilización que requiere que la 

familia sea contenida y apoyada. 

no todos logran manifestarse de la misma manera ante el hecho de la inclusión, algunos 

intentan generar cambios, acompañan activamente a sus hijos en la inclusión laboral buscando 

su independencia, apoyándolos y aceptando sus espacios. Estas últimas conductas se presentan en 

ciertas familias que resultan precursoras y movilizadoras de aquellas que presentan cierta resistencia al 

cambio, resistencia que representa un obstáculo para que el hijo pueda conformar una personalidad 

sólida y sana. Este proceso es inconsciente y se expresa en conductas tales como: sobreprotección, 

invasión de los espacios de intimidad y negación ante el crecimiento y la independencia. 

En el apoyo a las familias se visualizaron temas como: la necesidad de trabajar en alianza con 

el equipo integrador, la familia y la empresa; autonomía-dependencia, influencia de estas conductas 

en el desempeño laboral; independencia-ocio-tiempo libre y su influencia en el desempeño laboral; 

habilidades adaptativas; la construcción de la identidad laboral del joven; los sentimientos que se 
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generan a partir de los nuevos vínculos que sus hijos desarrollan en la integración laboral; adultez 

y sexualidad. 

un aspecto a continuar trabajando es la resistencia que algunas familias presentan, resistencia 

a cumplir las pautas del encuadre del programa. Por ejemplo: ser ellos, en lugar de la Fundación 

discar, quienes demandan ciertas condiciones a la Empresa, no aceptar que sus hijos tengan que 

asistir a entrevistas con los profesionales, entre otras. Estas situaciones resultan un obstáculo para el 

adecuado desarrollo de los empleados en sus lugares de trabajo. 

a raíz de estas situaciones, se consideró necesario comenzar a trabajar con los hermanos de 

las personas incluidas, siendo estos encuentros de mucha riqueza, tanto por los temas abordados, 

como así también por los aspectos que pudieron modificar en la relación con ese hermano y el 

grupo familiar. 

6.3. en relación al ámbito laboral: 

la falta de información y el desconocimiento de la temática de la discapacidad trae como consecuencia 

que los empleadores consideren que las personas con discapacidad no están preparadas para el 

trabajo y por lo tanto, no les dan la oportunidad de demostrar lo contrario. 

sin embargo, en los últimos tiempos el cambio más importante en relación a los empleadores 

ha sido que ahora ellos se acercan a la Fundación discar con la intención, en un comienzo de 

conocer acerca del programa, y en el inmediato posterior, solicitar una persona para cubrir alguna 

posición en las empresas. 

En los testimonios que se presentan en el video, se reitera que en un comienzo los empleadores 

y compañeros “sienten miedo” ante la situación que desconocen. 

aparecen conductas como: “Cuidarlo al principio” “Lo difícil es tratarlo como uno más” “A 

veces tengo más consideración”… En síntesis, conductas que tienden a sobreprotegerlo. con el paso 

del tiempo esta situación tiende a disminuir, lo cual favorece el desarrollo del empleado incluido y 

llegan a ser considerados en el ámbito laboral como “uno más de nosotros” “un colaborador” “No los 

tratamos especialmente, sino los ubicamos en trabajos que puedan hacer” 

valoran que en general, son personas que generan buenos vínculos en el equipo de trabajo. 

“Aportan buena onda la sector” expresa una responsable de área. 

Perciben los cambios favorables que se producen en los empleados, al poco tiempo de ingresar 

al trabajo y esto los hace sentir partícipes de esos cambios. 

También valoran la tarea de los profesionales y sienten que pueden apoyarse en ellos ante 

situaciones que se puedan presentar. 

la mayoría de los Empleados del Eca participan en las actividades sociales organizadas por 

las empresas y en algunos casos, aunque en menor medida, también comparten actividades de ocio 

y tiempo libre. 
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Por lo expresado anteriormente, se considera que al ingresar personas con discapacidad a una 

empresa, se produce un reacomodamiento de los roles; el personal debe flexibililizarse y algunos de 

sus miembros deben capacitarse para entrenar y orientar a esa persona. 

El Programa Eca propone que la empresa se convierta en un entorno inclusivo, en un ámbito 

que pueda recibir y satisfacer las necesidades de la persona con discapacidad mental. 

Para que un entorno, en este caso laboral, se considere inclusivo debe valorar las diferencias 

y estar dispuesto a brindar el apoyo necesario para que las personas con discapacidad se desarrollen 

plenamente y logren su plena participación en el equipo de trabajo. si el entorno ofrece el apoyo 

necesario, la persona con discapacidad intelectual modifica sus estructuras cognitivas y logra avanzar 

en sus aprendizajes. 

la verdadera inclusión al grupo de trabajo de un empleado del Eca, favorece el desarrollo de 

valores tales como: 

•	� Trabajo en equipo, unir esfuerzos para un trabajo común. 

•	� comunicación: diálogo abierto 

•	� Perseverancia: superarse constantemente. 

•	� diversidad 

•	� individualidad 

•	� crear oportunidades 

•	� avanzar en el aprendizaje a través de nuevas situaciones de vida 

asi mismo, los integrantes de las empresas son los ejes difusores y transmisores de su propia 

experiencia en la inclusión laboral “ Siento la obligación de difundir para que otras personas se animen 

a dar trabajo a estas personas” , manifestó uno de los empresarios, es más algunos de ellos consideran 

que para lograr buenos resultados, es necesario tomarlo como política de la Empresa. 

7. el eca en aRgenTIna y ameRIca laTIna 

En septiembre del 2008, la Fundación discar organizó en Bs. as el 1ª Simposio de Empleo con 

Apoyo, contando con la participación de profesionales de España, venezuela y argentina. asistieron 

400 personas de diferentes provincias de argentina y de países latinoamericanos. 

al finalizar el evento se realizó un análisis FOda, cuyos resultados fueron los siguientes: 

fORTALeZAs 

•	� El Eca se basa en principios y valores sólidos. 

•	� la convención de los derechos de las personas con discapacidad de la Onu (2006) 

apoya este sistema de inclusión laboral. 
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•	� concibe a la persona con discapacidad como un ser integral y como un ciudadano de 

pleno derecho. 

•	� aparición e incremento exponencial de programas de Eca en latinoamérica. 

•	� Participación entusiasta de casi todas las provincias de la república argentina, así como 

de otras fundaciones de latinoamérica. 

•	� cada vez más empresas participan de este movimiento, ofreciendo cada vez más puestos 

de trabajo a las personas con discapacidad. 

•	� las familias están cada vez más abiertas al empleo de sus hijos. 

•	� El Eca favorece la calidad de vida de las personas con discapacidad. 

OPORTUniDADes 

•	� replantear la currícula de la educación para el trabajo, a la luz de la nueva concepción de 

las posibilidades laborales de las personas con discapacidad. 

•	� conformar equipos multiprofesionales donde se definan e integren las diferentes 

disciplinas. 

•	� Mayor apertura de los medios de comunicación para la difusión del empleo de personas 

con discapacidad. 

•	� los integrantes de las empresas son difusores y transmisores de su propia experiencia en 

la inclusión laboral. 

DeBiLiDADes 

necesidad de formación específica para profesionales, básica y permanente. 

•	� Falta de difusión en latinoamérica del Eca. 

•	� carencia del trabajo en red. 

•	� no hay programas de investigación sobre Eca. 

•	� Falta de políticas públicas y de legislación específica de Eca. 

•	� Falta de recursos económicos para promover los programas de Eca. 

AMenAZAs 

•	� resistencia al cambio de los diferentes actores intervinientes en la temática de la 

discapacidad y el empleo. 

•	� Falta de conciencia y apoyo del estamento político. 

•	� no poder concretar el anhelo de derribar barreras que nos permitan trabajar en red. 

En Julio del 2009, la directora del Programa Eca tuvo la oportunidad de asistir al curso: 

Nuevas estrategias para la Formación y el Empleo de Personas con Discapacidad, Organizado por el 
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Ministerio de sanidad y Política social - dirección General de coordinación de Políticas sectoriales 

sobre la discapacidad y la agencia Española de cooperación internacional para el desarrollo, 

aEcid, dictado en el centro de capacitación de la aEcid en santa cruz de la sierra, Bolivia. 

El aprendizaje y las vivencias del curso, se plasmaron en un artículo publicado en la página 

Web El Observatorio Hispano-Argentino de los Derechos de las Personas con Discapacidad y situación 

de vulnerabilidad.6 

a partir de los contenidos transmitidos en el curso, la lectura del material bibliográfico y el 

intercambio con los integrantes del grupo fuera del claustro, se pone de manifiesto la situación de 

la persona con discapacidad y el empleo en los países latinoamericanos representados y se concluye 

que: 

•	� los grandes cambios en relación a las prácticas de trabajo para la persona con discapacidad, 

que respondan a los nuevos paradigmas, no pueden llevarse a cabo sin una adecuada y 

clara política pública. 

•	� conocer la cantidad de personas con discapacidad, los porcentajes de cada discapacidad, 

la edad, entre otros datos, es fundamental para poder implementar políticas públicas que 

mejores el acceso al trabajo y la calidad de vida en general de esta población. 

•	� no es suficiente que un país, cuente con leyes que favorezcan la plena inclusión de la 

persona con discapacidad, sino que es necesario que el contenido de las mismas se traduzca 

en acciones concretas, para lo cual además de decisión política y de gestión, es necesario 

contar con un presupuesto que sustente dichas acciones. 

•	� se evidenció que en los países latinoamericanos, las acciones relacionadas con las prácticas 

de empleo y discapacidad, son deficitarias. En muchos recién se está iniciando un camino 

y en otros, parecería que hay acciones aisladas de diferentes organismos u organizaciones 

no gubernamentales, faltando una acción integradora del estado. 

•	� se enfatizó en la necesidad de contar con profesionales, tanto en ámbitos oficiales como 

privados, formados en los nuevos paradigmas de la discapacidad y capacitados para la 

evaluación, inclusión y acompañamiento de la persona con discapacidad en el puesto de 

trabajo. 

•	� un aspecto común en los diferentes países es el bajo nivel de formación que tienen las 

personas con discapacidad, siendo éste un aspecto que obstaculiza el acceso al trabajo, 

porque no han alcanzado las competencias que hoy exige el mercado laboral. 

Mendía, Marta. Artículo: Seminario Nuevas Estrategias para la Formación y el Empleo de Personas con Discapacidad. www.el-
observatorio.org. Octubre 2009 
6 

http://www.el-observatorio.org
http://www.el-observatorio.org
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8. conclusIones 

la inclusión laboral de Personas con di a través de la modalidad del Empleo con apoyo es de alto 

valor porque: 

•	� El Eca se basa en principios y valores sólidos. 

•	� la convención de los derechos de las personas con discapacidad de la Onu (2006) 

apoya este sistema de inclusión laboral, considerando a la persona con discapacidad como 

un ser integral y como un ciudadano de pleno derecho. 

•	� Para las organizaciones de la sociedad civil, resulta muy difícil poder desarrollar estos 

programas por la falta de políticas públicas y de legislación específica que posibiliten su 

implementación y sustentabilidad, especialmente la falta de recursos económicos para 

promover la metodología laboral de los programas Eca. 

como equipo del Programa Eca de la Fundación discar , nos proponemos como metas: 

•	� difundir esta modalidad de inclusión laboral a través de acciones de formación y 

capacitación en ámbitos académicos y en los medios de comunicación. 

•	� Generar cambios en el sistema Educativo, que permitan una formación laboral de las 

personas con discapacidad intelectual, que responda a las competencias que hoy requiere 

el mercado laboral. 

•	� desarrollar estrategias para que las personas con discapacidad sean cada día más 

autodeterminados. 

•	� crear conciencia en el personal de las empresas que reciben a las personas con discapacidad 

que los apoyos y estímulos que estas necesitan para desarrollarse deben provenir del mismo 

entorno laboral. 

•	� capacitar y brindar las herramientas para que puedan lograr este objetivo. 

•	� Trabajar para la creación de la asociación de Empleo con apoyo en argentina. 
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Tema 5: 

FOrMación PrOFEsiOnal Y EMPlEO cOn aPOYO 

comunicación: 

nuevos planteamientos de trabajo en la formación y Empleo con apoyo 

autores: 

Rafael Espinosa Peña
�

Manuel Campos Cebrián
�

Resumen: 

El centro de integración socio-laboral (cisl) cuenta con programas de transición a la vida laboral, de 

formación específica y de formación ocupacional. Ofrece prácticas en empresas, bolsa de trabajo e inserciones 

laborales, todo ello al amparo de la metodología del Empleo con apoyo. 

sin embargo, la constante adaptación a las necesidades de los alumnos y a las demandas de la sociedad, en 

concreto de la situación laboral, nos lleva a seguir apostando por nuevas fórmulas de trabajo con el fin de 

alcanzar de forma más eficaz nuestros objetivos. 

Estas nuevas líneas de actuación se concretan en las siguientes actuaciones: 

•	� Área de formación: 

− Prácticas grupales con compromiso de contratación. 

− Formación empresa/fundación: segmentos de cadena de producción. 

− Estructura de prácticas externas. 

•	� Área de empleo: 

− adaptación a nuevos perfiles profesionales 

− acuerdos empresa/fundación/trabajador/familia. 

− Programa de apoyo al trabajador. 

En definitiva, en el futuro de la formación y el empleo se dirige, cada vez más, hacia servicios especializados, 

que ofrezcan el máximo de posibilidades a nuestros usuarios y los mejores candidatos a los empresarios. 

Palabras clave: Formación, Empleo, centro integración socio-laboral. 
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El objetivo prioritario de la asindown es facilitar y promover cuantos medios sean necesarios 

para conseguir el desarrollo integral de las personas con síndrome de down y favorecer su plena 

integración familiar, educativa, laboral y social como miembros activos de la sociedad. 

la Fundación asindown presta servicios a personas con síndrome de down u otras 

discapacidades intelectuales desde el año 1994. a lo largo de este tiempo, la adaptación a las 

necesidades de los usuarios y del mercado laboral ha sido constante; se han creado nuevos programas 

formativos, se ha aumentado el número de plazas de atención directa y se han ido incrementado los 

recursos materiales y humanos para alcanzar mayores cuotas de éxito en la inserción laboral. 

En los últimos cinco años, desde al área de formación el esfuerzo por alcanzar estos objetivos 

se ha dirigido hacia distintos ámbitos: 

1.	� creación y adaptación de los recursos formativos a las necesidades reales de la sociedad y 

del mercado laboral. 

2.	� aumentar la utilización de criterios objetivos en todos los ámbitos de actuación del 

equipo de profesionales. 

1-. desde hace cinco años, funciona de forma ininterrumpida el Programa de Transición a la vida 

laboral. El objetivo principal de este programa es el de reforzar los conocimientos académicos 

referidos a las áreas instrumentales y potenciar las habilidades sociales relacionadas con la autonomía 

en su entorno más próximo. 

la creación de este programa surgió por la necesidad de establecer un puente para el cambio de 

la etapa escolar obligatoria a la formación profesional de los Programas de cualificación Profesional. 

se necesitaba un espacio y un tiempo para que los alumnos/as pudieran seguir madurando, 

adquirieran hábitos de autonomía en los desplazamientos, hábitos de trabajo en el aula, y asimilaran 

el nuevo cambio que iban a sufrir en su vida, el cambio de un centro ordinario a un centro específico, 

el fin de la etapa de estudiante y el inicio de la etapa laboral. 

Otro programa que ha ido adaptándose a las demandas del mercado laboral ha sido el Programa 

de Orientación laboral. los objetivos de este programa son los de preparar a los alumnos para 

el ejercicio de una actividad profesional u ocupacional acorde con sus capacidades y expectativas 

así como el de desarrollar y afianzar su madurez personal, mediante la adquisición de hábitos y 

capacidades que les permitan integrarse como trabajadores y ciudadanos responsables en la sociedad 

actual. 

En los últimos años se han diversificado los perfiles profesionales en los que nuestros alumnos/ 

as se han incorporado al mundo laboral. desde el área de formación, hemos ido creando cursos de 

formación específica para poder responder de forma efectiva a las demandas del mercado laboral. 

Estos perfiles profesionales son los siguientes: 

•	� auxiliares de Oficina. 

•	� reponedores. 
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• Telefonistas y recepcionistas. 

• conserjes. 

• camareros de cafeterías. 

El programa formativo de estos cursos siempre ha tenido un carácter eminentemente práctico, 

tanto en la parte teórica trabajada en el aula como en las prácticas externas realizadas en empresas e 

instituciones colaboradoras. 

de igual forma, el antiguo Programa de Garantía social también se ha adaptado a las 

necesidades marcadas por la nueva legislación, pasando a denominarse en el año 2009 Programa 

de cualificación Profesional inicial. El objetivo principal de este programa es el de desarrollar la 

adquisición de las capacidades y destrezas suficientes para desempeñar un puesto de trabajo, así 

como, potenciar la adquisición de los hábitos y actitudes precisos para trabajar en condiciones de 

seguridad. la especialidad de este PcPi es la de Operaciones auxiliares de servicios administrativos 

y Generales, y es en este programa donde se produce la primera experiencia práctica en centros 

ordinarios. 

Tras analizar los datos de evolución de los alumnos que han pasado por los programas formativos 

de asindown en los últimos años, podemos comprobar que la mitad de ellos han encontrado un 

empleo (49%), muchos continúan su formación en asindown (32%) y sólo una pequeña parte han 

cambiado de centro, bien a un centro Ocupacional (5%) o bien a otros tipos de centros o entidades 

(14%). Esta última situación se ha producido por derivación de los profesionales del centro o por 

decisión de la propia familia del usuario. 

Porcentaje de alumnos que han pasado por el 
área de formación de la Fundación Asindown en 

el periodo 2004/2009 

49% 

5% 
14% 

32% 

Trabajando 

Continúan 
Formándose 
Otros 
recursos 
C.O 

la unión del departamento de formación junto al de empleo nos llevó a crear el cEnTrO 

dE inTEGración sOciOlaBOral. 
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Este centro aglutina recursos formativos y sociales que permiten, una vez finalizada su etapa 

de educación obligatoria, una formación de la persona adulta con síndrome de down u otras 

discapacidades psíquicas, encaminada hacia la consecución de su pleno desarrollo personal, social 

y laboral. 

además de los comentados anteriormente, este centro ofrece una gran diversidad de 

programas y actividades complementarias para todos aquellos usuarios que se forman en asindown, 

que están trabajando en una empresa ordinaria o que asisten a otros centros. 

los programas que se desarrollan en la actualidad son los siguientes: 

• Programa de autonomía Personal. 

• Programa de Formación Básica de Personas adultas. 

• Programa de Habilidades laborales. 

• Programa de vivienda independiente. 

• Programa actíva-Te. 

• Ocio y Tiempo libre. 

• Grupo de autogestores. 

• Escuelas de Familia. 

• Programa de deporte adaptado. 

2-. aumentar la utilización de criterios objetivos en todos los ámbitos de actuación del equipo de 

profesionales. la mejora en los métodos de trabajo y en la concreción de numerosos criterios de 

funcionamiento en el trabajo diario, nos ha llevado a poder incluir en el reglamento de régimen 

interno de la entidad una delimitación y definición clara del periodo de formación que van a recibir 

nuestros usuarios. 

El cuadro explicativo de este proyecto es el siguiente: 
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la decisión de establecer límites a la permanencia de alumnos en los distintos programas 

viene definida por la necesidad de resolver de forma efectiva ciertos problemas organizativos, 

formativos y personales: 

•	� las dificultades organizativas vienen dadas por la acumulación de alumnos en ciertos 

programas, impidiendo el acceso a nuevos usuarios y masificando las aulas. 

•	� las dificultades formativas quedan patentes a la hora de trabajar con grupos muy amplios 

de alumnos, con distintas situaciones vitales y con grandes contrastes entre sus experiencias 

profesionales y expectativas laborales. 

•	� las dificultades personales se refieren a casos concretos de alumnos con una larga 

trayectoria formativa en el centro y que presentan dificultades para incorporarse al mundo 

laboral. En estos alumnos se percibe una baja motivación por el estudio, falta de esfuerzo 

por superar las dificultades y cierta acomodación a la situación de “eterno estudiante”. 

las principales características de este sistema de trabajo son: 

•	� delimitación clara y concisa de los objetivos que debe superar cada alumno en cada 

programa. 

•	� Establecimiento de un periodo máximo de permanencia en el centro (7 años + 1 año 

según criterio profesional). 

•	� compromiso de las familias por el esfuerzo conjunto y coordinado con los profesionales 

para la consecución de mayores objetivos de los alumnos. 

los alumnos realizan una valoración general al inicio de su proceso de formación y pasados 

dos años se realiza una evaluación para comprobar la evolución del alumno a nivel académico pero 

también en relación a la implicación familiar y al trabajo de coordinación con el centro. 

la evaluación puede implicar la continuidad en el proceso del alumno dentro del itinerario 

del centro de integración sociolaboral o la derivación, bien a otros programas de la entidad o a 

otros recursos más adecuados a las necesidades del alumno. 

futuro del centro de integración sociolaboral. 

En próximas fechas, están establecidas diversas reuniones de trabajo con la consellería de Bienestar 

social con el fin de que este tipo de centro esté incluido en la futura ley valenciana de servicios 

sociales, modificando el artículo 28 que hace referencia a la tipología de centros y el artículo 35 bis 

que especifica los objetivos de dicho centro. 
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nuevas perspectivas de trabajo en el Área de formación 

Partiendo de la realidad de la situación actual, y teniendo en cuenta los objetivos ya alcanzados, nos 

debemos plantear nuevos mecanismos de trabajo y recursos formativos que mejoren la formación 

académica y profesional de las personas con síndrome de down con el fin último que incluirlas en 

el mercado laboral ordinario como trabajadores de pleno derecho. 

Para nosotros, las perspectivas de trabajo en el futuro se dirigirán hacia: 

•	� Estructuración de prácticas prelaborales externas: esta forma de trabajo que ya estamos 

llevando a cabo se debe estandarizar y delimitar claramente, con el fin de incorporarlas 

como proceso formativo del alumno y como programa en la entidad. 

al menos, deben establecerse 3 periodos de prácticas prelaborales externas: 

−	� corto plazo: estas prácticas tendrán una duración aproximada de un mes y serán el 

primer contacto con la empresa ordinaria y el mundo laboral. 

−	� Medio plazo: estas prácticas deberán tener una duración aproximada de 3 a 4 meses, 

con el fin de comprobar el proceso de adaptación a una empresa, el ritmo de trabajo 

y la motivación por el empleo… entre otros aspectos. 

−	� largo plazo: serán de 6 a 12 meses, y en este periodo podremos comprobar los 

mecanismos de acomodación al puesto, las relaciones personales con compañeros y 

la autonomía en la realización de tareas, entre otros aspectos. 

si somos capaces de ofrecer de forma estandarizada estas prácticas prelaborales, 

obtendremos mejores resultados en cuanto al número de empleos conseguidos y respecto 

a la satisfacción de las personas con las que trabajamos. 

•	� cursos formativos con compromiso de contratación: este aspecto es especialmente 

relevante, ya que nos hace trabajar desde un punto de vista diferente al de hace varios 

años. ahora y en el futuro, debemos ser capaces de adaptarnos a lo que las empresas 

necesitan. Por eso, ofreciendo a las empresas cursos adaptados y personas suficientemente 

preparadas, podremos conseguir los puestos de trabajo necesarios para nuestros alumnos. 

al mismo tiempo, estaremos aprendiendo en el mismo lugar donde posteriormente se 

desempeñara la labor profesional, con todo lo beneficioso que eso puede llegar a ser para 

todos, profesores, alumnos y mediadores laborales. Esto sería la Formación en centros 

de Trabajo. 

•	� concienciación de las familias y los alumnos de las capacidades para desempeñar 

multitud de puestos de trabajo, ya que de esta forma, cada vez más, podremos intervenir 

y participar en más sectores productivos y perfiles profesionales. Pero además, debemos 

transmitir la idea de que la apertura del mundo laboral implica también la diversificación 

de horarios, tareas, desplazamientos, etc, por lo que las características de los puestos se 

diversifican enormemente y por lo tanto, exige un mayor grado de implicación por parte 
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de todas las personas que participan en el proceso formativo-laboral de una persona con 

síndrome de down. 

nuevas perspectivas de trabajo en el Área de empleo 

El catálogo de ocupaciones de difícil cobertura del servicio de Ocupación de Empelo (antiguo 

inEM) correspondiente al último trimestre de 2008, el primero que se hace público tras la irrupción 

de la crisis en todo su esplendor, ha puesto de manifiesto que hay profesiones a las que no afecta el 

descalabro económico, la caída de las bolsas o el aumento del precio del petróleo, sino que resisten 

el tirón o incluso reverdecen con la crisis: 

•	� Profesiones sanitarias: médicos, enfermeros, auxiliares de enfermería, dentistas, 

fisioterapeutas, ópticos, radiólogos, anestesistas, higienistas dentales, odontólogos... 

•	� Imagen personal: peluqueros, manicuras, esteticistas, estilistas, expertos en moda... 

•	� oficios manuales: cerrajeros, fresadores, torneros, mecánicos, fontaneros y ebanistas 

tienen desde hace tiempo el trabajo asegurado, y a menudo con mejores sueldos que 

profesionales con formación universitaria.. 

•	� oficios artesanales, exóticos o casi desaparecidos: marino mercante, crupier, pastor, 

zapatero, empleado de funeraria... son clásicos del catálogo de profesiones de difícil 

cobertura que se resisten a desaparecer por los pocos trabajadores especializados en ellos 

que existen en España. 

•	� empleos de alta cualificación y técnicos: controlador aéreo, ingenieros de 

telecomunicaciones, informáticos, en electricidad o en metalurgia y altos puestos 

directivos siguen siendo necesarios pese a la crisis. 

El sector servicios, es el sector que históricamente mayor cantidad de puestos de trabajo ha 

aportado al colectivo de las personas con síndrome de down.(en lo referente al empleo con apoyo). 

Pero en la actualidad este sector se está viendo afectado por la grave crisis que envuelve a todo el 

país. Por comunidades autónomas, la caída en las cifras de negocios del sector servicios afecta a 

todas en mayor o menor medida. cantabria y la comunidad valenciana encabezan los mayores 

retrocesos con un 8,4% y un 8,2%, respectivamente. aragón, con un mínimo retroceso del 0,2% 

fue la que registró un mejor comportamiento. En cuanto al empleo, donde más se destruyó fue en 

valencia, un 2% y en la rioja, un 1,9%. 

a partir de estos datos podemos extraer varias conclusiones que afectan directa e indirectamente 

al colectivo de las personas con síndrome de down y que han hecho que tengamos que adaptar 

nuestros planes formativos preelabórales a las nuevas necesidades del mercado laboral. Por tanto: 

1.	� Hemos adaptado los perfiles profesionales de los programas formativos de la 

fundación a las necesidades del mercado laboral. (Programas formativos en el sector 

industrias). Peón de industrias manufactureras. 
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En noviembre de 2008 comenzamos un curso llamado Operario industrial de Panadería 

Pastelería y Galletería, para 15 personas con discapacidad, de los cuales 10 eran jóvenes de nuestra 

Fundación y el resto eran jóvenes con discapacidad de otras asociaciones. la metodología de trabajo 

se planteó desde el punto de vista del puesto de trabajo, es decir, se vieron que posibles puestos se 

iban a crear en la empresa y se formó a los jóvenes en éstos, con el acuerdo previo de contratación 

de un 60% de los chicos que realizaran el curso. El resultado fue un éxito ya que se incorporaron 

a la empresa 6 jóvenes ocupando diferentes puestos de trabajo según sus capacidades. En todo el 

proceso de formación, preparación de contenidos, selección de jóvenes para realizar el curso, apoyo 

en el aula… estuvimos presente, por lo que en la última fase en la de selección de personal también 

tuvimos voz y voto. Planteamos a la empresa la posibilidad de reservar un puesto de trabajo para 

una persona con mayores dificultades de integración laboral y así fue. En la actualidad y bajo la 

metodología de empleo con apoyo 5 de estos jóvenes continúan en su puesto de trabajo. 

2. Adaptación de los perfiles profesionales a las exigentes demandas del mercado. 

En la actualidad y debido a diversos factores valencia se ha colocado como referente turístico 

a nivel nacional. la copa america, El Gran Premio de valencia de Formula 1 en el circuito de 

cheste, El open de Tenis de la comunidad valenciana…etc. ha hecho que la demanda en el sector 

turístico aumente y por tanto se incremente la demanda de plazas hoteleras. 

desde la Fundación hemos intentado aprovechar esta situación e intentar adaptar nuestra 

oferta formativa a las nuevas necesidades que aparecen a partir de estos nuevos eventos. de esta 

forma hemos creado un curso de camero de cafetería cuyos contenidos abarcan todas aquellas 

tareas que forman parte de la rutina de un hotel. las prácticas de este curso también se realizan en 

el propio hotel, con lo que el primer contacto y una adaptación más óptima está asegurada. a día 

de hoy y a través de esta iniciativa hemos incorporado 2 jóvenes con discapacidad al Hotel Hilton 

de valencia y un tercero en el hotel Holiday inn. 

En la actualidad en la Fundación asindown y bajo la batuta del Empleo con apoyo, tenemos 

trabajando a más de 60 jóvenes con síndrome de down, de los cuales más de un 70% de los casos 

están contratados de forma indefinida. Estos resultados pasan por una óptima selección del puesto 

de trabajo, así como del candidato y de la formación previa que se le ha impartido a lo largo de 

su etapa formativa. no obstante no existe ningún predictor que nos asegure este ajuste, por lo que 

a veces entre empresa, persona con discapacidad, familia y Fundación no se produce la cohesión 

que todos esperábamos. desde asindown y valorando caso a caso decidimos que en el caso de no 

haber conseguido una correcta adaptación al puesto de trabajo, y después de haber agotado todas las 

posibles soluciones, por parte del trabajador y de la familia se deberá facilitar la salida voluntaria del 

trabajador a la empresa, y así poder dar la oportunidad laboral a otros compañeros. consideramos 

que no ha habido una “correcta adaptación”, cuando los motivos dependen de las aptitudes y 

actitudes del trabajador, y transcurrido un periodo de tiempo considerable aparecen: conductas 
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inadecuadas, no alcanzar los objetivos mínimos de producción, incumplimiento de normas... 

intentamos así dar seguridad y confianza a la empresa y a su vez no desaprovechar las 

oportunidades laborales que pueden ser válidas para otros compañeros. 

como comentábamos anteriormente cuando un alumno no se adapta a las necesidades de un 

puesto de trabajo, agotamos todas las posibilidades y asesoramos a la familia y al trabajador antes de 

que por parte de la empresa la situación ya no tenga solución y recurran al despido o a la rescisión 

del contrato. una de las medidas que se han tomado, ha sido la de crear un Programa de apoyo a 

las necesidades que se crean en el día a día de los puestos de trabajo. Este programa está destinado 

a trabajadores de corta y larga duración y el objetivo prioritario es mejorar, ampliar y reciclar los 

conocimientos básicos y Habilidades sociales para el puesto de trabajo. así mismo se han marcad 

otros objetivos específicos como: 

1.	� refuerzo en formación continua adaptada al puesto de trabajo. 

2.	� intercambio de experiencias entre los trabajadores. 

3.	� Trabajo de habilidades sociolaborales 

4.	� solución de problemas específicos del puesto de trabajo. 

5.	� Prevenir situaciones conflictivas que pueden generar dificultades en el desempeño de su 

trabajo. 

a partir de este curso hemos obtenido resultados más óptimos en el rendimiento de los 

trabajadores que lo han cursado, así como una disminución de las problemáticas que surgen en el 

día a día. 

Acceso al empleo Público de personas con Discapacidad intelectual en la cV. 

desde el año 1995 han estado trabajando 4 personas con síndrome de down en las administraciones 

públicas a través de convenios o como interinos de urgencia. dicha circunstancia no les permitía 

gozar de los mismos derechos que el resto de compañeros, ya que no tenían opción a aprobar una 

oposición que les convirtiera en funcionarios de pleno derecho. 

desde ese primer momento desde la Fundación asindOWn se ha luchado para conseguir 

que se modificara la normativa de que regula la reserva de plazas para el empleo público, intentando 

que se distinguiera las discapacidades intelectual del resto de discapacidades para poder optar en las 

mismas condiciones. 

no es hasta el año 2003 cuando realmente se nos empieza ha escuchar en la conselleria y a 

través del secretario autonómico de administraciones Públicas. En este momento se proponen 10 

medidas concretas para la modificación legislativa que permitirían la modificación de la misma, y 

así poder incluir una reserva concreta de plazas para personas con discapacidad intelectual. 
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El 4 de febrero de 2004 se firma un protocolo de colaboración entre el cErMi y la 

consellería de justicia y administraciones públicas con la finalidad de promover y facilitar el acceso 

al empleo público valencianos de las personas con discapacidad. 

desde entonces se sucedieron reunión tras reunión, hasta que por fin el 20 de marzo de 

2008 se publica el decreto 22/2008 por el que se aprueba la oferta de empleo público 2008 para el 

personal de la administración de la Generalitat, en el cual por fin se incluye el siguiente artículo: 

Artículo 5. Reserva para discapacitados 

1.	� se reserva al menos un 7 por ciento de la totalidad de puestos contemplados en esta oferta 

de Empleo Público para ser cubiertos por personas con una discapacidad igual o superior 

al 33 por ciento (----). 

2.	� la reserva mínima a que se refiere el apartado anterior podrá desglosarse, (---): 

a.	� a) un mínimo de del 5 % de los puestos contemplados se reservará para ser cubiertos por 

personas con una discapacidad física, sensorial (---) 

b.	� b) un mínimo de del 2 % de los puestos contemplados se reservará para ser cubiertos por 

personas con una discapacidad intelectual (modificación posterior a la orden ya que en la 

inicial hablaba de discapacidad que tenga su origen en un retraso mental.) 

no es hasta el 4 de mayo de 2009, cuando se convocan las pruebas de selección de acceso al 

grupo E, turno específico de discapacitados intelectuales, procedimiento abierto en la actualidad a 

la espera de la publicación del los listados definitivos de admitidos y fecha de examen. 

El siguiente paso que ya esta en proceso es la modificación de la ley para la Ordenación 

y Gestión de la Función Publica valenciana, para que pase a establecerse este criterio de forma 

permanente sin que dependa de de decretos concretos. 
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Tema 5: 

FOrMación PrOFEsiOnal Y EMPlEO cOn aPOYO 

comunicación: 

identificación de procesos de calidad en entornos laborales para la inclusión de 

personas con discapacidad intelectual 

Autores: 

Dolores Izuzquiza
�

Teresa Rodríguez Segura
�

Mónica Fernández-Prida
�

Ana Isabel Lozano
�

Tania Sachanandani
�

Dolores Sacristán
�

Mª Del Mar Trello
�

Resumen: 

El fin último del presente trabajo es la mejora del empleo de los jóvenes con discapacidad intelectual que han 

cursado sus estudios en el Programa de Formación para la inclusión laboral de la Facultad de Formación de 

Profesorado y Educación de la universidad autónoma de Madrid. 

la presente comunicación se basa en un estudio realizado por el Grupo de investigación reconocido por 

la universidad autónoma de Madrid y la comunidad de Madrid (Pr-005 (“inclusión social y laboral de 

jóvenes con discapacidad intelectual”) durante los años 2007 y 2008. 

El trabajo de investigación ha seguido una metodología sistémica, con un planteamiento del estudio 

observacional multicéntrico en el análisis de casos. Para llegar al conocimiento científico el estudio ha 

requerido llevar a cabo un estudio de carácter cuantitativo a través de la técnica de cuestionarios a diversos 

agentes. 

los objetivos que guiaron la investigación son los siguientes: 

1.	� la evaluación de las competencias instrumentales, personales y sistémicas de los trabajadores con 

discapacidad intelectual en cada puesto de trabajo. 

2.	� la identificación del grado de satisfacción de los empleadores con los trabajadores. 

3.	� la identificación del grado de satisfacción de los empleadores con los Mediadores laborales. 

4.	� la propuesta de unos estándares de calidad que puedan ser generalizados a empresas, tanto públicas 

como privadas. 

5.	� la difusión de los resultados obtenidos a través de la participación en congresos y Jornadas internacionales 

de reconocido prestigio. 

Palabras clave: discapacidad intelectual, inclusión laboral, Empleo con apoyo, Preparador / Mediador 

laboral. 
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1. maRco del esTudIo: el PRogRama PRomenToR 

El estudio se ha llevado a cabo en las diferentes empresas en las que trabajan los egresados del título 

propio: “Formación para la inclusión laboral de Jóvenes con discapacidad intelectual” que se lleva 

a cabo desde 2005 en la Facultad de Formación del Profesorado y Educación de la universidad 

autónoma de Madrid. 

se entiende por Empleo con apoyo al “Conjunto de acciones de orientación y acompañamiento 

individualizado en el puesto de trabajo, prestadas por preparadores laborales especializados, que tienen por 

objeto facilitar la adaptación social y laboral de trabajadores con discapacidad con especiales dificultades 

de inserción laboral en empresas del mercado ordinario de trabajo, en condiciones similares al resto de 

los trabajadores que desempeñen puestos equivalentes.” (rEal dEcrETO 870/2007, de 2 de julio) 

Por tanto, el Empleo con apoyo consiste en un conjunto de servicios y acciones que tienen 

como objetivo favorecer el acceso, mantenimiento y la promoción de dichas personas en una 

empresa ordinaria. Para ello contarán con la mediación de profesionales cualificados y con distintos 

apoyos que pueden ser de diferente intensidad y duración. 

2. RecogIda de InFoRmacIón y TRaTamIenTo de daTos: 

los sujetos de estudio han sido: 

•	� 16 jóvenes con discapacidad intelectual con edades comprendidas entre los 18 y los 30 

años que componen la primera promoción del Programa PrOMEnTOr. iniciaron en 

el año 2007 su vida laboral en 16 empresas y organismos de la comunidad de Madrid. 

•	� 18 trabajadores sin discapacidad, compañeros del grupo anteriormente citado. 

•	� 16 empleadores y directivos de empresas y organismos públicos y privados de la 

comunidad de Madrid. 

•	� un equipo de 5 mediadoras laborales. 

El presente trabajo se enmarca dentro de la metodología no experimental, dado que no se 

ha tenido control sobre las variables independientes. En función de las hipótesis planteadas en 

su contraste, se han utilizado diseños de tipo descriptivo para explorar las relaciones, asociar y 

comparar grupos de datos, y diseños cuantitativos, descriptivos y correlacionales para identificar el 

grado de relación entre las variables. 

•	� los instrumentos y técnicas de recogida de información han sido los siguientes: 

•	� cuestionarios de competencias. 

•	� cuestionarios de satisfacción. 

•	� cuestionarios para identificar las características relevantes de las empresas. 

•	� cuestionarios para identificar las habilidades y destrezas de los mediadores laborales. 
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Para la elaboración fiable y válida de los cuestionarios se procedió del siguiente modo: 

•	� una vez elaborados los cuestionarios, se aplicaron a un número reducido de sujetos cuyas 

características coincidían con la muestra productora de datos, con el fin de garantizar la 

validez y comprensión de la información recogida, detectar posibles incoherencias en la 

formulación de alguna pregunta, vocabulario poco claro, etc. con esta documentación 

se pudo comprobar su adecuación al público y su comprensión de los elementos básicos 

que los configuran. además, se sometió a juicio de personas especialmente cualificadas. 

Para ello se desarrolló un grupo de discusión con profesores expertos en metodología de 

investigación. a partir de estos análisis se procedió a la reelaboración de los instrumentos 

principales del trabajo de investigación, incorporando todas aquellas aclaraciones e ítems que 

fuesen precisos. asimismo, para la aplicación de los cuestionarios se elaboraron instrucciones 

detalladas con el fin de unificar criterios y evitar posibles sesgos debidos al ‘aplicador’. 

•	� la selección de los procedimientos de análisis es un momento importante a tener en 

cuenta en el proceso de toda investigación a fin de abordar con información más precisa las 

decisiones posteriores relativas al Programa formativo. En esta parte de la investigación (tercer 

estudio), para el análisis de datos cuantitativos se utilizó el paquete sPss, por considerarlo 

especialmente adecuado para este trabajo. 

los datos obtenidos desde los diferentes instrumentos y técnicas se han sometido a 

triangulación (denzin) con el fin de obtener conclusiones válidas. a continuación se ofrece el 

análisis de los datos obtenidos: 

2.1. Valoración de los trabajadores por parte de los empleadores 
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1 

la información que sobre el puesto 
de trabajo tenía el trabajador antes 
de su incorporación a la empresa era 
suficiente. 

0 1 0 12 3 16 3,06 

2 

El trabajador contribuye con 
la realización de sus tareas al 
desempeño del trabajo de la 
empresa. 

0 0 0 13 5 18 3,28 

3 
El clima laboral ha mejorado desde 
la incorporación a la empresa de este 
trabajador. 

0 1 2 12 3 18 2,94 
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4 
El trabajador se ha integrado bien 
en la empresa en los momentos de 
trabajo. 

0 0 1 9 8 18 3,39 

5 
El trabajador se ha integrado bien en 
la empresa en los momentos de ocio. 

0 0 0 7 11 18 3,61 

6 
El trabajador se ha integrado bien 
en las actividades de convivencia 
organizadas por la empresa. 

0 0 3 6 8 17 3,29 

7 
la presencia de este trabajador 
tiene un impacto positivo tanto en 
proveedores como en clientes. 

1 0 1 5 8 15 3,27 

9 
la formación previa que ha recibido 
este trabajador ha sido adecuada. 

0 0 1 8 8 17 3,41 

10 
El trabajador se ha adaptado bien a 
los requerimientos de su puesto de 
trabajo. 

0 0 2 12 4 18 3,11 

11 
la integración de este trabajador 
repercute positivamente en la 
imagen de la empresa. 

0 0 0 6 12 18 3,67 

12 
la integración del trabajador en esta 
empresa supone una carga de trabajo 
mayor para sus compañeros. 

7 9 2 0 0 18 0,72 

13 
las relaciones del trabajador con 
las personas de la empresa son 
satisfactorias 

0 0 2 4 12 18 3,56 

14 
las relaciones del trabajador con 
otras personas (clientes, usuarios…) 
son satisfactorias 

0 0 1 6 9 16 3,50 

15 
El trabajador cumple 
adecuadamente con las tareas que le 
han sido asignadas 

0 0 3 8 7 18 3,22 

16 
El trabajador desarrolla su trabajo de 
un modo cada vez más autónomo 

0 0 2 8 8 18 3,33 

17 

El trabajador con discapacidad 
se muestra emocionalmente 
dependiente de algún/os 
compañero/s. 

3 3 3 7 1 17 2,00 

18 
El trabajador realiza las tareas por 
iniciativa propia. 

0 4 3 7 4 18 2,61 

19 
El trabajador abandona el puesto de 
trabajo sin causa justificada 

11 4 3 0 0 18 0,56 
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20 
El trabajador llega al trabajo 
puntualmente 

0 0 1 2 15 18 3,78 

21 
El trabajador mantiene la zona de 
trabajo limpia y ordenada 

0 0 2 6 10 18 3,44 

22 
El trabajador se adapta a los cambios 
y tareas en el tiempo apropiado 

0 1 5 8 4 18 2,83 

23 
El trabajador se desenvuelve con 
soltura por el local 

0 0 0 10 8 18 3,44 

24 
El trabajador sabe comunicar sus 
necesidades básicas 

0 0 4 11 3 18 2,94 

26 
El trabajador se ajusta de las reglas y 
normas establecidas en el puesto de 
trabajo 

0 0 1 11 6 18 3,28 

27 
El trabajador mantiene una 
adecuada apariencia personal y 
buena higiene 

0 0 0 6 9 15 3,60 

28 
El trabajador responde 
adecuadamente después de recibir 
instrucciones 

0 1 3 6 8 18 3,17 

29 
El trabajador es constante en el 
trabajo 

0 1 3 7 7 18 3,11 

30 
sabe trabajar sin interrupción 
durante un periodo de tiempo 
razonable 

0 2 5 7 4 18 2,72 

31 aprende tareas nuevas con facilidad 0 1 4 10 3 18 2,83 

En la tabla anterior se puede observar, en líneas generales, que prácticamente todos los valores 

son superiores a 3 -valoración muy positiva-. nueve se encuentran por debajo de este valor, tres 

de los cuales son de valoración inversa por lo que al mostrar un valor bajo se considera positivo. 

Esto pone de manifiesto el alto grado de satisfacción de los empleadores con los trabajadores y su 

integración en el puesto de trabajo. 

las menos valoradas son “El trabajador realiza las tareas por iniciativa propia” con un 2,6 y 

“sabe trabajar sin interrupción durante un periodo de tiempo razonable” con un 2,7. 
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2.2. Valoración de los mediadores por parte de los empleadores 
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1 
la información que sobre el trabajador ha 
proporcionado el mediador laboral ha sido 
suficiente. 0 1 1 10 3 

15 2,81 

2 
El trabajador ha contado con un apoyo 
suficiente, por parte del mediador laboral, para 
el desempeño de su trabajo. 

0 0 0 3 13 16 3,81 

3 
El mediador laboral ha facilitado el desarrollo 
de un buen ambiente de trabajo. 

0 0 0 6 10 16 3,63 

4 
El mediador laboral ha facilitado la integración 
del trabajador en la empresa 

0 0 0 3 13 16 3,81 

5 
El mediador laboral ha ayudado a que el 
trabajador gestione de forma eficaz su tiempo. 

0 0 0 6 10 16 3,63 

6 
El mediador laboral ha ayudado a que el 
trabajador acuda a su puesto de trabajo vestido 
según los requerimientos de su perfil. 

1 0 0 3 12 16 3,56 

7 
El mediador laboral ha ayudado a que el 
trabajador se mueva con autonomía dentro de 
la empresa. 

0 0 2 5 9 16 3,44 

8 
El mediador laboral ha sabido hacerse cada vez 
menos imprescindible. 

0 0 0 9 7 16 3,44 

9 
El mediador laboral ha ayudado a graduar las 
tareas que debe realizar el trabajador según su 
grado de dificultad. 

0 0 0 6 10 16 3,63 

10 
El mediador laboral ha permitido que la 
integración del trabajador no haya supuesto 
una carga extra de trabajo para sus compañeros. 

0 0 0 7 9 16 3,56 

11 
las relaciones del mediador laboral con los 
trabajadores de la empresa han sido fluidas 

0 0 0 2 14 16 3,88 

12 
la presencia del mediador laboral ha tenido 
una influencia positiva en el funcionamiento 
habitual de la empresa 

0 0 0 5 11 16 3,69 

13 
Grado de satisfacción general con el trabajo del 
mediador laboral 

0 0 0 2 14 16 3,88 

valOración MEdia dE lOs 
EMPlEadOrEs 

3,60 
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una vez más se obtiene una altísima valoración de los mediadores, con una media de 3,6 

sobre 4. En esta ocasión hay un dato diferente al resto, que es el único por debajo de 3, y casi 

el único por debajo de 3,5: el referido a la información proporcionada por el mediador sobre el 

trabajador. aunque es un valor por si solo alto, es necesario tomarlo en consideración como medida 

de mejora en próximas actuaciones. si se exceptúa este valor mínimo y se utiliza la media truncada, 

el valor alcanzado aumenta considerablemente. 

2.3. Valoración de las competencias de los trabajadores 

competencias 
generales 

no 
procede 

casi 
nunca 

a 
veces 

casi 
siempre 

siempre no cnt n media 

Gestión y 
organización del 
tiempo 

2,79 

Puntualidad en la 
hora de entrada al 
trabajo 

0 0 3 1 21 0 25 93 3,72 

Puntualidad en 
las horas de salida 
del trabajo 

0 1 1 7 16 0 25 88 3,52 

respeta el horario 
estipulado para el 
descanso 

0 0 2 5 18 0 25 91 3,64 

¿acude 
puntualmente 
cuando se le 
llama? 

0 0 0 5 20 0 25 95 3,80 

Hace las tareas 
en los plazos 
indicados 

0 1 6 10 8 0 25 75 3,00 

aprovecha bien el 
tiempo 

0 1 8 10 6 0 25 71 2,84 

inicia varias 
tareas a la vez sin 
concluir ninguna 

7 14 4 0 0 0 18 22 1,22 

necesita que le 
fijen el orden de 
las actividades al 
comienzo del día 

3 13 4 4 1 0 22 37 1,68 

Tiene dificultades 
para postergar las 
tareas 

3 8 12 1 0 1 21 35 1,67 
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competencias 
generales 

no 
procede 

casi 
nunca 

a 
veces 

casi 
siempre 

siempre no cnt n media 

Apariencia 
personal e higiene 
en el trabajo 

3,73 

va limpio y 
aseado a su puesto 
de trabajo 

0 0 0 2 23 0 25 98 3,92 

la ropa que 
utiliza es acorde al 
entorno laboral 

0 0 0 3 22 0 25 97 3,88 

Mantiene limpia 
y ordenada la 
zona de trabajo 

0 0 4 2 19 0 25 90 3,6 

al final del 
trabajo lo deja 
todo recogido y 
ordenado 

0 0 4 4 17 0 25 88 3,52 

Flexibilidad, Control 
emocional, resistencia a la 
frustración 

2,16 

acepta de buen 
grado nuevas 
tareas 

0 0 1 6 18 0 25 92 3,68 

rechaza 
sistemáticamente 
tareas no previstas 

12 10 2 0 0 1 12 14 1,17 

controla sus 
emociones 

0 3 8 8 6 0 25 67 2,68 

se enfada si algo 
no sale bien 

7 11 6 0 0 1 17 23 1,35 

se muestra 
persistente ante 
las dificultades 

2 3 8 8 4 0 23 59 2,57 

abandona las 
tareas ante 
la menor 
contrariedad 

0 17 2 3 3 0 25 42 1,68 

Hace tan solo 
las tareas que le 
gustan 

1 10 6 6 2 0 24 48 2,00 
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Responsabilidad, 
Autonomía y 
Motivación 

3,07 

Es responsable 
con las tareas 
encomendadas 

0 0 0 3 9 13 0 25 85 3,40 

siente que 
con su trabajo 
contribuye al 
desarrollo de la 
empresa 

0 0 0 5 6 14 0 25 84 3,36 

se involucra en 
las tareas que 
debe realizar 

0 0 1 2 7 15 0 25 86 3,44 

se interesa por 
realizar las tareas 
correctamente 

0 0 1 2 7 15 0 25 86 3,44 

Tiene iniciativa 
respecto a las 
tareas que debe 
realizar 

0 0 2 9 7 7 0 25 69 2,76 

acude al 
apoyo natural 
para resolver 
problemas 
profesionales y 
conflictos con los 
compañeros 

0 0 1 5 11 8 0 25 76 3,04 

busca superarse 
personalmente 

0 0 2 3 4 15 1 24 80 3,33 

Es autónomo en 
la realización de 
las tareas 

0 0 0 7 10 8 0 25 76 3,04 

necesita 
continuamente 
la aprobación 
de otros para la 
realización de sus 
tareas 

1 2 11 7 4 0 0 24 37 1,54 

Competencias 
Interpersonales 

2,36 

se muestra 
respetuoso con 
los compañeros 

0 0 0 0 7 18 0 25 93 3,72 

saluda al entrar y 
al salir 

0 0 0 0 4 21 0 25 96 3,84 
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da las gracias 
habitualmente 

0 0 0 3 4 18 0 25 90 3,60 

se relaciona 
bien con los 
compañeros de 
trabajo 

0 0 0 2 5 18 0 25 91 3,64 

se relaciona tan 
solo con los que 
tiene más cerca 

3 9 8 4 1 0 0 22 19 0,86 

se muestra 
huidizo con 
las personas 
desconocidas 

1 14 5 2 1 0 2 22 12 0,55 

Es hostil 2 21 2 0 0 0 0 23 2 0,09 

Es abierto en sus 
relaciones 

0 0 1 6 3 15 0 25 82 3,28 

crea malestar y 
conflictos con los 
compañeros 

1 21 1 2 0 0 0 24 5 0,21 

se muestra 
dispuesto a 
ayudar 

0 0 0 3 4 18 0 25 90 3,60 

adecua el 
comportamiento 
en función de 
la categoría 
profesional del 
interlocutor 

0 2 1 8 8 6 0 25 65 2,60 

Competencias 
Comunicativas 

3,07 

comprende las 
órdenes orales 

0 0 0 5 12 8 0 25 78 3,12 

se expresa 
de forma 
comprensible 

0 0 1 7 6 10 1 24 73 3,04 

Expresa 
oralmente y sin 
rodeos lo que 
desea 

0 0 1 10 7 6 1 24 66 2,75 

Escucha sin 
interrumpir 

0 0 0 8 4 13 0 25 80 3,20 

Tiene en cuenta 
las opiniones de 
los demás 

0 0 0 9 4 10 2 23 70 3,04 
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Mantiene 
contacto 
visual con el 
interlocutor 

0 0 0 5 9 9 2 23 73 3,17 

respeta el turno 
de palabra 

0 0 0 6 6 12 1 24 78 3,25 

comprende las 
órdenes que le 
dan por escrito 

1 0 1 6 10 7 0 24 71 2,96 

comprende los 
textos escritos 

1 0 1 7 8 8 0 24 71 2,96 

su escritura es 
legible 

0 0 2 5 3 15 0 25 81 3,24 

Orientación en la 
Empresa 

2,70 

se orienta 
adecuadamente 
por los espacios 
de la empresa 

0 0 0 1 8 16 0 25 90 3,60 

cuando tiene 
que hacer algo 
de la empresa 
se orienta 
adecuadamente 

10 0 0 2 4 8 1 14 48 3,43 

se pierde 
habitualmente al 
ir de un sitio al 
otro 

0 19 6 0 0 0 0 25 6 0,24 

Es capaz de 
orientarse con un 
pequeño plano 

4 1 3 2 5 8 2 19 54 2,84 

Pide ayuda si se 
pierde 

4 0 0 4 4 12 1 20 68 3,40 

Competencias 
Laborales 
específicas 

2,42 

apoya a los 
compañeros de 
departamento 

0 0 0 0 8 17 0 25 92 3,68 

clasifica el correo 
y otros tipos de 
documentos 

3 0 0 3 1 18 0 22 81 3,68 

reparte el 
correo y otros 
documentos 

4 0 0 0 1 19 1 20 79 3,95 
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Envía a correos 
diversos 
documentos 

7 2 1 4 1 10 0 18 52 2,89 

calcula el coste 
de los envíos 
telegráficos y 
lleva el dinero 
suficiente 

20 2 0 0 0 2 1 4 8 2,00 

Entrega y recoge 
documentación 
en distintos 
lugares 

14 0 2 0 1 7 1 10 33 3,30 

recoge 
justificantes de 
ausencias de 
los encargados 
de cada 
departamento 

21 1 0 1 0 1 1 3 6 2,00 

controla el 
material de 
oficina 

8 1 2 5 1 7 1 16 43 2,69 

Hace la propuesta 
de pedido de 
materiales 
necesarios 

11 2 0 4 1 5 2 12 31 2,58 

realiza el 
inventario 
semanal 

14 2 3 2 1 2 1 10 18 1,80 

recoge el 
material de 
oficina en el 
almacén a partir 
de un listado 
previo 

17 1 0 2 0 4 1 7 20 2,86 

Organiza el 
material de 
oficina 

10 2 2 4 1 5 1 14 33 2,36 

Mantiene 
ordenados y 
actualizados los 
archivos 

8 0 1 3 4 8 1 16 51 3,19 

conoce la 
herramienta 
informática del 
departamento 

14 0 0 3 4 4 0 11 34 3,09 
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archiva la 
documentación 
en las bases 
de datos de la 
empresa 

14 0 0 1 2 8 0 11 40 3,64 

realiza copias 
de seguridad de 
los archivos de la 
empresa 

20 1 1 1 0 2 0 5 11 2,20 

resuelve los 
problemas 
informáticos 

13 5 1 2 3 1 0 12 18 1,50 

actualiza las base 
de datos de la 
empresa 

13 2 0 0 3 7 0 12 37 3,08 

archiva la 
información que 
llega en formato 
cd 

19 2 0 0 0 4 0 6 16 2,67 

Busca 
información en 
internet 

13 2 3 3 2 2 0 12 23 1,92 

diseña o 
actualiza la 
página Web de la 
empresa 

18 3 0 2 0 2 0 7 12 1,71 

Maqueta 
presentaciones y 
otros documentos 

15 2 0 2 1 5 0 10 27 2,70 

archiva 
documentos 
y facturas, 
albaranes e 
incidencias 

5 0 3 1 3 13 0 20 66 3,30 

localiza y 
comprueba 
albaranes 

18 1 1 1 0 4 0 7 19 2,71 

Envía albaranes 
a clientes por fax 
y mail 

20 1 1 1 0 2 0 5 11 2,20 

cumplimenta 
certificados y 
otros documentos 

18 0 0 4 1 2 0 7 19 2,71 

responde y 
realiza llamadas 
telefónicas 

14 1 3 4 1 2 0 11 22 2,00 
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Pasa llamadas de 
teléfono 

15 3 2 3 0 2 0 10 16 1,60 

Envía correos 
electrónicos 

13 2 2 4 1 3 0 12 25 2,08 

Prepara las salas 
de reuniones 

17 1 0 3 1 3 0 8 21 2,63 

recoge la sala 
al finalizar la 
reunión 

17 1 0 3 2 2 0 8 20 2,50 

Mantiene 
distintas 
papeleras para 
un adecuado 
reciclaje 

14 1 2 3 1 3 1 10 23 2,30 

Traslada papel 
a contadores 
cercanos 

13 4 0 1 0 6 1 11 26 2,36 

Proporciona 
información 
básica a posibles 
clientes sobre los 
servicios de la 
empresa 

21 2 0 2 0 0 0 4 4 1,00 

Orienta a quienes 
le preguntan 
por alguien 
o por alguna 
dependencia 

6 0 2 6 5 6 0 19 53 2,79 

destruye los 
documentos 
oportunos 

13 2 1 5 0 4 0 12 27 2,25 

Fotocopia 5 0 0 5 4 11 0 20 66 3,30 

Escanea 6 2 2 3 5 7 0 19 51 2,68 

Encuaderna 9 0 0 9 1 6 0 16 45 2,81 

Ensobra 
documentos 

8 0 3 4 3 7 0 17 48 2,82 

dobla y corta 
planos 

20 3 1 0 0 1 0 5 5 1,00 

Prepara etiquetas 11 0 3 3 4 4 0 14 37 2,64 
Etiqueta 
documentos 

10 0 3 5 3 3 1 14 34 2,43 

Envía faxes 11 3 4 2 2 3 0 14 26 1,86 

Busca 
restaurantes en 
internet y hace 
reservas 

23 2 0 0 0 0 0 2 0 0,00 



Las relaciones del trabajador con otras personas
(clientes, usarios…) son satisfactorias
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controla y 
cambia toners 

14 1 1 5 0 4 0 11 27 2,45 

controla y 
cambia el papel 
de impresoras y 
fotocopiadoras 

9 2 0 5 1 8 0 16 45 2,81 

controla el 
cañón del video 

17 3 0 0 2 3 0 8 18 2,25 

En ella se puede ver claramente que las competencias con mayor valoración son las referidas 

a la apariencia personal e higiene en el trabajo (la única que supera 3,5) y a más de 0,5 puntos de 

distancia del resto. En un segundo grupo de valoración (entre 2,5 y 3,5) están las competencias: 

Gestión y organización del tiempo; responsabilidad, autonomía y motivación; competencias 

comunicativas; Orientación en la empresa. 

los tres valores que están por debajo de 2,5 se refieren a las competencias laborales específicas, 

a las competencias interpersonales y a las habilidades emocionales. El valor mínimo es el de la 

flexibilidad, control emocional y resistencia a la frustración, como por otra parte podría haberse 

predicho. 

3. ResulTados mas sIgnIFIcaTIvos alcanzados en el PRoyecTo 

3.1. Resultados científicos: 

los dos diagramas siguientes recogen la valoración de los trabajadores por parte de los 

empleadores. 

La información que sobre el puesto de trabajo tenía 
Satisfacción 1 de 2		 el trabajador antes de su incorporación a la 

empresa era suficiente. 

4,00 

3,50 

3,00 

2,50 

2,00 

1,50 

1,00 

0,50 

0,00 
1 

El trabajador contribuye con la realización de sus 
tareas al desempeño del trabajo de la empresa. 

El clima laboral ha mejorado desde la
	
incorporación a la empresa de este trabajador.
	

El trabajador se ha integrado bien en la empresa 
en los momentos de trabajo. 

El trabajador se ha integrado bien en la empresa 
en los momentos de ocio. 

El trabajador se ha integrado bien en las
	
actividades de convivencia organizadas por la
	
empresa.
	
La presencia de este trabajador tiene un impacto 
positivo tanto en proveedores como en clientes. 

La formación previa que ha recibido este trabajador 
ha sido adecuada. 

El trabajador se ha adaptado bien a los
	
requerimientos de su puesto de trabajo.
	

La integración de este trabajador repercute
	
positivamente en la imagen de la empresa.
	

La integración del trabajador en esta empresa
	
supone una carga de trabajo mayor para sus
	
compañeros.
	
Las relaciones del trabajador con las pesonas de la 
empresa son satisfactorias 



Sabe trabajar sin interrupción durante un periodo
de tiempo razonable

Grado de satisfacción general con el trabajo del
mediador laboral
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4,00 

3,50 

3,00 

2,50 

2,00 

1,50 

1,00 

0,50 

0,00 

Satisfacción 2 de 2 

1 

El trabajador con discapacidad se muestra
	
emocionalmente dependiente de algún/os
	
compañero/s.
	
El trabajador realiza las tareas por iniciativa propia. 

El trabajador abandona el puesto de trabajo sin 
causa justificada 

El trabajador llega al trabajo puntualmente 

El trabajador mantiene la zona de trabajo limpia y 
ordenada 

El trabajador se adapta a los cambios y tareas en 
el tiempo apropiado 

El trabajador se desenvuelve con soltura por el 
local 

El trabajador sabe comunicar sus necesidades 
básicas 

El trabajador se ajusta de las reglas y normas
	
establecidas en el puesto de trabajo
	

El trabajador mantiene una adecuada apariencia 
personal y buena higiene 

El trabajador responde adecuadamente después 
de recibir instrucciones 

El trabajador es constante en el trabajo 

El grado de satisfacción de empleadores y empleados hacia al apoyo que prestan los 

mediadores laborales es altísimo y está representado en la siguiente gráfica: 

La información que sobre el trabajador ha 
Empleadores y empleados proporcionado el mediador laboral ha sido 

4,50 

4,00 

3,50 

3,00 

2,50 

2,00 

1,50 

1,00 

0,50 

0,00 
1 

suficiente. 
El trabajador ha contado con un apoyo suficiente, 
por parte del mediador laboral, para el desempeño 
de su trabajo. 
El mediador laboral ha facilitado el desarrollo de un 
buen ambiente de trabajo. 

El mediador laboral ha facilitado la integración del 
trabajador en la empresa 

El mediador laboral ha ayudado a que el trabajador 
gestione de forma eficaz su tiempo. 

El mediador laboral ha ayudado a que el trabajador 
acuda a su puesto de trabajo vestido según los 
requerimientos de su perfil. 
El mediador laboral ha ayudado a que el trabajador 
se mueva con autonomía dentro de la empresa. 

El mediador laboral ha sabido hacerse cada vez 
menos imprescindible. 

El mediador laboral ha ayudado a graduar las
	
tareas que debe realizar el trabajador según su
	
grado de dificultad.
	
El mediador laboral ha permitido que la integración 
del trabajador no haya supuesto una carga extra de 
trabajo para sus compañeros. 
Las relaciones del mediador laboral con los
	
trabajadores de la empresa han sido fluidas
	

La presencia del medidador laboral ha tenido una 
influencia positiva en el funcionamiento habitual de 
la empresa 

con respecto a las competencias de los trabajadores, dada la variedad y diversidad de valores, 

probablemente lo más significativo sea una visión gráfica agrupada de los resultados obtenidos. 
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Agrupadas 

0,00 

0,50 

1,00 

1,50 

2,00 

2,50 

3,00 

3,50 

4,00 

Gestión y organización del tiempo 

Apariencia personal e higiene en el trabajo 

Flexibilidad, Control emocional, resistencia a la 
frustración 
Responsabilidad, Autonomía y Motivación 

Competencias Interpersonales 

Competencias Comunicativas 

Orientación en la Empresa 

Competencias Laborales espeíficas 

1 

El grupo más valorado es el de apariencia personal e higiene en el trabajo. algunos aspectos, 

como el que la vestimenta sea adecuada al contexto laboral, pueden resultar complejos por lo que 

su alta puntuación resulta altamente valorable. 

la gestión del tiempo es el siguiente grupo de mayor valoración. El bloque de competencias 

de mayor cumplimiento son las relacionadas con la puntualidad (de entrada, de salida, de atención). 

Hay un bloque de menor valoración, las relativas a la realización simultánea de actividades y a la 

canalización de estas situaciones, lo cual se erige como una de los aspectos a mejorar en la formación. 

El siguiente gráfico orienta mejor sobre estos aspectos. 

Gestión del tiempo 

4,00 

3,50 

3,00 

2,50 

2,00 

Inicia varias tareas a la vez sin 
1,50 concluir ninguna 

1,00 ¿Acude puntualmente cuando se
	
le llama?
	

0,50
	

Puntualidad en la hora de entrada
	
0,00 al trabajo 

1 

Puntualidad en la hora de entrada al trabajo 

Puntualidad en las horas de salida del trabajo 

Respeta el horario estipulado para el descanso 

¿Acude puntualmente cuando se le llama? 

Hace las tareas en los plazos indicados 

Aprovecha bien el tiempo 

Inicia varias tareas a la vez sin concluir ninguna 

Necesita que le fijen el orden de las actividades al 
comienzo del día 
Tiene dificultades para postergar las tareas 

El de la responsabilidad es un bloque muy homogéneo de valoración con muy poca desviación 

de valores. si se elimina el menor valor, todos los ítems se mueven en un rango de una décima. El 

valor menor es el que hace referencia a la necesidad de aprobación en la realización de las tareas. 
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las habilidades comunicativas tienen una dispersión media de valores y destacan por su alto 

reconocimiento el respeto del turno de palabra, lo cual resulta especialmente valorable, y la escritura 

legible –aspecto muy trabajado durante su formación-. En el lado menos valorado se encuentra la 

expresión oral, en contraposición con la expresión escrita –anteriormente comentada-. 

Comunicativas 

1 

Comprende las órdenes oráles 

Expresa oralmente y sin rodeos lo 
que desea 

Tiene en cuenta las opiniones de 

2,50 

2,60 

2,70 

2,80 

2,90 

3,00 

3,10 

3,20 

3,30 

Comprende las órdenes oráles 
Se expresa de forma comprensible 
Expresa oralmente y sin rodeos lo que desea 
Escucha sin interrumpir 
Tiene en cuenta las opiniones de los demás 
Mantiene contacto visual con el interlocutor 
Respeta el turno de palabra 
Comprende las órdenes que le dan por escrito 
Comprende los textos escritos 
Su escritura es legible 

Comprende los textos escritos 

Respeta el turno de palabra 

los demás 

competencias de orientación: en este apartado no tiene sentido la desviación de valores 

puesto que cuatro son muy homogéneos y el otro es de valoración inversa. En general tienen una 

buena orientación y en caso de tener dificultades evidencian recursos para subsanarlos. 

Finalmente, el grupo con menor valoración está formado por las competencias interpersonales, 

emocionales y específicas laborales. Para estas últimas no se presenta gráfico debido a su enorme 

diversidad. la presencia de valores más bajos en las competencias laborales específicas se debe a 

que no siempre están presentes todas las tareas mencionadas en el cuestionario en cada uno de los 

puestos de trabajo. 

las competencias interpersonales arrojan valores muy positivos, aunque comparativamente 

con el resto de competencias sean menos valoradas. lo más destacable es precisamente la ausencia 

de un valor que remarque alguna deficiencia a este respecto. 
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Competencias Interpersonales 

Se muestra respetuoso con los compañeros 

Saluda al entrar y al salir 
4,00 

Da las gracias habitualmente 
3,50 

Se relaciona bien con los compañeros de trabajo 

3,00 
Se relaciona tan solo con los que tiene más cerca 

2,50 Se muestra huidizo con las personas desconocidas 

2,00 Es hostil 
Crea malestar y conflictos con los 

1,50 compañeros Es abierto en sus relaciones 

Se relaciona tan solo con los que 1,00 Crea malestar y conflictos con los compañeros 
tiene más cerca
	

0,50
	 Se muestra dispuesto a ayudar 

Se muestra respetuoso con los Adecúa el comnportamiento en función de la 0,00 compañeros categoría profesional del interlocutor 
1 

Para completar el bloque bajo, y como competencias con valores mínimos, aparecen las 

referidas a la flexibilidad. los valores con menor calificación y que se muestran como competencias 

a reforzar son las del “control emocional” y las de “persistencia ante las dificultades”, ambas con 

valores inferiores a 2,5. El resto de valores menores a 2,5 son valoraciones inversas, cuya acepción 

es positiva por ser pequeña. 

Flexibilidad 

4,00 

3,50 

3,00 

2,50 

2,00 Hace tan solo las tareas que le 
Abandona las tareas ante la gustan
	

1,50
	 menor contrariedad Se muestra persistente ante las
	
dificultades
	

1,00 Se enfada si algo no sale bien 

Controla sus emociones
	

0,50
	 Rechaza sistemáticamente tareas
	
no previstas
	

Acepta de buen grado nuevas
	
0,00 tareas
	

1
	

Acepta de buen grado nuevas tareas 
Rechaza sistemáticamente tareas no previstas 
Controla sus emociones 
Se enfada si algo no sale bien 
Se muestra persistente ante las dificultades 
Abandona las tareas ante la menor contrariedad 
Hace tan solo las tareas que le gustan 
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Tema 5: 

FOrMación PrOFEsiOnal Y EMPlEO cOn aPOYO 

comunicación: 

“un sueño hecho realidad” 


inserción laboral de Jóvenes con síndrome de down en el uruguay
�

autor: 

Adriana Freire 
Psicóloga Síndrome de Down de Uruguay 

Resumen: 

El ingreso de jóvenes con discapacidad en el ámbito laboral ha sido muy esporádico en el uruguay. desde 

el año 2000 uno de los hipermercados con más años en nuestro país ha tenido como política en su empresa, 

ingresar un joven con síndrome de down por cada sucursal inaugurada en el interior del mismo. En el año 

2007 comenzó a probar esa experiencia en sucursales de Montevideo (capital) con apoyo y asesoramiento de 

la asociación down del uruguay. 

Hoy tenemos trabajando ocho jóvenes en la capital Montevideo y uno en la ciudad de Pando, apoyados 

por nuestra asociación. Y 8 jóvenes más en el interior del país, desarrollando todos la tarea de reponedores 

de mercadería, trabajando 4 horas de lunes a viernes, haciendo todos los aportes legales correspondientes 

incluyendo sociedad médica y cobrando el sueldo correspondiente a su cargo y horario, con los mismos 

derechos y obligaciones que los demás trabajadores. 

cuatro pilares fundamentales trabajan en conjunto para lograr una plena y exitosa inserción laboral: El 

Joven, la familia, la asociación down y la empresa 

la asociación down del uruguay fue fundada por padres en el año 1986, el esfuerzo y el trabajo 

realizado durante estos años ha tenido sus frutos en este “sueño hecho realidad” 

Palabras clave: síndrome de down; inserción laboral; uruguay; empleo con apoyo. 
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la asociación down del uruguay es una OnG de padres de personas con síndrome de down, sin 

fines de lucro, fundada en el año 1986 unidos por un objetivo común, defender los derechos de sus 

hijos e incidir en la comunidad para lograr su inclusión real. 

1. Jóvenes con síndRome de doWn TRaBaJando en nuesTRo País 

Cuando nuestros hijos nacieron nunca nos imaginamos que hoy íbamos a estar hablando de la 

inserción laboral de los jóvenes con Síndrome de Down y menos que eso ya fuera una realidad 

en nuestro país. Todo se ha logrado con mucho esfuerzo y cuando recién empezamos con esta 

Asociación y salíamos a buscar algún lugar que los tomaran para trabajar, nos decían que la 

sociedad no estaba preparada. 

El ingreso de jóvenes con discapacidad en el ámbito laboral ha sido esporádico en nuestro país. 

Cada tanto tenemos novedades de algún joven que ha tenido la oportunidad de ingresar a 

alguna empresa privada, o que trabaja en algún proyecto laboral familiar. 

Desde el año 2000 uno de los hipermercados con más años en nuestro país ha tenido como política 

en su empresa, ingresar un joven con Síndrome de Down por cada sucursal inaugurada en el 

interior del mismo. Desde el año 2007 esta misma empresa comenzó a probar esa experiencia 

en sucursales de Montevideo (capital) con el apoyo y asesoramiento de la Asociación Down del 

Uruguay. 

Hace 9 años que esta empresa Ta-Ta comenzó con su proyecto teniendo en la actualidad 16 

jóvenes empleados de forma directa en todo el país. sus edades oscilan entre 21 y 38 años. su cargo 

es de re ponedor de mercadería, trabajando 4 horas de lunes a viernes, haciendo todos los aportes 

legales correspondientes que incluye sociedad médica y cobrando el sueldo acorde a su cargo y a su 

horario, con los mismos derechos y obligaciones que los demás trabajadores. 
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al día de la fecha tenemos trabajando a ocho jóvenes en la capital Montevideo y uno en la 

ciudad de Pando, apoyados por nuestra asociación. Y a futuro esta empresa va seguir insertando 

más jóvenes hasta cubrir la totalidad de sus sucursales. un joven por sucursal. 

Este desafío que comenzamos a transitar en el año 2007 fue muy significativo no solo por lo 

que implica, el que nuestros hijos pudieran tener la oportunidad de trabajar sino que también nos 

enfrentaba a una tarea que nunca habíamos realizado y no teníamos mucho tiempo para organizarla. 

Tuvimos entonces, que coordinar esfuerzos entre todas las partes involucradas ha efectos 

de posibilitar el desarrollo pleno de las habilidades de los jóvenes para la vivencia de su primera 

experiencia laboral. 

1.1. Existen 4 pilares fundamentales que trabajan en conjunto para poder lograr una plena y exitosa 

inserción laboral de estos jóvenes. no van a ocupar un espacio en una empresa, por el contrario, 

van a cumplir un rol productivo y se los va a incentivar para que en la medida de sus posibilidades 

y respetando sus tiempos puedan ir evolucionando y aprendiendo cada día más. 

1.1.1. el Joven es el principal protagonista del proyecto, asume su trabajo, con absoluta 

responsabilidad, pasión y se convierte en referente entre sus compañeros. 

1.1.2. la familia proporciona apoyo, incentivo, contención y presencia 

1.1.3. la asociación down realiza la selección, prepara el escenario para la inserción y luego 

brinda el sostén necesario ante dudas, situaciones emergentes e imprevistos. realiza el seguimiento 

de los jóvenes 

1.1.4. la empresa realiza el proceso de inducción, entrenamiento, el seguimiento correspondiente 

y ofrece la calidad humana de su personal para lograr el propósito del programa 

1.2. Preparación para el ingreso 

1.2.1.- la empresa nos ofrece un ambiente laboral óptimo ya que eligen con mucha detención la 

sucursal en la que el joven va a ingresar, consideran que no todas tienen las condiciones necesarias 

para poder llevar una tarea de este tipo. a su vez los gerentes, encargados, tienen que estar a fin de 

tener dentro de su plantel a un joven con estas características y también asumen como tarea, elegir 

dentro del personal una persona que va a ser el referente para ese joven, teniendo como función 

enseñarle la tarea, el funcionamiento de la empresa, las normas, horarios, descansos, marcada de 

tarjeta de reloj y la contención ante cualquier dificultad, acompañándolo a superar obstáculos, 

estimulando sus logros. Tarea no tan fácil, cuando estamos hablando de personas que no tienen 

ninguna preparación pero si una sensibilidad especial y un temple que los hace aptos para esta labor. 

1.2.2.- la asociación down tiene a su vez la tarea de seleccionar al joven de acuerdo al perfil 

que marca la empresa, en este caso era solo que tuviera buena comunicación, buena conducta, 

que quisiera trabajar y que se manejara con independencia en relación a la locomoción. no era 

excluyente el tener lecto-escritura. 
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1.2.3.- después de seleccionados los jóvenes y haber tenido entrevistas con los padres para saber 

si estaban de acuerdo en empezar esta experiencia, realizamos talleres cortos donde la asociación 

prepara a los mismos para un buen desempeño laboral, donde no se les enseña la tarea, pero si 

pautas de conducta, obligaciones y derechos, haciendo especial hincapié en cuales son las conductas 

que no van a ser aceptadas por parte de los empleadores. Que cosas pueden hacer y cuales no, la 

importancia de la puntualidad, el aseo etc. 

1.2.4.- luego que consideramos que el joven esta relativamente preparado (y decimos relativamente 

porque como nunca han pasado por una experiencia igual pueden haber conductas o reacciones 

inesperadas que habrá que resolver en el momento, ya que todos los jóvenes no son iguales y por 

consiguiente no hay un patrón a seguir.) la psicóloga de la empresa tiene entrevista con los padres y 

con el joven seleccionado por separado. 

1.2.5.- El próximo paso es hacer una reunión en la sucursal elegida, donde participan gerente, 

encargados, compañero/a que va a ser el referente del joven, la Psicóloga de Tata, los padres y mi 

participación como encargada de la inserción laboral de nuestra asociación. 

Esta reunión tiene como objetivo desmitificar a las personas con síndrome de down, que los que 

van a estar en contacto pierdan sus miedos, que los papás cuenten un poco como es su hijo en su 

entorno familiar, que intereses tienen, que música les gusta y todos los detalles que consideren 

necesarios para un mejor conocimiento del joven. a su vez les cuento como es el joven en la 

asociación, sus capacidades, sus limitaciones y además asesoro a los que van a enseñar la tarea, como 

es mas fácil que ellos aprendan y características en general de las personas con síndrome de down. 

dándoles una guía de cuales son sus mayores dificultades y como seria a nuestro entender la mejor 

forma de salvar las mismas. 

1.2.6.- También en esa reunión se resuelve la fecha de ingreso y un día para que el joven pueda ir a 

recibir su uniforme, conocer el lugar de trabajo y a sus compañeros, firmándose el contrato laboral. 
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1.3 Los jóvenes que han venido ingresando en Montevideo desde el año 2007 en 
esta empresa son: 

nicolás Pan: 30 años, fecha de ingreso 16/4/07, gabriel de Poi: 20 años, fecha ingreso 3/6/07, 
sucursal centro sucursal shopping Pocitos. 

Federico Rimoldi: 24 años, fecha ingreso 8/8/07, diego Borghini: 27 años, fecha de ingreso 
sucursal cordón. 26/5/08, sucursal unión. 

victoria modernel: 20 años, fecha de ingreso 9/6/08, leandro de la Puente: 21 años, 

sucursal Paso molino. fecha de ingreso 28/7/08, sucursal Portones.
�
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sabrina Trias: 20 años, fecha de ingreso 1/9/08, lucía da luz: 20 años, Fecha de ingreso 
sucursal Tres cruces 10/6/09, sucursal colón 

Juan Pablo Toledo, Fecha de ingreso 1/10/09, sucursal Pando este joven no pertenece a la capital pero como en 
esta ciudad no hay una asociación que apoye asumimos esa tarea nosotros. 

1.4. De esta oportunidad de empleo que han tenido estos jóvenes se ha visto una 

serie de cambios positivos en diferentes niveles: 

1.4.1. Social: 

Esta experiencia de casi 3 años en que nuestros jóvenes están demostrando que sí pueden trabajar y 

de forma excelente, ha provocado que otras tres Empresas hayan ofrecido puestos de trabajo. 

una de ellas fue una empresa de limpieza que trabaja en un hospital de nuestro país, donde 

aquí no fue posible poder insertar a ningún joven con síndrome de down por temor de los padres 

a que contrajeran alguna enfermedad en el lugar de trabajo. Pero de todas formas en diciembre 

del 2008, ocuparon esos cargos 4 jóvenes con discapacidades intelectuales y una persona con 

esquizofrenia que concurren a nuestra asociación. 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

También ofreció un puesto la empresa urudaTa que trabaja con insumos de computación, 

a este joven se lo contrato para realizar tareas de eliminación de expedientes antiguos y ya se le esta 

dando otros tipos de tareas en la secretaría. 

Este año ha ingresado una joven con síndrome de down a un supermercado también 

cumpliendo tareas de reponedora, empaquetadora, limpieza etc. ya que es un supermercado de 

barrio pequeño y todos los empleados cumplen múltiples tareas. 

1.4.2. En los propios jóvenes: 

Han aprendido tareas que nunca habían realizado como reponer mercadería, clasificarla, frentearla, 

copiar códigos de barra, poner precios, pasar códigos a la computadora, etc. progresando e 

interesándose en seguir aprendiendo. 

•	� adquieren un rol, estatus social y familiar 

•	� Mayor madurez e independencia, facilitando el pasaje del niño al adulto 

•	� aumento de la autoestima, se sienten valorados 

•	� Mayor seguridad en sus actos 

•	� Mayor autonomía 

•	� aumento de vocabulario 

•	� logros económicos 

•	� Toma de decisiones y aceptación de las consecuencias 

•	� resolución de situaciones problemáticas 

•	� aprende a organizar su tiempo y actividades 

•	� aprende a ser responsable de sus actos 

•	� lograr auto control 

•	� Buena relación con sus compañeros y superiores, llegando a tener verdaderas relaciones 

de amistad que se mantienen fuera del ámbito laboral. 

1.4.3. En los Compañeros de trabajo 

•	� El ambiente laboral se modifica positivamente 

•	� El grupo de compañeros se vuelve más tolerante y solidario 

•	� aceptación de las diferencias 

•	� reconocimiento de las propias dificultades 

los encargados y compañeros comentan haber quedado todos muy sorprendidos al ver lo 

rápido que han aprendido a realizar su trabajo y que el ingreso de los jóvenes ha cambiado la forma 

de relacionarse entre todos los compañeros: los grupos están más unidos y solidarios, aceptando 

las diferencias no solo del joven con síndrome de down sino también de todos los empleados, 
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siendo más cuidadosos en la forma de comunicarse ya que son un ejemplo de compañerismo, de 

corrección, de amabilidad, y de respeto hacia el otro, sensibilizando así todo el entorno social. 

Finalizando quiero dejar un mensaje de alegría y satisfacción, de un sueño hecho realidad, 

de ánimo a aquellos padres que recién empiezan, decirles que se puede, que solo es proponérselo 

y tener metas claras. no les vamos a mentir, hay que trabajar y mucho, pero creo que vale la pena 

intentarlo. 
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Tema 5: 

FOrMación PrOFEsiOnal Y EMPlEO cOn aPOYO 

comunicación: 


la Oficina un espacio para todos/as
�

autores: 

Susana Álvarez Martínez 


Natalia Díaz Fernández
�

Resumen: 

En Granadown durante los cursos 2007 y 2008, 18 alumnos/as se forman en auxiliar de oficina en distintos 


centros. Todos ellos con la misma necesidad. la ausencia de material que permita al alumnado con síndrome 


de down acceder a los mismos contenidos que sus compañeros/as pero adaptados a sus capacidades.
�

Este material surge al reforzar esta formación de forma coordinada con los centros.
�

Tiene unas características pedagógicas que lo hacen accesible: vocabulario claro, instrucciones sencillas, 


información en cuadro-resumen.
�

Es globalizado, trabaja lengua y Matemáticas en relación a la oficina. Está dividido en:
�

•	� dos bloques temáticos con once unidades cada uno, como: la empresa, impresos y documentos, la base 

de datos, Formas de comunicación… 

•	� Manual de evaluación con una prueba de cada unidad.
�

• Material complementario con conceptos básicos, lecturas y resolución de problemas.
�

los resultados obtenidos fueron positivos:
�

El alumnado con síndrome de down participa en su clase. la visión de éste es más positiva en el centro. se 


valora la diversidad. aumenta la motivación y el éxito con que se finaliza dicha formación. se utiliza con 


otros como material de refuerzo.
�
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cuando el alumnado con síndrome de down acaba la escolarización obligatoria las posibilidades 

de continuar su formación se reducen. algunos acuden a las asociaciones, otros realizan un PcPi o 

cursos de FPO, y los que menos, aquellos que han obtenido el título de secundaria, se deciden por 

realizar un FP de grado medio. 

En Granadown durante los cursos 2007 y 2008 un grupo de 18 alumnos/as deciden formarse 

en auxiliar de oficina en distintos centros. Pero todos ellos, nos planteaban la misma necesidad. 

la ausencia de material que permitiera al alumnado con necesidades educativas especiales, y en 

concreto con síndrome de down, acceder a los mismos temas y contenidos que sus compañeros/as 

pero adaptados a sus capacidades y características de aprendizaje. 

con el lema “la oficina un espacio para todos/as”, surge este material, como resultado de 

nuestra experiencia, al reforzar durante nuestras sesiones de apoyo escolar, la formación de auxiliar 

de oficina, de forma coordinada e inclusiva con los centros. 

convencidos de que el éxito del aprendizaje depende de las experiencias que se le faciliten y 

de un material que haga posible “hacer fácil lo difícil”. 

Es por ello, que este material, tiene unas características pedagógicas que lo hacen accesible a 

cualquier persona con alguna dificultad de aprendizaje: 

vocabulario claro, instrucciones sencillas, información en cuadro-resumen para hacer más 

fácil su memorización y un diseño visual atractivo. 

respecto al contenido del mismo, es un material globalizado que trabaja lengua y 

Matemáticas en relación a los temas de oficina. Pretende ser una introducción al mundo de la 

oficina. Está dividido en: 

•	� dos bloques temáticos con once unidades cada uno, en los que se priorizan objetivos 

funcionales. 

a modo de ejemplo, algunos temas que aparecen son: la oficina, la empresa, impresos 

y documentos, la base de datos, Formas de comunicación, El currículum vitae, la atención al 

público… 

•	� Manual de evaluación para el profesorado, que incluye una prueba de evaluación de cada 

unidad para el alumnado. 

•	� Material complementario que incluye conceptos básicos, lecturas y resolución de 

problemas. 

con las lecturas se pretende potenciar la comprensión lectora, a través de distintos ejercicios 

como: contestar a preguntar, escribir verdadero o falso, completar frases, escribir en orden la frase o 

corregir los errores de una frase…. 
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con los conceptos básicos se refuerza un vocabulario que ha aparecido de forma transversal 

durante los temas, pero que se debe trabajar de forma explícita como: la seguridad en el trabajo, el 

contrato, la seguridad social, los sindicatos… 

En la resolución de problemas aparece un análisis de datos, que facilita el razonamiento para 

llegar a la solución correcta de problemas relacionados con la oficina y que se solucionan con las 

operaciones básicas de cálculo. 

los resultados obtenidos al utilizar este material fueron positivos, no sólo para el alumnado 

con síndrome de down en particular, sino además para toda la comunidad educativa. 

El alumnado con síndrome de down: 

•	� realiza las tareas individuales de clase de forma más autónoma. 

•	� Participa de forma más activa en la clase. En debates, lluvia de ideas… 

•	� Potencia el que haya un clima de trabajo. 

•	� aumenta la relación con sus compañeros. 

•	� sube su autoestima. 

•	� Está más preparado para realizar las prácticas. 

En la comunidad educativa: 

•	� Es más positiva la visión del alumnado con síndrome de down por parte de compañeros, 

profesorado y padres. 

•	� se crea un clima más cordial y distendido. 

•	� se eleva el nivel de motivación del alumnado y del profesorado. 

•	� se reducen los problemas de convivencia. 

•	� se utiliza como material de refuerzo con otros alumnos/as. 

•	� se valora la diferencia y el esfuerzo personal. 

•	� aumenta el número de alumnado con y sin síndrome de down que termina esta formación 

con éxito. 

En definitiva se consigue que la oficina sea un lugar de trabajo, en el que hay sitio para todos/ 

todas “los empleados/as”. 
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Tema 5: 

FOrMación PrOFEsiOnal Y EMPlEO cOn aPOYO 

comunicación: 


Preparación para el acceso al empleo público
�

autores: 


María Mercedes Martín Sáez
�

José Luis Sánchez Cobos
�

Mercedes Cano Sánchez
�

Resumen: 

desde Granadown se imparten clases de preparación de oposiciones para el acceso al empleo público para 

personas con discapacidad intelectual. 

El objetivo de esta comunicación es transmitir el trabajo que el/la preparador/a de oposiciones junto con los/ 

as alumnos/as lleva realizando en la asociación. 

se comienza con una referencia a la normativa que hay publicada con respecto al acceso al empleo público 

de personas con discapacidad intelectual. se continúa con la situación que se mantuvo con el ayuntamiento 

de Granada con respecto a la inserción laboral de personas con síndrome de down y con la contratación de 

éstas por parte del consistorio. 

se citan las bases que se publican con respecto a la provisión de plazas para subalternos de administración 

General, para discapacitados intelectuales. a continuación se explica el inicio de la preparación, el temario y 

los exámenes, la elaboración del temario del ejercicio teórico, la preparación del primer ejercicio de oposición, 

la elaboración del temario del ejercicio práctico, la preparación del segundo ejercicio de oposición, el material 

de repaso de contenidos, las funciones complementarias del/a preparador/a, la continuación de la preparación 

del segundo examen tras el primero, el después de los exámenes y por último los resultados obtenidos. 

Palabras clave: Empleo, Público, Oposiciones, síndrome de down, discapacidad, Temario, Exámenes. 
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1. InTRoduccIón 

Teniendo en cuenta los progresos que se tratan de conseguir hacia la normalización de la vida de las 

personas con discapacidad intelectual y sabiendo que para ello es crucial disponer de un empleo. la 

asociación síndrome de down de Granada, cuenta con un grupo de jóvenes que se encuentran en 

una etapa como es la inserción en el mundo laboral. 

Partiendo de la situación de los/as jóvenes con síndrome de down en el empleo, vamos a dar 

a conocer una experiencia pionera en el acceso al empleo público para personas con discapacidad 

intelectual. 

2. legIslacIón 

El acceso al empleo público de personas con discapacidad intelectual ha sido posible gracias al apoyo 

por parte de las leyes que han empezado a contemplar el derecho de las personas con discapacidad 

intelectual en el acceso al empleo público. 

Teniendo en cuenta la legislación que hace referencia a este tema, podemos citar algunos 

ejemplos como: 

•	� la Ley 1/1999 de 31 de marzo de Atención a personas con Discapacidad en Andalucía, en 

el artículo 23 contempla lo siguiente: “En atención a la naturaleza de las funciones a 

desarrollar en la convocatorias, se podrá establecer la excepción de alguna de las pruebas o 

la modulación de las mismas a fin de posibilitar el acceso al empleo público a las personas 

con retraso mental”. 

•	� la Ley 53/2003 de 10 de diciembre sobre Empleo público, contempla que: “las personas con 

discapacidad se ven sometidas a importantes barreras para acceder al empleo público, 

obstáculos que no son justificables, pues la actividades de los servicios públicos es 

perfectamente compatible con la capacidad y formación de las personas con discapacidad”. 

•	� El Real Decreto 2271/2004 de 3 de diciembre “acceso al empleo público y la provisión de 

puestos de trabajo de las personas con discapacidad”, expone que: 

−	� El objetivo es fomentar la practica de aciones positivas que favorezcan la igualdad 

de oportunidades sin perjuicio de la igualdad de condiciones de acceso que debe 

imperar entre los/as candidatos/as a la cobertura de puestos de empleo público. 

−	� se inspira en los principios de igualdad reoportunidades, no discriminación, 

accesibilidad universal y compensación de desventajas. 

−	� se reservaran plazas en cuerpos, escalas o categorías cuyos/as integrantes 

normalmente desempeñen actividades compatibles en mayor medida con la posible 

existencia de una minusvalía. 

−	� se reservarán un cupo no inferior al 5% de las vacantes para ser cubiertas entre 

personas con discapacidad cuyo grado de minusvalía sea igual o superior al 3%. 
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−	� se establecerán las adaptaciones y los ajustes razonables necesarios de tiempo y 

medios. 

destacar que el ayuntamiento de Granada con anterioridad al decreto 93/2006 por el que 

se regula el ingreso, la promoción interna y la provisión de puestos de trabajo de personas con 

discapacidad, en la Función Pública, de la administración General de la Junta de andalucía: 

•	� Prevé la reserva mínima de plazas de un cupo no inferior al 5%, incluyendo ya un cupo 

destinado a personas con discapacidad intelectual. 

•	� así mismo se anticipa a la normativa al establecer la exención de alguna de las pruebas o 

la modulación de las mismas a fin de posibilitar el acceso al empleo público. 

•	� además se anticipa a que los contenidos de las pruebas estarán dirigidos a comprobar que 

los/as aspirantes poseen los conocimientos imprescindibles que les permitan el ejercicio 

de las funciones propias del puesto. 

•	� También se anticipa a que las personas que no han obtenido plaza puedan ser seleccionadas 

para desempeñar puestos de carácter temporal, en régimen de personal interino o de 

personal laboral temporal. 

la asociación síndrome de down de Granada en un compromiso firme de mejorar las 

condiciones de vida de colectivos desfavorecidos viene realizando desde el año 2001 convenios de 

colaboración con el Excmo. ayuntamiento de Granada, como medio para conseguir la igualdad de 

oportunidades y la inserción e integración sociolaboral de las personas con discapacidad intelectual. 

Para ello se inicia una serie de contactos con el ayuntamiento de Granada en los que se 

les explica cual es la metodología del “Empleo con apoyo” y el modelo de convenio que podría 

establecerse entre ambas partes para realizar prácticas laborales en las dependencias del consistorio. 

Esto tiene como fruto que en abril de 2001 se firme el primer convenio de colaboración de 

prácticas, el cual, se renueva posteriormente en noviembre de 2001 y en julio de 2002, haciendo 

un total de 20 meses. 

En diciembre de 2002 estas prácticas se transforman en contratos laborales siendo el tipo de 

contrato el de Fomento de Empleo para personas con discapacidad, con una duración máxima de 

3 años. 

durante este tiempo el ayuntamiento junto con la asociación trabaja en la fórmula para 

consolidar dichos puestos de trabajo. 

se agotan los 3 años de contrato y se recurre a la contratación por colaboración social; es 

justo en este periodo cuando se empieza a trabajar en las bases específicas de acceso al empleo 

público para personas con discapacidad dentro del ayuntamiento de Granada con las asociaciones 

de discapacitados intelectuales de dicha ciudad (Bordeline, down, asprogrades y aspace). 
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En diciembre de 2005 se publican las primeras Bases del concurso oposición libre convocado 

para provisión en propiedad de ocho plazas de subalternos de administración General, para 

discapacitados intelectuales, dichas bases se publican en: 

• Boletín Oficial de la Provincia nº 246, de 29 de diciembre de 2005. 

• BOJa nº 63 de 3 de abril de 2006 

• BOE nº 137, de 9 de junio de 2006 

En Mayo de 2007 se publican las segundas bases del concurso oposición libre convocado 

para provisión en propiedad de ocho plazas de subalternos de administración General, para 

discapacitados intelectuales, dichas bases se publican en: 

• Boletín Oficial de la Provincia nº 92, de 15 de mayo de 2007. 

• BOJa nº 113, de 8 de junio de 2007 

• convocatoria publicada en BOE nº 171, de 18 de julio de 2007. 

En Junio de 2009 se publican las terceras bases del concurso oposición libre convocado 

para provisión en propiedad de nueve plazas de subalternos de administración General, para 

discapacitados intelectuales, dichas bases se publican en: 

• Boletín Oficial de la Provincia nº118, de 24 de junio de 2009, 

las cuales actualmente, noviembre de 2009, están pendientes de publicarse en el BOJa y en 

el BOE. 

3. InIcIo de la PRePaRacIón 

la asociación ante esta nueva situación se plantea la necesidad de apoyar a los/as jóvenes que 

estén dispuestos a presentarse a las oposiciones para consolidar el puesto de trabajo que vienen 

desempeñando. 

se convoca a una reunión a las familias y a los jóvenes para ofrecerles la posibilidad de prepararle 

dichas oposiciones desde la propia asociación, ya que los profesionales conocen las dificultades de 

atención, asimilación, hábitos de estudio, etc…, que tienen los jóvenes. 

Teniendo en cuenta la demanda que hacen las familias y los jóvenes, se decide establecer tres 

grupos de formación. dichos cursos se constituyen teniendo en cuenta las características de cada 

joven y el desarrollo cognitivo de éstos (memoria, atención, etc) y el horario laboral de los jóvenes. 

cada grupo acude dos veces en semana, un joven acude solo a formación en horario de mañana 

porque trabaja en turno de tarde y el resto de jóvenes acude por la tarde porque trabaja en turno de 

mañana. las sesiones tenían una duración de dos horas cada día, ya que había que comenzar por 

crear hábitos de estudio, de lectura comprensiva, de subrayado de lo más importante, etc. 
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Para la segunda y tercera convocatoria se modificó la dinámica de formación, ya que se pasó 

a impartirse sólo un día a la semana y durante dos horas. El cambio se produjo porque los jóvenes 

ya conocían el temario y en gran parte lo dominaban. El objetivo de continuar la preparación de 

oposiciones era para ir afianzando y asimilando mejor todos los conceptos. Está establecido un 

descanso de diez minutos durante las dos horas de preparación. 

4. TemaRIo y eXámenes 

las bases de las de las oposiciones para personas con discapacidad del ayuntamiento de 

Granada, establecen que la fase de oposición constará de dos ejercicios de carácter obligatorio, 

siendo: 

•	� El primero de ellos consiste en un cuestionario de 15 preguntas tipo test, con dos 

alternativas y solo una correcta, el tiempo para realizarlo es de 60 minutos como máximo 

y es elaborado siguiendo el siguiente temario: 

1.	� la constitución Española de 1978: idea general del Título i, “de los derechos y 

deberes fundamentales” 

2.	� la constitución Española de 1978: idea general del Título ii, “de la corona” 

3.	� la constitución Española de 1978: idea general del Título iii, “de las cortes 

Generales” 

4.	� la constitución Española de 1978: idea general del Título iv, “del Gobierno y 

la administración” 

5.	� la constitución Española de 1978: idea general del, Título vi, “del Poder 

Judicial”. 

6.	� El municipio: la organización municipal del ayuntamiento de Granada. 

7.	� El personal al servicio de las corporaciones locales. 

8.	� derechos del personal al servicio de los entes locales. 

9.	� deberes del personal al servicio de los entes locales. 

10. nociones básicas de prevención de riesgos laborales. 

•	� El segundo examen consiste en un cuestionario de 10 preguntas tipo test sobre un 

supuesto práctico, en base a los siguientes temas: 

1.	� manejo de fotocopiadora. 

2.	� ubicación de organismos oficiales relevantes. 

3.	� accesos a despachos y dependencias. 

4.	� manejo sencillo de líneas interiores. 

5.	� ordenación y distribución de documentos a dependencias municipales. 
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4.1 elaboración del temario del ejercicio teórico 

Para la elaboración del temario del primer ejercicio, se recurre a la constitución Española, así como 

a diferentes manuales de preparación de oposiciones al cuerpo de subalternos que se encuentran en 

el mercado ordinario: librerías, internet. Etc. 

los temas de carácter más legislativo aparecen con el articulado literal de la constitución, 

acompañados de una adaptación, que consiste en explicar el significado de cada uno de los artículos, 

en términos que los jóvenes puedan comprender, tal y como se observa en el siguiente ejemplo: 

artículo 66 

1. las cortes Generales representan al pueblo español y están formadas por el congreso de los 

diputados y el senado. 

2. las cortes Generales ejercen la potestad legislativa del Estado, aprueban sus Presupuestos, 

controlan la acción del Gobierno y tienen las demás competencias que les atribuya la constitución. 

3. las cortes Generales son inviolables. 

la adaptación realizada es la siguiente: 

Las Cortes Generales son el órgano que representa al pueblo español. Están formadas por el Congreso 

de los Diputados y el Senado (Cámaras). 

Las Cortes Generales son las encargadas de aprobar las leyes; controlan la acción del Gobierno y 

tienen otras competencias o funciones que les asigna la Constitución. 

Decimos que las Cortes Generales son inviolables, es decir, que ninguno de sus miembros puede ser 

sancionado por las manifestaciones (opiniones) que realicen desde el desempeño de sus funciones como 

miembros de las Cámaras. 

El resto de los temas del primer bloque se adaptan con un lenguaje conciso y de fácil 

comprensión para los/as alumnos/as, con frases cortas y concretas. 

la dinámica que se sigue en las clases consiste: 

•	� en la entrega del tema que se va a trabajar y 

•	� en la lectura pausada y comprensiva del mismo. dicha lectura la realizan los/as propios/ 

as alumnos/as, de forma que todos/as leen una parte del tema. 

Tras la lectura de cada punto o párrafo del tema con contenido significativo (según se 

estime oportuno), se procede a la explicación del mismo utilizando un lenguaje más sencillo y un 

vocabulario adaptado a sus necesidades comprensivas. 

además se intenta resolver las posibles dudas que vayan surgiendo en la lectura del tema. 

un ejemplo de lo mencionado anteriormente podría ser el siguiente: 

artículo 1 

1. España se constituye en un estado social y democrático de derecho, que propugna como valores 

superiores de su ordenamiento jurídico la libertad, la justicia, la igualdad y el pluralismo político. 
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2. la soberanía nacional reside en el pueblo español, del que emanan los poderes del estado. 

3. la forma política del Estado español es la monarquía parlamentaria. 

se parte del artículo literal y se van definiendo aquellas palabras que son más importantes, 

como a continuación se transcribe: 

Estado: Es la forma que tienen de organizarse un conjunto de personas que habitan en los mismos 

territorios y con algunas características comunes, que les permiten tener una organización propia y 

compartida. 

Democracia: Es la forma de organización política del Estado, basada en el principio de soberanía 

popular y en la participación del pueblo en las decisiones políticas. Un sistema democrático posee los 

órganos necesarios para legislar, gobernar y controlar, en nombre del pueblo. 

Poderes del Estado: 

El Estado tiene tres poderes que son los siguientes:
�

Poder Legislativo: Recae en el Congreso y Senado. Se encarga de elaborar y aprobar las leyes.
�

Poder Ejecutivo: Recae en el Gobierno. Se encarga de desarrollar las acciones que permiten la convivencia 


en la sociedad, aplicando las leyes existentes.
�

Poder Judicial: Recae en los Tribunales de Justicia. Se encarga de controlar el cumplimiento de las leyes 


por las instituciones y las personas.
�

Monarquía parlamentaria: Es una forma política del Estado, en la que el jefe del Estado es el Rey, pero 


en la que el órgano central es el Parlamento. El Rey está sometido a las decisiones de las Cortes de las que 


depende la voluntad del pueblo. Las Cortes son responsables de la legislación y el Rey asume las funciones 


que le son asignadas en la Constitución, fundamentalmente de representación del Estado.
�

durante todas las sesiones de explicación de cada tema, se les van entregando cuestionarios 

de 15 preguntas con la misma estructura que tendrá el futuro ejercicio de oposiciones, un ejemplo 

de pregunta podría ser: 

la soberanía nacional reside: 

1. En el Pueblo Español del que emanan todos los poderes 

2. En las cortes Generales 

Estos cuestionarios se contestan en casa utilizando el material entregado en clase, siendo el 

objetivo el facilitar el estudio del tema y familiarizarse con el tipo de pregunta que contendrá el 

ejercicio teórico de las oposiciones. 
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En la sesión siguiente se corrigen los cuestionarios entregados con anterioridad, de forma que 

cada alumno/a lee una pregunta y dice la respuesta que ha marcado en su cuestionario para que 

todos/as lo escuchen, se debaten las posibles respuestas y se aclaran las posibles dudas que hayan 

surgido con referencia al tema trabajado. 

4.1.1 Preparación del primer ejercicio de oposición: 

Tras la finalización del tema, en la siguiente sesión se programan dos ejercicios de evaluación: 

•	� Por un lado del tema que se acaba de exponer y 

•	� Por otro lado un ejercicio general que recoge cuestiones sobre todos los temas vistos hasta 

el momento. 

dichos ejercicios tienen como finalidad el repaso y que no olviden los contenidos de los temas 

vistos. Y además se simula la preparación para el día del examen. 

Estos ejercicios se elaboran con las preguntas de los cuestionarios que han realizado sobre 

el tema, siguiendo las mismas directrices en cuanto al planteamiento (una pregunta con dos 

alternativas) que el ejercicio de las bases de las oposiciones. En este caso la cantidad de preguntas 

es mayor, ya que las evaluaciones suelen tener del orden de 50 a 60 preguntas, con el propósito de 

abarcar todo el contenido del tema y de que los/as alumnos/as se acostumbren a un nivel mayor de 

preguntas del que se les va a exigir. 

además la primera hoja del cuestionario deben cumplimentarla con sus datos personales 

(dni, nombre y apellidos) y en la siguiente hoja lo primero que aparecen son las instrucciones para 

rellenar correctamente el cuestionario. 

Estas instrucciones son muy parecidas a las que se encuentran en el test de la oposición. Esto 

nos permite que se familiaricen con el momento del examen. 

En clase se intenta simular la situación del examen real, que consiste en: 

•	� los/as jóvenes se sientan de manera individual respetando una separación espacial entre 

ellos. 

•	� atienden las explicaciones previas que el/la examinador/a les facilita, con idea de luego 

prestar atención a los/as miembros/as del tribunal. 

•	� se les pregunta si tienen alguna duda y se les tranquiliza ante la situación a la que se van 

a enfrentar. 

•	� se les recuerda que durante el examen no pueden hablar entre ellos/as y deben mantenerse 

en silencio. 

•	� se vigila que el único material del que pueden disponer, durante la realización del examen 

sea: la hoja de preguntas, el dni y 2 bolígrafos. 

•	� se les recuerda que el tiempo del que disponen es de 2 horas y que en este caso el/la 

examinador/a está a su disposición. 
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•	� una vez finalizada la simulación del examen real, se realiza la corrección de la prueba. 

los criterios de corrección van en la misma línea que los establecidos en las bases. Para 

ello se contabilizan solo los aciertos, ya que las respuestas incorrectas no tienen ninguna 

penalización. 

•	� la evaluación de la prueba conlleva una corrección por parte del/a examinador/a y una 

puesta en común con todos/as los/as alumnos/as, que consiste: 

•	� En cada examen se marcan las preguntas contestadas correctamente con una “B” y las 

incorrectas con una “M”, acompañadas del marcado de la alternativa correcta. 

•	� Para establecer la nota se hace una regla de tres teniendo en cuenta el total de preguntas 

que contiene el examen, siendo la puntuación del examen con un criterio numérico 

acompañado de la consigna “aPTO” o “nO aPTO”. 

•	� Tras corregir los exámenes, se les entregan a los/as jóvenes con el propósito de que conozcan 

su nota y sobre todo y lo más importante para que vean en que se han equivocado. 

•	� dicha actividad se aprovecha para aclararles las dudas y las equivocaciones que han tenido 

y además sirve para subsanar los futuros errores. 

4.2 elaboración del temario del ejercicio práctico 

Para la preparación de los temas del segundo ejercicio eminentemente práctico, se ha recurrido a 

diferentes manuales de preparación de oposiciones al cuerpo de subalternos, utilizando como en el 

caso anterior un lenguaje comprensible acorde a sus necesidades formativas. 

En este caso la dinámica de las clases difiere ligeramente de las del primer ejercicio. así, al igual 

que se hace en las sesiones de preparación del temario teórico, se realiza una lectura comprensiva 

del tema, acompañada de explicaciones pero en este caso más prácticas; por ejemplo, en el tema 

práctico “la fotocopiadora” se explica y se trabaja in situ los contenidos del mismo o en el caso de 

“uso y manejo de las líneas telefónicas”, se trabaja con un teléfono-centralita y se realizan ejercicios 

prácticos a modo de role Playing. 

Paralelo a la explicación del tema y a la técnica del role Playing, se elaboran cuestionarios de 

ejercicios prácticos que se entregan a los/as jóvenes, para que los contesten en casa y posteriormente se 

corrigen en clase, siguiendo las mismas pautas expuestas anteriormente en el apartado “Elaboración 

del Temario Teórico”. 

4.2.1 Preparación del segundo ejercicio de oposición 

al terminar la explicación de todos los temas de la parte práctica, se hacen diferentes pruebas de 

evaluación que recogen cuestiones referentes a todos los temas tratados. 
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También se simula la situación real del segundo ejercicio, con las mismas características que el 

primer ejercicio: sentados en mesas individuales, explicación por parte del preparador, etc. 

4.3 Material de repaso de contenidos 

Para completar toda esta formación, y coincidiendo con el periodo vacacional, se le entregan otros 

cuestionarios diferentes, a los entregados durante el curso, sobre todos los temas del primer ejercicio. 

Tras este periodo de tiempo, una vez reiniciadas las sesiones formativas, se dedica un tiempo 

de cada una de ellas, a la corrección de dichos cuestionarios, procurando no interferir demasiado 

con el ritmo normal de clase. 

5. FuncIones comPlemenTaRIas del/a PRePaRadoR/a 

al margen de la dinámica de las clases, el/la preparador/a se mantiene continuamente informado 

del estado en que se encuentra la oposición: 

•	� Posibles cambios en las bases: nº de plazas que se ofertan, variaciones en el temario, 

cambios en el tipo de ejercicio, etc. 

•	� Publicación de la convocatoria de oposición: Fecha para presentar la solicitud de 

oposición, documentación que hay que aportar, lugar de presentación de las mismas, 

listas de admitidos, etc. 

En el momento de presentar las solicitudes de oposición, se debe adjuntar una instancia que 

recoja la solicitud de las diferentes adaptaciones que los/as opositores necesitan. dichas adaptaciones 

aparecen reguladas en: 

•	� real decreto 2271/2004 de 3 de diciembre, acceso al empleo público y la provisión de 

puestos de trabajo de las personas con discapacidad 

•	� la Orden PrE/1822/2006 de 9 de junio, por la que se establecen criterios generales para 

la adaptación de tiempos adicionales en los procesos selectivos para el acceso al empleo 

público de personas con discapacidad. 

algunas de las adaptaciones que se solicita desde la asociación al ayuntamiento para que se 

tengan en cuenta en la realización del examen de oposiciones, son: 

•	� Tamaño de la letra 14 

•	� lenguaje claro y sencillo tanto en la formulación de preguntas como de respuestas 

•	� Preguntas lo más concretas posibles 

•	� utilizar un círculo para la elección de la respuesta correcta (a-b) y tachar con un aspa (x) 

en caso de error. 
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•	� se le conceda una hora más de tiempo para la realización de las pruebas según lo establecido 

en la orden de 9 de junio de 2006, BOE nº140, de 13 de junio de 2006. 

•	� se tenga en cuenta la oferta por parte de la asociación síndrome de down de Granada 

para disponer de un profesional experto en síndrome de down para el asesoramiento en 

todo lo relacionado con la realización de las diferentes pruebas. 

•	� Parte de estas adaptaciones, los jóvenes también las solicitan en una instancia para que se 

tenga en cuenta en la redacción del examen. En este caso el/la preparador/a asesora a las 

familias y a los/as jóvenes a la hora de rellenar las instancias y de preparar la documentación 

necesaria para entregarla. 

El/la preparador/a acompaña a los/as jóvenes en los días de los exámenes, con varios objetivos: 

•	� aclararles las posibles dudas sobre el lugar de realización de la prueba de oposición. 

•	� solventar las cuestiones en las que tengan duda a cerca de la realización del examen 

(forma de las preguntas, cómo deben contestarlas, cómo deben rellenar los datos del 

examen, recordarle las normas de la prueba, etc). 

•	� servirles de apoyo moral, animándoles y tranquilizándoles si se ponen nerviosos. 

6. conTInuacIon de la PRePaRacIón del 2º eXamen TRas el PRImeRo 

una vez realizado el primer examen, se continúan las sesiones de preparación para la segunda 

prueba de oposición. se continúan las clases con la dinámica explicada anteriormente. 

Mientras se permanece atento a la espera de la publicación de las notas del primer examen. 

una vez que se publican las notas, se tiene en cuenta la fecha de realización del segundo examen. 

Y al igual que en el primer examen, el preparador les acompaña el día de realización del 

segundo examen. Transmitiendo tranquilidad y deseándoles mucha suerte. 

7. desPués de los eXamenes 

Tanto el/la preparador/a como alumnos/as están pendientes de la publicación de los resultados 

finales de la oposición. así como de las posibles reclamaciones que hubiera que alegar si fuera 

necesario. 

En la nota final, hay que estar atentos en las notas de los dos exámenes y en la nota de los 

méritos (formación y contratos de trabajo), ya que el resultado final es la media de las tres notas. 

El preparador está pendiente de todo esto con idea de conocer en qué posición se queda cada 

joven, con respecto a que jóvenes consolidan su puesto como funcionarios de carrera y que jóvenes 

van a poder acceder a una plaza como funcionarios interinos. 
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8. ResulTados oBTenIdos 

En la primera convocatoria los resultados obtenidos fueron satisfactorios, ya que aunque no 

conseguimos ninguna plaza como funcionarios/as de carrera, sí que conseguimos aprobar los 

exámenes de las oposiciones pero la suma de todas las notas no era suficiente para conseguir plaza. 

El resultado de la primera convocatoria fue que casi todos/as los/as jóvenes aprobaron los 

dos exámenes y dos de ellos consiguieron una plaza como funcionario interino. 

En la segunda convocatoria los resultados obtenidos fueron ya muy satisfactorios, ya que 

todos/as los/as jóvenes aprobaron los dos exámenes y consiguieron las siguientes plazas: 

• Tres jóvenes como funcionarios de carrera 

• dos jóvenes como funcionarios interinos 

actualmente siguen en preparación de oposiciones ocho jóvenes, a la espera de que a principios 

de dos mil diez se celebren los exámenes. Esperamos que los/as jóvenes consoliden su situación 

laboral aprobando y convirtiéndose todos/as en funcionarios/as de carrera, ya que el esfuerzo que 

están realizando lo merece. 

RefeRenciAs: 

Temario “ayuntamiento de Granada: subalternos”. Test. casos Prácticos. Editorial cEP. abril 2004. Madrid 

2004. 

“constitución Española 1978/2003 25 aniversario”. Edita: Excmo. ayuntamiento de Granada. Granada 

2003. 
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Tema 5: 

FOrMación PrOFEsiOnal Y EMPlEO cOn aPOYO 

comunicación: 

discapacidad intelectual e itinerarios formativos 


en el universidad autónoma de Madrid: Programa Promentor
�

autores: 

Dolores Izuzquiza
�

Mª Rosario Cerrillo
�
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�

Nuria de Carranza
�
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�

Rocío Goyarrola
�

Resumen: 

la atención a estudiantes con discapacidad es un estándar de calidad en el marco del Espacio Europeo de 

Educación superior. la agencia nacional de Evaluación de la calidad y acreditación, en su protocolo de 

evaluación para la verificación de títulos oficiales, ha incluido diversos aspectos relacionados con la igualdad 

de oportunidades de estudiantes con discapacidad. 

la cátedra de Patrocinio uaM-PrOdis de la Facultad de Formación de Profesorado y Educación de la 

universidad autónoma de Madrid, imparte el título de “Formación para la inclusión laboral de Jóvenes 

con discapacidad intelectual” galardonado con el Primer Premio al Proyecto solidario 2006, BMva 2007, 

Marisol Torres 2009, Banco santander 2009 y randstad 2009. 

la universidad es un espacio idóneo para el desarrollo de programas de educación inclusiva y, en paralelo, 

la inclusión es un estándar de calidad para la educación universitaria. Por tanto, para llevar a cabo los 

procesos de inclusión es necesario implementar un modelo socio-comunitario y potenciar las organizaciones 

inclusivas en sí mismas, en las que todos los miembros estén capacitados para atender la diversidad. Este 

aspecto se debe tener en cuenta en el diseño de los nuevos planes de estudio, dado que optar por la inclusión 

implica diseñar planes de estudio, programas, metodologías y estructuras organizacionales que se adapten a 

la diversidad de todo el alumnado 

la universidad autónoma entre sus fines pretende brindar a los jóvenes con discapacidad intelectual las 

mismas oportunidades educativas y sociales que al resto de los jóvenes para que puedan desarrollar una vida 

autónoma y un proyecto personal y profesional satisfactorio en la sociedad. 
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la atención a estudiantes con discapacidad es uno de los estándares de calidad que deberían cumplir 

todas las universidades en el nuevo marco del Espacio Europeo de Educación superior. la agencia 

nacional de Evaluación de la calidad y acreditación (anEca), en su Protocolo de Evaluación para 

la verificación de Títulos Oficiales, ha incluido diversos aspectos relacionados con la igualdad de 

oportunidades en relación a los estudiantes con discapacidad. 

la Facultad de Formación de Profesorado y Educación de la universidad autónoma de 

Madrid bajo el patrocinio de la Fundación Prodis iniciaron en el curso 2005 una iniciativa pionera 

en España, al poner en marcha el “Programa de Formación para la inclusión laboral de Jóvenes con 

discapacidad intelectual (“Promentor”). Galardonado con el Primer Premio al Proyecto solidario 

2006 (tercera edición del premio aBc unive 

En los años transcurridos desde el comienzo del programa se han firmado tres convenios 

específicos de colaboración y gestión entre la Fundación General de la universidad autónoma 

de Madrid y la Fundación Prodis y en junio de 2009 se firmó un convenio en el que se reconocía 

el Programa como Título Propio de la uaM. así mismo, la aplicación del Programa impulsó la 

creación de un Grupo de investigación reconocido por la universidad autónoma de Madrid al que 

pertenecen algunos de los profesores del Programa. El grupo, denominado PR-005 “Inclusión social 

y laboral de jóvenes con discapacidad intelectual”, está formado por 10 investigadores. su inscripción 

en el registro de Grupos de investigación reconocidos de la universidad autónoma de Madrid fue 

aprobada en el consejo de Gobierno de 16/11/06. 

El desarrollo de este programa dentro del entorno universitario de la uaM, es una experiencia 

pionera. Hoy por hoy, no existe otra experiencia similar en ninguna otra universidad española. 

la presente comunicación pretende presentar las características más relevantes del Programa 

Promentor y sus indicadores de calidad a través de: 

• las políticas de acción solidaria de la universidad autónoma de Madrid. 

• diseño del Plan de Estudios del Programa Promentor. 

• El Practicum como modelo de aceptación de la comunidad universitaria. 

2. la auTónoma y su comPRomIso socIal 

la universidad, como institución educativa, supone tanto el tramo superior de enseñanza, en el 

que se prepara a los profesionales de alta cualificación, como un marco de convivencia y cauce para 

el desarrollo del alumnado (persona y ciudadano), marco que adquiere su auténtica dimensión en 

la atención prestada a las singularidades que conforman su diversidad social (todas las personas 

están incluidas, todas son diferentes). si definimos la discapacidad como un estado o situación en 

el que se tiene menor grado de habilidad o ejecución en el desarrollo de capacidades, debido a una 

interacción de factores individuales y de contexto, desde una vertiente educativa, la discapacidad 

va a depender tanto de las limitaciones funcionales de la persona, como de las ayudas disponibles 
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en el contexto, por lo que la reducción o compensación de limitaciones vendrá de la mano de una 

intervención o provisión de servicios y apoyos que se centren en el desarrollo de capacidades y en el 

papel que representa la sociedad en general y, el contexto académico en particular. 

En el ámbito de la enseñanza universitaria, sobre todo a partir de la ley Orgánica 6/2001 

de universidades, la mayor parte de las universidades españolas ha introducido en sus Estatutos 

principios, artículos y disposiciones, así como medidas de acción orientadas a la igualdad y no 

discriminación efectiva de las personas con discapacidad. con la ley Orgánica 4/2007, por la que se 

modifica la ley anterior, se ha avanzado aún más en el principio de accesibilidad universal y el diseño 

para todos (transporte, comunicaciones, entornos virtuales y tecnológicos, etc.) y en el principio de 

inclusión de las personas con discapacidad en los estudios universitarios. 

desde este marco general, la conferencia de rectores de las universidades Españolas (cruE), 

aprobó por unanimidad en julio de 2001 el documento “compromiso social y voluntariado”, así 

como el convenio Marco de colaboración entre la conferencia de rectores y el comité Español 

de representantes de Personas con discapacidad, el 20 de noviembre de 2003. 

la universidad autónoma de Madrid ha procurado siempre atender a las personas con 

discapacidad, aumentando progresivamente sus líneas de actuación para facilitar que puedan 

estudiar en sus facultades. la dificultad que entraña la inclusión de personas con discapacidad 

intelectual en un entorno universitario, ha contribuido a que hasta el momento no se haya atendido 

a las necesidades de este colectivo. Por ello, cobra especial relevancia cualquier línea de investigación 

y programa formativo que favorezca la inclusión de personas con discapacidad intelectual en el 

entorno universitario. 

desde octubre de 2002, la Oficina de acción solidaria y cooperación de la universidad 

autónoma de Madrid se ocupa de los asuntos relacionados con la discapacidad. 

El objetivo del área de discapacidad de la Oficina de acción solidaria es garantizar la igualdad 

de oportunidades y la plena integración de los estudiantes con discapacidad en la vida académica 

universitaria, además de promover la sensibilización y la concienciación del resto de miembros de 

la comunidad universitaria. 

las acciones que se están realizando dan respuesta a las necesidades planteadas por los alumnos 

con discapacidad sensorial y motora pero, tal y como se especifica a continuación, hasta el 2005 no 

se habían contemplado a los alumnos con discapacidad intelectual. las acciones realizadas son las 

siguientes: 

•	� respecto a los alumnos con discapacidad auditiva: Puesta en marcha de proyectos que 

mejoren la comunicación en las aulas de las facultades (implantación de sistema de bucle 

magnético); presencia de los intérpretes de lengua de signos en las aulas de la uaM de 

los alumnos que no son oralistas y, por último, tutorías individualizadas mensuales cuyo 

objetivo es la orientación académica y la detección de problemas académicos. 

•	� Trascripción de apuntes, material docente y exámenes a Braille. 
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•	� ampliación del tiempo de realización del examen y adaptación de la prueba, en función 

de la discapacidad que presentan los alumnos. 

•	� Para los alumnos con enfermedades mentales, adaptación personalizada, coordinada con 

los psicólogos/psiquiatras, estudiantes, familias y profesores. 

En este sentido, está siendo de gran ayuda la distribución del «Protocolo de Atención a la 

Discapacidad» a los profesores que imparten clases a alumnos con discapacidad. El protocolo es 

una guía orientativa y de apoyo que contiene pautas generales para relacionarse con una persona 

con discapacidad contribuyendo a reducir las situaciones de desorientación que provoca la falta de 

información. 

son claros los avances que se han realizado para los estudiantes con una discapacidad sensorial 

pero como ha quedado evidenciado las personas con discapacidad intelectual precisan programas 

ajustados a sus necesidades personales. 

3. dIseÑo e ImPlemenTacIón del PRogRama de FoRmacIón PaRa la 

InclusIón laBoRal 

El Programa de Formación “Promentor” supone una apuesta decidida por la inclusión de personas 

con discapacidad intelectual en la universidad. dicho Programa se apoya en tres principios: 

•	� Principio de individualización: parte del hecho de la diferencia, el derecho a cultivarla y 

el enriquecimiento de todos por ello. Toda persona, al ser única, requiere idealmente de 

su propia planificación y recursos para desarrollarse. cuanto más nos aproximemos a esta 

referencia, mayor calidad educativa se estará promoviendo. 

•	� Principio de integración: se trata de ofrecer a todas las personas las mismas oportunidades 

y en el mismo entorno. 

•	� Principio de normalización: ofrece un espacio abierto y múltiples servicios lo más 

normalizados posible junto a otros alumnos de la Facultad de Formación de Profesorado 

y Educación de la universidad autónoma de Madrid con los que los estudiantes con 

discapacidad comparten muchas experiencias de ocio y tiempo libre. 

además de lo anterior, PrOMEnTOr tiene como bases: 

•	� la detección de necesidades formativas de los jóvenes con discapacidad intelectual. 

•	� la adecuación de una oferta educativa adaptada, sistemática, exigente y permanentemente 

evaluada. 

•	� la planificación centrada en la persona, metodología coherente con la calidad de vida y 

la capacidad de autodeterminación. 
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•	� la participación coordinada de un equipo de formación, un equipo de mediadores 

laborales y un equipo de investigación reconocido por la universidad autónoma de 

Madrid. 

•	� la participación de alumnos de Magisterio (Especialidad de Educación Especial) 

y Psicopedagogía en grupos de aprendizaje cooperativo que potencian la inclusión 

socioeducativa de las personas con discapacidad intelectual. 

•	� El acceso a un puesto de trabajo normalizado mediante la metodología de empleo con 

apoyo. 

•	� la investigación continua de todo lo realizado y conseguido a través del Programa de 

Formación e inserción laboral. 

3.1. inclusión en el entorno universitario 

actualmente resulta indiscutible el derecho al trabajo de la personas con discapacidad intelectual; 

sin embargo, bajo esta premisa existe todavía un vacío educativo y legislativo que pueda regular 

y dar respuesta adecuada a las demandas formativas que requiere esta población, y de esta forma 

poder acceder al empleo como el resto de la población. 

la necesidad de formación queda completamente justificada, ya no sólo desde planteamientos 

psicopedagógicos, sino también sociales. a todo el mundo le preocupa la situación laboral en que 

vive, pero como sociedad moderna y plural, no se ha de olvidar un sector de la población que 

presenta mayores dificultades para acceder a un puesto de empleo: las personas con discapacidad 

Por consiguiente, hay que reflexionar sobre cómo se puede brindar a los jóvenes con 

discapacidad intelectual las mismas oportunidades educativas y sociales para que puedan participar 

activamente y de forma autónoma en la sociedad en la que viven, tal y como se espera de cualquier 

joven o adulto independiente en miras a su proyecto de vida personal. 

En una sociedad democrática, la participación de todos debe realizarse en igualdad de 

condiciones y con la misma libertad de poder elegir diferentes opciones. se hace necesario mediar en 

este proceso de construcción personal, para respetar además su derecho a la autodeterminación. sin 

embargo, se ha de reclamar la ayuda necesaria para llevar a cabo su propio proyecto de vida, ayuda 

que se justifica por la equiparación de las condiciones de partida con el resto de los ciudadanos. 

la Planificación centrada en la Persona (metodología coherente con el respeto a la 

autodeterminación y dimensión central del concepto de calidad de vida); evita de alguna forma que 

la gente se vea privada del control de su propia vida y que se convierta en una mera espectadora de 

sus necesidades y meros consumidores del cuidado que se les dispensa. además pone las condiciones 

para evitar que las personas sientan la particular falta de respeto que consiste en no ser vistos, en no 

ser tenidos en cuenta como auténticos seres humanos. 
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desde el nacimiento las personas son seres dependientes y conforme se desarrollan se 

aproximan a lo que se suele denominar “vida independiente”. 

la responsabilidad de los profesionales es facilitar los medios, servicios, apoyos y entornos 

normalizados para diseñar y orientar la formación dirigida a personas con discapacidad. 

cualquier otra opción que no contemple la inclusión irá en detrimento de la calidad de vida 

y en consecuencia se estará limitando su camino hacia una mayor autonomía personal y laboral y 

en definitiva su participación real y contribución como ciudadanos del mundo. 

En este sentido, se debe subrayar la importancia del trabajo, no como fin en sí mismo sino 

como medio para poder cumplir un rol dentro de la sociedad en la que se vive y se pertenece, lema 

además de la filosofía social, referida a la incorporación de personas a su grupo de referencia. 

apelando de nuevo al “derecho de todos”; que subyace bajo la premisa básica de la educación 

inclusiva, reconocido ya en la declaración universal de los derechos Humanos, se reitera la 

necesidad de un modelo de formación especializada desde la propia universidad, como cualquier 

otro estudiante puede realizar cuando termina su formación académica previa. 

desde el enfoque inclusivo la discapacidad se ve como algo enriquecedor para el medio 

educativo, este modelo además postula que es responsabilidad de las personas con discapacidad 

tratar de integrarse en el mundo tal y como es. 

se hace más evidente y significativa esta carencia cuando se piensa en formación universitaria; 

por todo ello, la uaM apuesta por un modelo de Formación desde la propia universidad para 

alumnos con discapacidad intelectual, dándose a su vez la controversia de ser éstos el sector con 

mayores dificultades para acceder a un puesto de trabajo y por lo tanto quedaría más justificada su 

desarrollo e implementación. 

El Programa de Formación para inclusión laboral nace desde estos planteamientos y surge 

como una respuesta a la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. 

la detección de necesidades formativas así como la adecuación de una oferta educativa 

adaptada para los jóvenes, son la base del Programa que se desarrolla en la universidad autónoma 

de Madrid, además resulta vital identificar aquellas barreras psicológicas y sociales que puedan 

dificultar el proceso de inclusión del nuevo alumnado. 

Por un lado, destacar la idea de respuesta a las demandas de formación para el empleo, por 

otro, subrayar la característica fundamental: desde el entorno universitario y por último, con una 

formación ajustada a las necesidades cognitivas y psicológicas de los alumnos con discapacidad. 

la Facultad de Formación del Profesorado y Educación apuesta por la inclusión del joven con 

discapacidad intelectual y por ello diseño un Programa de Formación específico para este colectivo. 

se trata de un proyector innovador y solidario; en el que la característica más relevante es ser el único 

modelo de educación inclusiva para la discapacidad intelectual en España. Ésta le convierte además 

de proyecto pionero, en un referente y modelo de formación para otras experiencias, siendo la seña 

de identidad principal, la inclusión social y laboral desde el propio entorno universitario de la uaM. 
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Existen otras experiencias de formación para la discapacidad y empleo con apoyo, pero lo 

que hace de ésta una experiencia única y real es su carácter inclusivo, siendo su finalidad última la 

mejora de la calidad de vida de los jóvenes con discapacidad intelectual, a través del ejercicio del 

derecho a la educación en el entorno universitario 

Para promover la inclusión en el entorno universitario se crearon desde la Facultad de 

Educación y Formación de Profesorado, los “grupos de aprendizaje cooperativo”. son equipos de trabajo 

formados por alumnos de Magisterio, que coordinados por profesores del Equipo de investigación 

del Programa Promentor, y bajo su tutela colaboran voluntariamente en el establecimiento de 

relaciones interpersonales con jóvenes de su edad que tienen discapacidad intelectual. 

la adhesión al Proyecto se canaliza a través de la asignatura” Bases Psicopedagógicas de la 

Educación Especial”; que además de permitirles la adquisición de aprendizajes; les aporta una 

formación específica en los diversos ámbitos de la discapacidad intelectual. 

Éstos se comprometen a facilitar a los alumnos de curso de Formación laboral su proceso de 

inclusión en el entorno universitario, siendo su finalidad fundamental el impulso de la aceptación 

de la diversidad entre los jóvenes de la Facultad. 

al finalizar su periodo de formación, los estudiantes con discapacidad estarían ya preparados 

para su próxima incorporación a los puestos de trabajo; orientados ya en ese nuevo contexto por su 

“guía” o “mediador laboral”. 

Este proceso de inclusión educativa y social como preámbulo a los que será en un futuro 

más o menos próximo su inserción al mundo laboral se desarrolla siempre bajo los principios de 

individualización, integración y normalización. 

Por tanto, la única forma de educar formar desde la igualdad y con una formación laboral 

específica consiste en ofrecer las mismas oportunidades educativas a todos los ciudadanos, y en 

este sentido queda justificado el Programa de la universidad, participando de la misma experiencia 

vital que los otros estudiantes sin discapacidad pero compartiendo el mismo contexto.(principio de 

integración) 

a su vez se les está proporcionando un espacio abierto y múltiples servicios lo más normalizados 

posibles, que les invita a participar activamente de la vida cotidiana y académica del campus 

universitario (principio normalización); junto con sus compañeros de Magisterio y Psicopedagogía, 

con los cuáles han compartido muchas experiencias de ocio y tiempo libre. 

Esta experiencia ha demostrado que los alumnos con discapacidad intelectual pueden 

implicarse en las mismas actividades e interacciones que el medio universitario le ofrece diariamente; 

además del beneficio y bienestar que esta situación produce en todos los miembros de la comunidad 

Educativa que han creído, defendido y apoyado desde el principio la inclusión en el entorno 

universitario, como premisa del Programa de Formación. 

Por supuesto, y no por ser el último el menos importante, resaltar la importancia del respeto 

a la diferencia (principio de individualización), “el derecho a ser diferente”; y el enriquecimiento de 

todos gracias a esa diferencia. 
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3.2. Plan de estudios 

la Formación del Programa Promentor está estructurada en dos cursos académicos y se lleva a cabo 

en la Facultad de Formación de Profesorado y Educación con el fin de dotar de las competencias 

necesarias a los jóvenes con discapacidad intelectual para incorporarse al mercado laboral realizando 

un trabajo de calidad. la característica más relevante es su carácter humanista ya que el Programa 

pretende formar hombres y mujeres responsables, que luchen por realizar un trabajo bien hecho, 

que sepan relacionarse de forma satisfactoria consigo mismos y con los demás y que manifiesten, 

estén donde estén, el valor de la solidaridad. 

las competencias trasversales que el Programa pretende desarrollar en sus alumnos son las 

siguientes: 

1.	� aplicar los conceptos, teorías y principios adquiridos en la resolución de problemas y 

tomar decisiones en entornos laborales nuevos o poco conocidos. 

2.	� Expresar ideas, sentimientos, peticiones y emociones de forma ajustada al contexto y al 

interlocutor. 

3.	� adquirir compromisos socio-laborales que les haga crecer como ciudadanos de pleno 

derecho. 

4.	� adquirir y manifestar habilidades sociales necesarias para relacionarse con éxito en los 

diferentes entornos en los que se desenvuelvan y para trabajar satisfactoriamente en 

equipo. 

5.	� adquirir habilidades de manejo de tecnologías de información y comunicación que le 

permitan resolver con eficacia tareas relacionadas con el tema. 

6.	� adquirir flexibilidad, como capacidad de adaptación al cambio, y como antesala de 

capacidad crítica para analizar el propio trabajo. 

7.	� Mantener la ilusión por la formación permanente a lo largo de la vida. 

El Programa, dura dos años académicos, el primer curso de carácter general, prioriza la 

enseñanza de tipo más presencial pero con la funcionalidad necesaria para aplicar los conocimientos 

a los diferentes entornos de la vida diaria. Es en el segundo curso, donde los alumnos reciben una 

formación más específica para el trabajo y por ello; además de las asignaturas que comprende el Plan 

de Estudios, los estudiantes realizan su Practicum, en diferentes servicios de la universidad. 

las asignaturas son impartidas por profesores del departamento de didáctica y Teoría de la 

Educación y por profesionales de reconocido prestigio en el ámbito de la discapacidad intelectual 

de la Fundación Prodis. 
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1º cuRso cRédITos 
ecTs 2º cuRso cRédITos 

ecTs 

relaciones interpersonales en la 
Empresa 4 archivo y organización 5 

desarrollo de habilidades 
emocionales i 3 Banca y documentación 2 

competencias laborales 
específicas 4 relaciones laborales 3 

utilización de los servicios de la 
comunidad 3 desarrollo de habilidades 

emocionales ii 2 

Estrategias de pensamiento 3 cultura y sociedad 2 

lógica y contabilidad 4 inglés ii 3 

desarrollo de valores 3 Tecnología de la empresa ii 2 

Tecnología de la empresa i 2 Bases para el aprendizaje ii 2 

inglés básico i 2 Practicum 14 

Bases para el aprendizaje i 3 

Organización y planificación 2 

calidad de vida 2 

ToTal 35 ToTal 35 

3.3. Desarrollo del Practicum 

El marco teórico referencial del Practicum se basa en la Metodología del Empleo con apoyo (Eca) 

que se considera una de las estrategias que más éxitos han alcanzado en los últimos años para la 

incorporación de las personas con discapacidad al empleo ordinario. sus índices de eficacia son muy 

elevados y se está generalizando en la mayoría de las empresas. Eca, se ha convertido junto con la 

accesibilidad universal y las medidas de discriminación positiva, en una de las principales estrategias 

dirigidas hacia los objetivos de vida independiente, normalización e integración comunitaria. En 

todas aquellas empresas, fundamentalmente del sector privado, en las que ha sido implantada ha 

obtenido unos índices de satisfacción muy elevados sin renunciar a los objetivos de calidad y eficacia. 

se entiende por Empleo con apoyo al “Conjunto de acciones de orientación y acompañamiento 

individualizado en el puesto de trabajo, prestadas por preparadores laborales especializados, que tienen por 

objeto facilitar la adaptación social y laboral de trabajadores con discapacidad con especiales dificultades 

de inserción laboral en empresas del mercado ordinario de trabajo, en condiciones similares al resto de 

los trabajadores que desempeñen puestos equivalentes.” (rEal dEcrETO 870/2007, de 2 de julio). 
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Por ello, el Practicum del “Programa de Formación laboral para la inclusión laboral de 

Personas con discapacidad intelectual” ha optado por utilizar la Metodología del Empleo con 

apoyo en la que participan de forma voluntaria los estudiantes de Magisterio. 

El Empleo con apoyo tiene como objetivo el apoyo individualizado a través de una serie de 

apoyos que hacen que la persona con discapacidad pueda desarrollar satisfactoriamente y de forma 

autónoma una actividad laboral. a través del Eca se pretende ofrecer: 

•	� Orientación, asesoramiento y acompañamiento, elaborando para cada alumno en 

prácticas un programa de adaptación al puesto de trabajo. 

•	� Mediación entre el trabajador, el empresario y el personal de la empresa, a través de los 

alumnos voluntarios de Magisterio 

•	� apoyo al estudiante en prácticas en el desarrollo de habilidades sociales y comunitarias, de 

modo que pueda relacionarse con el entorno laboral en las mejores condiciones. 

•	� Formación específica al estudiante con discapacidad en las tareas inherentes al puesto de 

trabajo. 

•	� seguimiento del estudiante en prácticas y evaluación del programa de inclusión en el 

puesto de trabajo para detectar necesidades y prevenir posible obstáculos, tanto para el 

estudiante como para la empresa que readmite en prácticas. 

•	� asesoramiento e información a la empresa sobre las necesidades y procesos de adaptación 

del puesto de trabajo. 

El Practicum, comienza con un proceso previo de orientación vocacional que consiste en 

identificar los intereses y capacidades de los alumnos para posteriormente decidir sobre los apoyos 

necesarios en cuanto a condiciones personales, adaptación de espacios, de tiempos de trabajo y de 

las actividades, adaptación de programas de formación, tipos de relación laboral, diseños de puestos 

de trabajo,. que permitirán a la persona poder realizar su trabajo con eficacia. 

las fases del Practicum son cinco: 

1.	� Búsqueda del lugar de prácticas (Facultades de la uaM y empresas de la comunidad de 

Madrid). 

2.	� valoración de los estudiantes y trazado del perfil profesional. 

3.	� análisis y valoración del puesto de trabajo. implicación de la empresa. 

4.	� Entrenamiento con la mediación de los estudiantes de Magisterio de la Facultad de 

Formación de Profesorado y Educación. 

5.	� seguimiento y valoración. 
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Tema 5: 

FOrMación PrOFEsiOnal Y EMPlEO cOn aPOYO 

comunicación: 

Estándares de calidad que favorecen la inclusión de personas 

con discapacidad intelectual en entornos universitarios 

autoras: 

Mª Rosario Cerrillo
�

Dolores Izuzquiza
�

Resumen: 

se presentan los resultados de un proyecto de investigación, cofinanciado por la universidad autónoma de 

Madrid y la comunidad de Madrid, que versa sobre la identificación de los estándares de calidad que pueden 

favorecer la inclusión de personas con discapacidad intelectual en el entorno universitario. dicho proyecto 

lo ha desarrollado, a lo largo del año 2009, el grupo de investigación de la uaM “inclusión social y laboral 

de jóvenes con discapacidad intelectual”. 

El Programa “Formación para la inserción laboral de Jóvenes con discapacidad intelectual” (Promentor) 

se implantó en la Facultad de Formación de Profesorado y Educación de la uaM con una aplicación 

piloto durante el curso 2004/05. En la investigación realizada se ha evaluado qué impacto ha producido 

en el entorno universitario la presencia de personas con discapacidad intelectual que cursan el programa de 

Formación laboral. los resultados permiten afirmar que se han producido cambios positivos en la actitud 

hacia la discapacidad intelectual. 

Por otra parte, se ha detectado un alto nivel de satisfacción de los estudiantes y egresados de Promentor 

respecto de su inclusión en el entorno universitario. la investigación realizada nos ha permitido establecer 

unos estándares de calidad que permiten generalizar la experiencia a otras universidades. 

Palabras clave 

inclusión en entorno universitario, estándares de calidad para favorecer la inclusión, estudiantes universitarios 

con discapacidad intelectual. 
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1. maRco TeóRIco de la InvesTIgacIón 

Todas las personas tienen derecho a la educación y al trabajo. la preocupación por integrar 

educativa y socialmente del modo más justo y adecuado a las personas que presentan algún tipo de 

discapacidad es una consecuencia lógica de estos derechos. Por lo tanto, la garantía de la inclusión 

en las universidades es, en estos momentos, más que un imperativo, una obligación política y 

ciudadana. 

Es necesario cuestionarse cómo brindar a los jóvenes con discapacidad intelectual las mismas 

oportunidades educativas y sociales que al resto, para que puedan desarrollar una vida autónoma y 

un proyecto personal y profesional satisfactorio en la sociedad. En este sentido, nuestra propuesta 

comparte los seis ejes señalados en el trabajo de aznar y González (2008): autodeterminación, 

planificación centrada en la persona, apoyo, calidad de vida, inclusión social y persona. 

Todos los jóvenes tienen derecho a recibir formación laboral y lo óptimo sería que todos 

pudieran recibirla en un contexto inclusivo, en el que la discapacidad se valorara como una fuente 

de enriquecimiento para todos los miembros de la comunidad educativa, para su desarrollo 

institucional y para el proyecto educativo de la institución y el centro. 

la alternativa ética, lógica y técnica (Parrilla, 2009) es que la investigación sobre inclusión 

sea, además, inclusiva, porque considere la naturaleza transformadora de la investigación al servicio 

de la inclusión desde una serie de propuestas: 

•	� Que la investigación inclusiva suponga una construcción inclusiva del conocimiento. 

•	� Que utilice técnicas pertinentes, por ejemplo “los caminos narrativos como caminos 

inclusivos”. 

•	� Que proponga una mirada social sobre los procesos de exclusión e inclusión. 

•	� Que se interese y comprometa con la transformación de la realidad. 

•	� Que asocie la creación de comunidades de investigación inclusivas. 

Pero, además, la investigación inclusiva debe ir acompañada por una intensa formación 

pertinente en entornos educativos, sin los cuales probablemente no se darán las condiciones de 

sensibilización y receptividad necesarias. 

la universidad, como institución educativa, supone tanto el tramo superior de enseñanza, en 

el que se prepara a los profesionales de alta cualificación, como un marco de convivencia que sirve 

de cauce para el desarrollo del alumnado (persona y ciudadano), marco que adquiere su auténtica 

dimensión en la atención prestada a las singularidades que conforman su diversidad social (todas las 

personas están incluidas, todas son diferentes). En la medida en la que se entiende la discapacidad 

como un estado o situación en el que se tiene menor grado de habilidad o ejecución en el desarrollo 

de capacidades, debido a una interacción de factores individuales y de contexto, parece evidente 

que la discapacidad depende tanto de las limitaciones funcionales de la persona, como de las ayudas 

disponibles en el contexto. Por ello, la reducción o compensación de las limitaciones vendrá de 
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la mano de una intervención o provisión de servicios y apoyos que se centren en el desarrollo 

de capacidades y en el papel que representa la sociedad, en general, y el contexto académico, en 

particular. 

consideramos que la universidad es un espacio idóneo para el desarrollo de programas 

de educación inclusiva y, en paralelo, la inclusión es un estándar de calidad para la educación 

universitaria. ahora bien, es necesario tener presente que cuando se habla de inclusión educativa en 

la universidad no se hace referencia a un concepto unívoco, sino que existen distintas posibilidades 

y varios grados de intensidad o de realización. los ámbitos en donde habitualmente se proyecta la 

inclusión son los relativos a: 

•	� El acceso o la superación de barreras, no solo físicas, sino, sobre todo, emocionales y 

sociales. 

•	� la disposición de recursos, servicios y apoyos que faciliten el acceso y desarrollo de 

procesos normalizados. 

•	� la convivencia saludable. 

•	� El fomento de la participación en todos los niveles. 

•	� la formación académica de las personas con discapacidad. 

Por otro lado, los beneficios o efectos socioeducativos deseables de la inclusión tampoco son 

únicos. En efecto, se producen efectos normalizadores de varias clases: 

•	� socioafectivos y de equilibrio personal, relativos al sentimiento de no exclusión emocional 

y social. 

•	� académicos o de educación en valores democráticos, relativos a personas con discapacidad 

y a otros alumnos y profesores de su entorno, obtenidos a partir de procesos didácticos y 

de innovación educativa. 

•	� laborales o de empleabilidad, relativos al número, clase y permanencia en los empleos 

conseguidos por las personas con discapacidad, debidos a la formación universitaria 

previa. 

En la medida en que la inclusión universitaria representa un paso anterior a la inserción 

profesional, este hecho habrá de condicionar u orientar los procesos inclusivos posteriores y, en este 

sentido, las cifras reflejan por sí solas la necesidad de avanzar. 

así, desde la perspectiva de la empleabilidad, el colectivo de personas con discapacidad 

intelectual es el que presenta mayores tasas de paro. según un estudio realizado por la agencia 

Metroscopia en 300 empresas de la comunidad de Madrid, un 57,8% de las empresas ha empleado 

en alguna ocasión a una persona con discapacidad física, un 19,9% ha empleado a una persona con 

discapacidad auditiva y solo un 9,2% de las empresas privadas y públicas ha tenido o tiene empleada 

a una persona con discapacidad intelectual. 
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sin embargo, hay dos datos que se desprenden de este mismo estudio y que justifican 

razonablemente la expectativa positiva de nuestro trabajo: 

Entre un 50% y un 83% de las empresas y organismos públicos o privados tienen más de una 

actividad que podría ser cubierta por un trabajador con discapacidad intelectual. 

la consideración de la actividad llevada a cabo por estos trabajadores es muy alta, tanto por 

parte de los empleadores como por parte de los compañeros de trabajo y los clientes. 

En el momento actual, las políticas de integración desarrolladas en España repercuten 

positivamente en la formación universitaria de personas con discapacidad, existiendo un marco 

normativo que aborda específicamente esta cuestión. sin embargo, el camino por recorrer en lo 

que se refiere de forma concreta a las personas con discapacidad intelectual es todavía largo. Prueba 

de ello es el “libro Blanco sobre universidad y discapacidad” (Peralta, 2007). En él se analiza la 

situación de los estudiantes con discapacidad en la universidad, intentando identificar problemas 

de acceso a la educación y permanencia en las aulas y se identifican buenas prácticas existentes en el 

sistema educativo universitario, proporcionando recomendaciones para potenciar la inclusión desde 

la perspectiva de la participación de las personas con discapacidad en el ámbito académico. si bien, 

en sus conclusiones no se menciona, ni directa ni indirectamente, a los estudiantes con discapacidad 

intelectual. El desarrollo y la atención a los principios de igualdad de oportunidades y de integración 

parecen referirse exclusivamente a las discapacidades físicas y sensoriales, por lo que se deja entrever 

la aparente distancia o incompatibilidad entre discapacidad intelectual y universidad. 

las razones que parecen estar en la base de que hasta el momento en las universidades no 

se hayan atendido las necesidades sociales, académicas y de preparación para el empleo de este 

colectivo son, entre otras, las siguientes: 

•	� la existencia de un contexto universitario y social todavía excluyente en muchos aspectos, 

entre otros el que nos ocupa. 

•	� la existencia de un vacío legislativo que regule y dé respuesta adecuada a las demandas de 

formación de esta población. 

•	� la dificultad que supone la realización de programas ajustados a las características y 

necesidades de estas personas (planificación centrada en la persona). 

•	� la ausente formación del profesorado universitario para una educación inclusiva. 

2. anTecedenTes de la InvesTIgacIón: el PRogRama “PRomenToR” 

El Programa de “Formación para la inserción laboral de Jóvenes con discapacidad intelectual” 

(Promentor), Título Propio de la universidad autónoma de Madrid desde junio de 2009, 

desarrollado en la Facultad de Formación de Profesorado y Educación en el marco de la cátedra de 

Patrocinio uaM-PrOdis, ha sido galardonado con cinco premios, que avalan su alta calidad. así, 

en el año 2007 ganó el Primer premio al proyecto solidario 2007 (tercera edición del premio aBc 
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universitario, aBc solidario), dotado con 35.000 euros. Posteriormente, la Fundación Prodis por 

dicho Programa de Formación laboral, ha recibido el premio BBva 2008, el premio Marisol Torres 

2009, el premio randstad 2009 y el premio Banco santander 2009. 

se implantó en la Facultad de Formación de Profesorado y Educación de la uaM con una 

aplicación piloto durante el curso 2004/05. Ya ha finalizado la formación de su tercera promoción. 

los primeros egresados iniciaron en el curso 2007/08 su vida laboral en diferentes empresas y 

organismos de la comunidad de Madrid; la segunda promoción se incorporó al mundo laboral en 

el curso 2008/09 y, actualmente, la tercera promoción se encuentra en pleno proceso de inserción 

laboral. 

El Programa de Formación “Promentor” (izuzquiza et al., 2009), base de la presente 

investigación, supone una apuesta decidida por la inclusión de personas con discapacidad intelectual 

en la universidad. dicho Programa se apoya en tres principios: 

•	� Principio de individualización: parte del hecho de la diferencia, el derecho a cultivarla y 

el enriquecimiento de todos por ello. 

•	� Principio de integración: se trata de ofrecer a todas las personas las mismas oportunidades 

y en el mismo entorno. 

•	� Principio de normalización: ofrece un espacio abierto y múltiples servicios, lo más 

normalizados que sea posible, junto con otros alumnos de la Facultad de Formación 

de Profesorado y Educación de la universidad autónoma de Madrid con los que los 

estudiantes con discapacidad comparten muchas experiencias de ocio y tiempo libre. 

además de lo anterior, Promentor se caracteriza por: 

•	� la detección de necesidades formativas de los jóvenes con discapacidad intelectual. 

•	� la adecuación de una oferta educativa adaptada, sistemática, exigente y permanentemente 

evaluada. 

•	� la planificación centrada en la persona, metodología coherente con la calidad de vida y 

la capacidad de autodeterminación. 

•	� la participación coordinada de un equipo de formación, un equipo de mediadores 

laborales y un equipo de investigación reconocido por la universidad autónoma de 

Madrid. 

•	� la participación de alumnos de Magisterio (especialidad de Educación Especial) 

y Psicopedagogía en grupos de aprendizaje cooperativo que potencian la inclusión 

socioeducativa de las personas con discapacidad intelectual. 

•	� El acceso a un puesto de trabajo normalizado mediante la metodología de empleo con 

apoyo. 

•	� la investigación continua de todo lo realizado y conseguido a través del Programa de 

Formación e inserción laboral. 
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En los años transcurridos desde el comienzo del programa se han firmado tres convenios 

específicos de colaboración y gestión entre la Fundación General de la universidad autónoma de 

Madrid y la Fundación Prodis y en junio de 2009 se firmó un convenio en el que se reconocía el 

Programa como Título Propio de la uaM. 

la experiencia desarrollada hasta el momento muestra que Promentor beneficia a todos los 

que participan en él: a los jóvenes con discapacidad intelectual, porque mejora su formación, desarrollo 

personal, autonomía, autoestima, calidad de vida y autodeterminación; a las familias, porque ven 

a sus hijos desempeñando un trabajo digno; a la Universidad Autónoma de Madrid, porque apoya 

y desarrolla un proyecto innovador que abre las puertas a nuevos campos de investigación y de 

formación en temas de educación; a los estudiantes de Magisterio y Psicopedagogía que conviven 

con los alumnos de Promentor formando grupos de aprendizaje cooperativo y se involucran por 

medio del voluntariado; a las empresas, porque contratan a estos profesionales y se benefician de los 

valores que aportan (motivación, optimismo, generosidad, implicación, relaciones humanas…) y a 

la sociedad, porque se hace más solidaria al alcanzar una mayor integración de este colectivo. 

3. meTodología del TRaBaJo emPíRIco 

3.1. el problema y los objetivos 

Esta investigación surge para analizar el impacto que ha generado la inclusión de jóvenes con 

discapacidad intelectual, que cursan el Programa de formación laboral Promentor, en el entorno 

universitario de la uaM. los objetivos específicos que nos propusimos alcanzar en el desarrollo de 

esta investigación evaluativa se concretan en los siguientes: 

•	� analizar los cambios que se producen en la actitud hacia la discapacidad intelectual 

debidos a la presencia de los alumnos con discapacidad intelectual que cursan el Programa 

de Formación para la inserción laboral (Promentor). 

•	� analizar los cambios en la actitud hacia su propia discapacidad que se observen en los 

alumnos y egresados del Programa Promentor y que tengan por causa su presencia en el 

entorno universitario. 

•	� conocer el nivel de satisfacción de estudiantes y egresados de Promentor con la experiencia 

de inclusión. 

•	� analizar si se han producido modificaciones en los distintos departamentos y servicios de 

la uaM en los que realizan sus prácticas los alumnos de Promentor. 

•	� Elaborar estándares de calidad inclusiva que permitan generalizar con éxito la experiencia 

a otras universidades. 
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3.2. Variables del estudio empírico 

las variables de entrada contemplan las características personales, académicas y profesionales de las 

personas implicadas en el trabajo, así como las variables relacionadas con los aspectos contextuales 

(universidad). las variables de proceso son aquellas sobre las que se solicita, a los diferentes colectivos 

de la muestra, la valoración de la experiencia de inclusión en el entorno universitario. las variables 

de producto las identificamos con los resultados del trabajo empírico. 

3.3. Los sujetos del estudio 

cOlEcTivOs POBlación MuEsTra 

Estudiantes de la Facultad de Formación de Profesorado y 
Educación 

3.107 117 

colaboradores en los lugares de prácticas “apoyos naturales” 30 25 

Mediadores laborales voluntarios 40 25 

Estudiantes y egresados del programa Promentor 51 41 

Estudiantes de prácticas de Máster y Psicopedagogía 4 3 

Profesores del Programa Promentor 8 8 

3.4. Los instrumentos de recogida de información y datos 

dada la naturaleza del trabajo, hemos recurrido a dos tipos de instrumentos: cuestionario o escala 

de actitudes (diseñado y validado por el equipo de investigación en el marco de este proyecto) y 

entrevistas, estableciendo un guión previo para los entrevistadores. 

el cuestionario sobre variables contextuales, personales y sociales 

dada la diversidad de características de los colectivos a los que se había de aplicar la escala de 

actitudes, nos decantamos por la escala de Likert, con cinco categorías: no sabe / no contesta, nada 

de acuerdo, poco de acuerdo, bastante de acuerdo y muy de acuerdo. Para garantizar que el instrumento 

diseñado cumplía con los requisitos técnicos exigidos, se procedió a una primera aplicación en una 

muestra reducida de sujetos, que garantizaran su similitud con la muestra definitiva. con los datos 

recogidos de esta aplicación se procedió al cálculo de los indicadores de fiabilidad del instrumento 

mediante el procedimiento alfa de Cronbach. El valor que obtuvimos fue 0,89, dato que indica un 

valor alto de fiabilidad del cuestionario. 
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respecto a la validez, el procedimiento que hemos consideramos más apropiado ha sido el de 

la validez de contenido, que nos garantizaría la suficiencia y la representatividad de los ítems. Para 

determinar la validez de contenido solicitamos la opinión de 12 jueces o expertos en discapacidad 

intelectual. las respuestas de los jueces externos pusieron de manifiesto una valoración positiva 

sobre el fondo y la forma del cuestionario: abarca todos los aspectos de interés para cubrir los 

objetivos fijados en la investigación y, además, la forma de redacción y presentación parece la más 

adecuada. 

entrevistas 

Para completar la información del cuestionario consideramos necesario recurrir a otros procedimientos 

de recogida de información. Optamos por la entrevista de modalidad abierta, porque nos permitiría 

explorar nuevas posibilidades y recabar información sobre determinados aspectos de interés. dadas 

las peculiaridades de cada uno de los grupos, se diseñaron una serie de preguntas en cada uno de 

los casos. 

3.5. Análisis y tratamiento de los datos 

En esta investigación se han utilizado técnicas múltiples de análisis de datos para alcanzar los 

objetivos propuestos. Para el análisis y tratamiento de los datos cuantitativos se ha utilizado sPss, 

por considerarlo especialmente adecuado para este trabajo. además, se ha utilizado aTlas-Ti para 

el tratamiento de los datos cualitativos. 

3.6. Resultados del análisis cuantitativo 

Para el análisis de los datos aportados por el cuestionario realizamos, en primer lugar, un estudio 

descriptivo donde se recogían los estadísticos básicos, sobre todo la media de la valoración de 

los diferentes ítems en cada uno de los grupos o colectivos objeto de estudio. En segundo lugar, 

seleccionamos los ítems que respondían todos los grupos para proceder a su comparación y así 

constatar la existencia o no de diferencias estadísticamente significativas, para cuyo fin hemos 

recurrido al estadístico “F” del análisis de varianza. Hemos fijado la existencia de diferencias 

significativas entre los grupos cuando el valor de la significación es inferior a 0,05; lo que equivale a 

afirmar que las diferencias alcanzan un nivel de confianza superior al 95%. 

En los ítems que valoran aspectos relacionados con la integración de los estudiantes con 

discapacidad en el entorno universitario no hemos encontrado diferencias significativas, lo que 

manifiesta homogeneidad de opinión entre todos los grupos analizados. son altamente valorados 

por todos los colectivos. Entre ellos se encuentran: “la presencia de personas con discapacidad enriquece 
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a la comunidad universitaria” y “las universidades deberían implicarse más activamente en ofertar 

programas de formación a este colectivo”. 

Entre los ítems que presentan mayores diferencias significativas se encuentran los relacionados 

con cuestiones de derechos y capacidades, como, por ejemplo: “capacidad legal para gestionar su 

dinero”, “integración en la sociedad” y “posibilidad de desplazarse solos por la ciudad”. En general, se 

puede decir que es mucho más positiva la valoración de los estudiantes y egresados del programa de 

formación laboral que la del resto de colectivos. 

Por último, respecto a los ítems que hacen referencia a las relaciones sociales también 

encontramos diferencias significativas: “posibilidad de establecer relaciones de amistad con otras 

personas que no tengan discapacidad”; “capacidad de los alumnos del programa para relacionarse con las 

demás personas de manera satisfactoria”, etc. 

de los análisis comparativos se desprende que los estudiantes y egresados del programa de 

formación laboral se sienten plenamente capaces de desarrollar su proyecto personal de vida en 

el plano personal y laboral y de integrarse en la sociedad como personas con plenos derechos y 

obligaciones. sin embargo, los colectivos docentes y mediadores muestran sus reticencias en lo 

que hace referencia al mercado de trabajo y al pleno desarrollo personal para formar una familia. 

Por su parte, los estudiantes y “apoyos naturales” se muestran menos reticentes a que las personas 

con discapacidad ejerzan con plenitud sus derechos. En todo caso, todos están de acuerdo en que 

el programa de formación laboral supone una experiencia pionera de inclusión en el entorno 

universitario y puede contribuir a eliminar barreras y a alcanzar un pleno desarrollo de las personas 

con discapacidad intelectual en la sociedad. 

3.7. Resultados del análisis cualitativo 

los resultados obtenidos del análisis cualitativo son coherentes con los que ya se han presentado, 

fruto del análisis cuantitativo. Por ello, nos limitamos a abordar brevemente algunas consideraciones 

de interés sobre cada uno de los colectivos. 

En relación con el colectivo “colaboradores en los lugares de trabajo donde los alumnos realizan 

el período de prácticas (apoyos naturales)”, la investigación muestra una clara conciencia del valor de 

su contribución. superan sus incertidumbres iniciales y manifiestan haber experimentado cambios 

profundos que, en algunos casos, han proyectado sobre sus propias familias. valoran la oportunidad 

como altamente enriquecedora y sugieren que, en el futuro, se contemple la necesidad de una 

mayor formación inicial del colectivo de mediadores. 

los “estudiantes de psicopedagogía y máster que realizan sus prácticas en el programa” han 

modificado su visión de la discapacidad y de la propia universidad, debido a que han experimentado 

que es posible vivir una experiencia de respeto y amistad a través de la inclusión social. 
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los “mediadores laborales” subrayan las altas exigencias derivadas del desarrollo de su 

misión. Han tomado conciencia de que una tarea de estas características implica no solo buena 

voluntad, sino también capacidad de planificación y habilidad para solventar contratiempos y 

dificultades inesperadas. En su conjunto, los mediadores laborales afirman que la experiencia es 

muy enriquecedora, pero requiere formación previa. 

El colectivo “estudiantes y egresados del programa de formación laboral” pone de manifiesto un 

profundo agradecimiento: se sienten privilegiados, explican que la universidad les ha brindado la 

oportunidad de aumentar su autonomía y les ha permitido no solo recibir ayuda, sino también 

darla. con vistas al futuro, proponen diseñar nuevas iniciativas para reforzar lo aprendido a lo largo 

del programa. 

El colectivo “profesores del Programa” proclama que esta experiencia ha enriquecido, sin duda, 

a la universidad. los profesores subrayan que el programa fomenta valores como la solidaridad, 

la apertura y la flexibilidad. Estiman que constituye para la universidad una vía de ejercicio de 

responsabilidad social y una oportunidad para destruir estereotipos. 

3.8. estándares de calidad para favorecer la inclusión de personas con discapacidad 

intelectual en entornos universitarios 

la investigación realizada ha permitido definir unos estándares de calidad para favorecer la inclusión 

de personas con discapacidad intelectual en entornos universitarios: 

cOlaBOradOrEs En lOs PuEsTOs dE PrÁcTicas – “aPOYOs naTuralEs” 

•	 Planificación estratégica y participativa con alta cooperación de alumnos y mediadores. 

•	 Producción de material orientativo y de seguimiento para su desarrollo y evaluación. 

•	 Participación multidisciplinar: distintos departamentos y servicios de la universidad. 

•	 Fortalecimiento del compromiso. 

•	 Participación activa y voluntaria. 

•	 afianzamiento del sentido de responsabilidad. 

•	 autoconciencia y sensibilización para un mejor trato hacia las personas con discapacidad intelectual. 

•	 apoyo y respaldo de una organización especializada en discapacidad intelectual (por ejemplo, 
Fundación Prodis). 

•	 delimitación de tareas adecuadamente secuenciadas y estructuradas. 

•	 continuidad en la oferta de los distintos servicios de la universidad como lugares de prácticas. 
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MEdiadOrEs laBOralEs 

•	 Fortalecimiento del compromiso y la motivación. 

•	 Participación activa y voluntaria. 

•	 afianzamiento del sentido de responsabilidad. 

•	 crecimiento personal y maduración profesional. 

•	 autoconciencia y sensibilización para un mejor trato hacia las personas con discapacidad intelectual. 

•	 Enriquecimiento mutuo en actividades de ocio y vivencias compartidas. 

•	 selección adecuada de los mediadores laborales 

•	 Formación inicial y permanente de los mediadores laborales. 

•	 Existencia de la figura del coordinador de los mediadores laborales. 

EsTudianTEs Y EGrEsadOs dEl PrOGraMa PrOMEnTOr 

•	 afianzamiento del sentido de responsabilidad. 

•	 satisfacción por estudiar en la universidad. 

•	 Profundos cambios de actitud hacia la vida laboral. 

•	 Enriquecimiento de las relaciones personales. 

•	 adecuación del plan de estudios del programa. 

•	 Orgullo por sentirse universitario. 

•	 Fortalecimiento de las relaciones sociales. 

•	 confianza en sus posibilidades como trabajadores en los distintos lugares de prácticas de la universidad. 

•	 refuerzo del autoconcepto, autonomía, seguridad, autoestima. 

•	 Mejora de los hábitos y pautas sociales y laborales. 

•	 incremento de la madurez personal y social en actividades de voluntariado. 

•	 disfrute de espacios de ocio y tiempo libre con compañeros de clase y alumnos de magisterio. 

EsTudianTEs QuE rEaliZan sus PrÁcTicas En El PrOGraMa PrOMEnTOr 

•	 Madurez profesional para valorar a alumnos con discapacidad intelectual. 

•	 convencimiento de que en la universidad se estudia, se convive y se crean lazos de amistad. 

•	 adaptación de los programas a las características individuales de los alumnos con discapacidad. 

•	 Eliminación de estereotipos. 
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PrOFEsOrEs dE PrOMEnTOr 

•	 Enriquecimiento de la uaM con el programa de Formación laboral. 

•	 cumplimiento de los objetivos diseñados desde su creación y puesta en práctica. 

•	 Fortalecimiento de la inclusión de las personas con discapacidad intelectual en un entorno normalizado. 

•	 Fomento de valores solidarios, de apertura y flexibilidad. 

•	 implicación de distintos departamentos y servicios de la universidad. 

•	 Fortalecimiento del compromiso social. 

•	 Participación activa y voluntaria. 

•	 Mejora actitudinal en relación a las personas con discapacidad intelectual. 

•	 integración en la vida universitaria. 

•	 implicación de profesores universitarios en el proyecto. 

•	 colaboración de profesionales interesados por la inclusión. 

•	 afán de superación y perseverancia demostrada por los alumnos de Promentor. 

•	 capacidad para despertar el interés del alumno por aprender. 

•	 capacidad para generar el desarrollo de competencias profesionales. 

4. conclusIones 

Transcurridos seis años desde la implantación del programa en la universidad autónoma de Madrid 

conviene subrayar que se ha trabajado en una doble dirección: docente e investigadora. Por lo que 

se refiere al aspecto docente, debemos señalar que se han impartido clases a los alumnos, diseñando 

un currículum adaptado a sus intereses y necesidades. los profesores han utilizado una metodología 

específica, adaptada a las diferencias individuales de cada sujeto, con el fin de potenciar al máximo 

todas sus capacidades. 

Esto ha permitido que estos alumnos adquieran una sólida formación, que les ha abierto 

las puertas al mercado laboral ya que todos ellos están trabajando en diferentes empresas públicas 

y privadas, en puestos en los que se desenvuelven en las mismas condiciones que cualquier otro 

profesional. conviene tener presente que el mejor indicador de inclusión social viene representado 

por la inserción en el mercado laboral. 

como consecuencia del desarrollo de este programa se ha producido una mejora de las 

expectativas personales y profesionales de los estudiantes con discapacidad, así como de su propio 

autoconcepto, que puede tener una repercusión positiva con vistas no solo a su integración laboral, 

sino a su inclusión social, en un sentido más amplio (Egido, et al., 2009). 

desde la perspectiva investigadora, se han realizado cuatro trabajos de investigación sobre 

el tema. En el primero se evaluó el programa de Formación laboral, desde todas sus ópticas y 

dimensiones. En el segundo se analizaron las variables que propician la inclusión laboral de este 
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colectivo a través del análisis de su prácticum. En el tercero se diseñaron los perfiles de los puestos 

de trabajo más adecuados para los sujetos con discapacidad intelectual. Finalmente, en el cuarto, 

que es el trabajo que en estos momentos nos ocupa, se han establecido los estándares de calidad que 

propician la inclusión social de estos sujetos en entornos universitarios. 

creemos que estamos en condiciones de afirmar que el programa de Formación laboral de 

la uaM está contribuyendo de modo adecuado a formar, tanto académica como profesionalmente, 

a personas con discapacidad intelectual. El Programa ha sido evaluado sistemáticamente desde su 

creación. los resultados de la investigación que se presenta ahora ponen de manifiesto que es posible 

realizar con éxito experiencias de inclusión de jóvenes con discapacidad intelectual en entornos 

universitarios. Por ello, se han diseñado unos estándares de calidad que permiten generalizar la 

experiencia a otras universidades. 

Transcurridos seis años desde que se inició el Programa de formación laboral desarrollado 

en la uaM, y habiendo analizado el impacto que la inclusión de estos estudiantes ha generado 

en el entorno universitario, manifestamos: que se han producido cambios positivos en la actitud 

hacia la discapacidad intelectual en todos los colectivos analizados; que los estudiantes y egresados 

del programa se sienten privilegiados y muy satisfechos con su inclusión en la uaM y que esta 

experiencia pionera puede contribuir a eliminar barreras y a alcanzar el pleno desarrollo de las 

personas con discapacidad intelectual en la sociedad. 
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Tema 5: 

FOrMación PrOFEsiOnal Y EMPlEO cOn aPOYO 

comunicación: 


Elegimos personas antes que carreras: 


el rol del educador en formación profesional 


autor: 

David Cebrián Martínez 

Resumen: 

si bien es cierto que, desde hace años, el rol del educador ha estado limitado, pedagógicamente hablando, 

a como éste transmite los conocimientos u organiza las sesiones de aprendizaje queremos, desde el Área de 

Tránsito al Mundo laboral de FundOWn (Fundación síndrome de down de la región de Murcia), 

promocionar un nuevo enfoque. un enfoque que surge en la Formación Profesional no reglada de personas 

con síndrome de down u otra discapacidad intelectual, un enfoque que mira más allá de la titulación, para 

adentrarse en las características personales de los profesionales. 

En base a unas competencias profesionales, y especialmente personales, proponemos el uso del juego de 

roles entre los educadores/as que realizan la intervención en Formación Profesional con personas con di, 

para dar respuesta a sus necesidades, potenciando al máximo sus capacidades y habilidades y, de esta manera, 

prepararlos para su inserción laboral, desde una experiencia los más real posible. animamos, de este modo, 

a que el rol del educador/a no se limite a la organización o coordinación de las tareas, sino que estimule y, 

sobre todo, provoque cambios en las actitudes, valores y conductas de las personas objeto de nuestro trabajo. 

Palabras clave: rol del Educador, Juego de roles, competencia Profesional, competencia Personal, 

Formación Profesional. 
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InTRoduccIón 

Pretendemos con nuestra comunicación ofrecer elementos para el análisis de la importancia que 

adquiere el rol que desempeña el educador que trabaja con personas con síndrome de down u otras 

discapacidades intelectuales, así como las estrategias y técnicas cuya realización se basa en el uso 

que hacemos de dicho rol. 

con la oportunidad de compartir nuestras opiniones y experiencias que nos ha brindado este 

congreso, ahondaremos en el concepto de rol, la cabida de éste como competencia profesional en el 

ámbito del trabajo con personas con discapacidad intelectual, a través de un pequeño repaso de las 

concepciones más conocidas y clasistas, proponiendo un nuevo enfoque basado, fundamentalmente, 

en nuestra experiencia y en los resultados obtenidos, en la Formación Profesional de dicho colectivo, 

en nuestra institución. 

Por último, enfatizaremos la importancia que adquieren las técnicas de rol playing en la 

intervención con nuestro colectivo y apuntaremos, a modo de ejemplo, un juego de roles basado 

en la táctica de negociación conocida, popularmente, como “poli bueno, poli malo”, utilizada en 

algunas fases de nuestro itinerario formativo. Este pequeño trabajo, pretende ser apenas el inicio de 

la búsqueda del rol del educador ideal para la Formación Profesional de jóvenes y adultos, teniendo 

su acción educativa, como telón de fondo, la inserción laboral en particular y el acceso a una vida 

lo más normalizada posible, en general. 

1. el Rol del educadoR ¿un nuevo enFoque es PosIBle? 

cuando hablamos del rol del educador, tanto en Educación Especial como en Educación Ordinaria, 

así como en un ámbito reglado o no reglado, lo solemos asociar a modelos o categorías tradicionales, 

cuya distinción tendría una triple perspectiva del educador asociada, siempre, a perspectivas 

psicológicas y, englobadas, dentro de los diferentes marcos filosóficos. Estas clasificaciones, 

tipificarían al educador/a como Instructor, como Facilitador de conocimiento o como Promotor de 

la búsqueda de dicho conocimiento. 

según otra categorización, la de FEnsTErMacHEr G. Y sOlTis J. (1999), el rol del 

educador estaría claramente definido por los tres enfoques incompatibles, filosóficamente hablando, 

y que se diferenciarán también en función de los conocimientos que se quieren enseñar o de la 

forma de aprender de los destinatarios involucrados en el proceso de enseñanza-aprendizaje. En el 

siguiente cuadro, recogemos las principales características de ambas categorizaciones y enfoques con 

la finalidad de facilitar su comparación y comprensión. 
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cuadro 1 

categoría 1 categoría 2 
marco 

Filosófico 
Perspectiva 
Psicológica 

instructor Ejecutivo Positivismo conductivista 

Facilitador Terapeuta Existencialismo Humanista 

Promotor liberador crítico cognitiva 

como podemos extraer del análisis del cuadro anterior, el Enfoque del Ejecutivo, se desarrolla 

en el marco filosófico del positivismo y en la línea psicológica del conductivismo. El papel del 

alumnado en el proceso de construcción del conocimiento, dentro de este enfoque tiene una acción 

limitada, ya que el alumno tiene una condición de mero receptor de la información; en el Enfoque 

del Terapeuta, marcado por el existencialismo y el humanismo, el papel del alumnado es algo más 

activo, donde recibe asistencia por parte del educador con el fin de alcanzar el conocimiento. Por 

último, el Enfoque del Liberador, definido por la teoría crítica y en la línea de lo cognitivo, exige más 

intervención del alumnado en su proceso de enseñanza- aprendizaje, en la medida que apela a su 

reflexión y espíritu crítico sobre todo el proceso y el propio conocimiento. 

con esta introspección de las concepciones más conocidas y clasistas, en lo referente al rol 

del educador, pretendemos proponer un enfoque propio basado, fundamentalmente, en nuestra 

experiencia y combinando las características, de los tres enfoques nombrados. al mismo tiempo, 

tendremos en cuenta para la construcción de nuestro enfoque, no sólo el contexto y el momento del 

aprendizaje, sino también al alumnado al que atendemos. Por último, para nosotros la aportación 

más importante e innovadora, la valoración y eje principal de nuestro enfoque: la personalidad del 

educador. 

2. el Rol del educadoR ¿comPeTencIa PRoFesIonal? 

según la raE, la palabra rol, en castellano, significa enumeración o lista pero, por influencia de 

la palabra inglesa role, proveniente de la francesa rôle, ha adquirido, debido a su extendido uso, 

el significado de función que alguien cumple. Por tanto, cuando hablamos de rol, nos referimos a 

la serie de patrones de conducta atribuidos a quien ocupa una posición dada en una unidad social u 

organización. 
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siendo esta la definición de rol, en su acepción más lata, por qué limitar su uso, en educación, 

a los procesos de enseñanza y aprendizaje que promueve el educador. Por qué no referirnos al rol 

también, como los conocimientos, actitudes, habilidades y características personales que suscita 

el educador y que definen su intervención y la repercusión que tiene ésta sobre el alumnado y la 

calidad de su aprendizaje. 

En este orden de ideas, hemos buscado referencias que puedan ratificar nuestra reflexión. 

cuando hablamos del uso que hacemos del rol, éste conlleva, implícitamente, la movilización de 

toda una serie de competencias de carácter, no solo profesional, sino también personal. de acuerdo 

con la definición de navío (2005), podemos entender que: 

«La competencia o competencias profesionales son un conjunto de elementos combinados 

(conocimientos, habilidades, actitudes, etc.) que se integran atendiendo a una serie de atributos 

personales (capacidades, motivos, rasgos de la personalidad, aptitudes, etc.), tomando como 

referencia las experiencias personales y profesionales y que se manifiestan mediante determinados 

comportamientos o conductas en el contexto de trabajo». 

Parece evidente que no podemos definir el rol del educador sin realizar una referencia directa 

a sus competencias profesionales. En base a esta definición entendemos, desde nuestra experiencia, 

que la selección de un educador para un determinado curso de formación o fase de itinerario 

formativo viene, no sólo marcada por su titulación o su recorrido profesional, sino también por sus 

competencias profesionales y, dentro de éstas, sus atributos personales. de este modo, los rasgos de 

personalidad del educador y su complementariedad con el equipo de trabajo, son el eje principal de 

las estrategias de intervención educativa. 

Obviamente, intentamos siempre que el rol que desempeña el educador dentro de la “escena” 

formativa, se aproxime lo más posible a su verdadera personalidad, favoreciendo claramente su 

puesta en práctica. al mismo tiempo, también queremos aclarar que el educador no se encuentra, 

en todo momento, representando, sino que es una estrategia educativa más, entre otras utilizadas. 

3. el Juego de Roles (Rol PlayIng) en la InTeRvencIón con 

PeRsonas con dIscaPacIdad InTelecTual 

El rol playing es una técnica de dramatización que, generalmente, se realiza en grupo para el 

entrenamiento de una gran gama de habilidades sociales. El carácter de esta técnica puede ser 

preventivo o correctivo, cuando se trata de adquirir una habilidad concreta en situaciones ficticias 

para que, cuando el alumno se encuentre en la situación real, tenga adquirida la habilidad que 

permita resolver dicha situación o solventar las dificultades que, en otras ocasiones, hayan podido 

sucederle. 



  

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

nuestra experiencia nos dice que el rol playing es una de las técnicas más exitosas para personas 

con síndrome de down y discapacidad intelectual. como es de conocimiento de todos y está 

sobradamente demostrado, el canal visual es el mejor medio para la recepción de información por 

parte de nuestro colectivo, principalmente para las personas con síndrome de down, lo que exige 

el uso de esta técnica. además en la formación profesional resulta del todo efectivo, tanto a la hora 

de trabajar contenidos relacionados con las habilidades laborales como en la primera aproximación 

a las tareas y a lo que será el entorno laboral. 

sí la técnica de rol playing es esencial en la Formación Profesional de los alumnos y alumnas, 

tiene también un papel destacado cuando es aplicada por y para el propio educador. En este caso, 

consiste en la asunción por parte del educador de un papel, en una representación. Este papel, 

adoptado o atribuido, conlleva un determinado comportamiento en el contexto formativo, es decir, 

el rol que desempeña el educador cuando trabaja e interacciona con el alumnado sería una más 

de sus competencias profesionales y sociales pudiendo, o no, comportarse de manera diferente y 

desempeñar otros roles dentro de la propia organización y, por supuesto, en su vida personal. El 

rol que el educador debe de adoptar en su contexto formativo, en la medida de lo posible, debe de 

acercarse a su perfil de personalidad. de esta manera, le será más fácil al educador adaptarse a su 

personaje y, al mismo tiempo, ser más eficaz a la hora de intervenir. 

Para concluir este apartado no queremos dejar de hablar de tres características importantes 

de nuestro colectivo, que argumentan nuestras estrategias de intervención y la importancia del 

rol adoptado por el educador. En primer lugar, referirnos a la dificultad de generalización de 

conocimientos de las personas con discapacidad intelectual y, principalmente, de las personas con 

síndrome de down. El rol playing es una técnica que ayuda a suplir esta dificultad pero que tiene 

que ser reforzada con cierta continuidad. En segundo lugar señalar la importancia que posee el 

educador en la formación no formal e indirecta del usuario, una vez que funciona como modelo 

social. En este sentido, sabemos que el educador se presenta como un modelo a seguir por nuestros 

usuarios y no podemos olvidar ni traicionar, en ningún momento, nuestros objetivos formativos. Por 

ese motivo es importante que el educador tenga claro cual es su rol y su papel en la acción formativa. 

En relación con el punto anterior, referir que nuestro colectivo tiende a emplear la imitación en su 

proceso de aprendizaje, lo que favorecerá la formación no formal a través del modelo. El educador 

debe de ser sensible a este hecho, utilizándolo de forma que enriquezca el proceso formativo. 

Teniendo en cuenta todo lo que hemos comentado hasta el momento, cuando hablamos de 

la adopción de estos roles por parte de los educadores o formadores, esta debe definirse en base a 

tres cuestiones interrelacionadas: 

•	� El contexto de actuación, entendiéndose éste como la situación social y cultural, los 

niveles de aprendizaje y conocimiento y el momento formativo en el que se trabaja. 
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•	� la personalidad de los educadores que, como hemos dicho, no deben interpretar 

o forzar la situación, sino potenciar de manera exógena la actitud e idiosincrasia que 

requiere el puesto, complementándose con el equipo de trabajo. 

•	� El alumnado objeto de la intervención, pues el rol adoptado puede y tiene que adecuarse 

a los protagonistas del proceso de enseñanza-aprendizaje condicionado, directamente, 

por sus necesidades formativas y personales. 

4. esTRaTegIas desde la eXPeRIencIa: Rol del PolI Bueno, PolI 

malo 

llegados a este punto, hemos querido concluir con algunas estrategias, probadas y llevadas a cabo, 

desde nuestra práctica profesional, respecto al juego de roles. 

El juego de roles, entendiéndose éste como el repertorio de relaciones funcionales que el 

educador establece y representa con otros actores sociales (en este caso, usuarios) en situaciones 

determinadas, estaría determinado por la técnica de “hacer el quite” o, más comúnmente conocida 

como la táctica de negociación del rol del poli bueno, poli malo. 

Generalmente, cuando se oye la expresión poli bueno, poli malo, se asocia al cine, a las películas 

de género policíaco, en las que, una de las tácticas más utilizadas en las escenas de interrogatorio, 

rescate o negociación, es ésta misma. 

como su propio nombre indica, esta estrategia requiere de dos individuos, uno que adopta el 

rol de bueno y otro de malo, de cara a intervenir con una tercera persona de la que se requiere algo 

(información o una confesión, generalmente). En el caso de las películas, suele ser una adopción 

de roles pactada previamente, en el que uno de los sujetos se muestra serio y agresivo; el otro 

sujeto, en cambio, se muestra más comprensivo y amistoso. a partir de ahí, comienza un proceso 

de tira y afloja en el que el poli malo, para conseguir lo que se propone, se muestra enfadado y 

alterado, ejerciendo una presión psicológica importante sobre el interrogado; por su parte, el poli 

bueno, interviene de manera intermitente, intentado calmar a su compañero, empatizando con el 

interrogado y mostrándose comprensivo con éste. debido a la presión del poli malo y creyendo que 

el poli bueno quiere lo mejor para él, el interrogado suele confesar o acceder ante el trato propuesto 

por el poli bueno que es, en definitiva, lo que querían ambos policías. 

Este juego de roles, aplicado de manera educativa en un ambiente formativo, dista mucho de 

lo que sucede en las películas. no hay violencia, ni focos cegadores, ni se pretende conseguir una 

confesión o información, aunque de manera indirecta se consiga, siempre con fines educativos. 

desde el Área de Tránsito al Mundo laboral proponemos la utilización de la técnica resultante 

de este símil cinematográfico, en la que se precisa un equipo profesional de dos educadores, cuyos 

roles están claramente definidos en base a, como hemos explicado anteriormente, el contexto, el 

alumnado y la personalidad de ellos mismos. 



  

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

nuestra experiencia está basada en la formación de un grupo de intervención, compuesto 

por personas con discapacidad intelectual, al que se dirige, asesora y orienta, en base al itinerario 

formativo, a un curso de formación concreto y a los objetivos del mismo. un educador, que se 

identifica con el poli malo, se muestra más serio, exigente y estricto; mientras que el educador, 

identificado como poli bueno, tiene un carácter más flexible, condescendiente, afable y efusivo. 

no debemos pensar que el poli bueno está a la sombra del poli malo, sino que cada uno presenta 

una actitud, así como la promoción de unos valores y aptitudes para realizar la intervención. 

la actuación de ambos profesionales estará vinculada a la respuesta del alumnado ante el 

momento educativo que se esté desarrollando. con caracteres diferentes, abordarán de manera 

desigual las demandas y necesidades de los alumnos reaccionando, a simple vista, de manera 

heterogénea ante los posibles conflictos resultantes de la práctica educativa. según el momento, 

los alumnos y alumnas sentirán más o menos afinidad por uno de los educadores, al igual que, 

dependiendo de sus intereses, recurrirán a uno u a otro, buscando beneficiarse de esa disparidad 

de personalidades. El hecho de que se decanten por uno u otro educador, es el fin último de este 

juego de roles pues, al creer que recurriendo a uno u otro podrán lograr sus propósitos formativos, 

sociales o personales, no hacen sino lograr el propósito de ambos educadores, que es alcanzar los 

objetivos de la intervención. de esta manera ambos educadores controlan, en todo momento las 

acciones formativas, de cara al fomento de actitudes necesarias para desempeñar un puesto de 

trabajo, promover una aptitud laboral, favorecer el pensamiento creativo y crítico, fomentar el 

trabajo autónomo, ordenado y responsable, así como la iniciativa en la toma de decisiones. 

Todo ello, alarga la vida y la calidad del grupo de intervención, así como de los educadores, 

pues se evita el desgaste de la figura de referencia para el alumno o alumna. 

resulta importante añadir, que ni el educador que adopta el rol de poli bueno tiene que 

ser una persona bondadosa necesariamente, ni que el que acoge el rol de poli malo tiene que ser 

una persona estrictamente similar al adjetivo que se le ha asignado. Está claro que tampoco debe 

rectificar y reprender, siempre, el poli malo, convirtiéndose el poli bueno en el que alaba la labor de 

los alumnos y los refuerza positivamente; en absoluto. ambos roles son intercambiables en base a 

las circunstancias con las que tengan que lidiar, independientemente de que, como referencia, uno 

adopte el rol de poli bueno y el otro el del poli malo. 

además, con esta dualidad de roles y debido a la exigencia personal, formativa y laboral 

que supone al alumnado este tipo de intervenciones formativas, se pretende dar un paso más en 

la forma de intervenir para mejorar la formación de las personas con discapacidad intelectual. si 

bien, tradicional e históricamente, la orientación de las familias y los profesionales de la educación 

ha estado marcada por la sobreprotección y la atención a las limitaciones que puede presentar 

una persona con discapacidad intelectual, nosotros abogamos, no solo por la dualidad de roles, 

sino también por la dualidad de la percepción e intervención a realizar. debemos atender a sus 

necesidades partiendo de sus capacidades, atender sus fortalezas por encima de sus debilidades. En 
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este orden de ideas, consideramos que esta estrategia permite que entrenemos a nuestros usuarios 

para diferentes tipos de jefes y encargados y diferentes personas y formas de actuar, mediante una 

misma situación. 

Para finalizar este punto, queremos describir una acción práctica para que veamos, más 

claramente, la aplicación de esta técnica: en un momento de llamada de atención o corrección, por 

ejemplo, el poli malo será más directo al emitir sus juicios de valor hacia una conducta determinada, 

elaborando sus opiniones y tomando sus decisiones de actuación en base a la equivalencia establecida, 

a nivel normativo, basándose en el resultado que tiene la acción a valorar según el reglamento de la 

institución u organización. Por su parte, el poli bueno, deberá atender y corregir, igualmente, una 

mala praxis por parte del alumnado pero, a dicha llamada de atención, le dará unas connotaciones 

más emocionales, basadas en el código moral de la organización. 

5. conclusIones 

si en Finlandia, el máximo exponente a nivel mundial por su sistema educativo, se realizan test de 

personalidad y pruebas vocacionales para las personas que quieren acceder a los estudios universitarios 

de Magisterio, Pedagogía o Educación Especial, por qué no deberíamos tener en cuenta, al menos, 

las características personales de los profesionales que trabajan en nuestro ámbito, de cara a ocupar 

uno u otro puesto dentro del equipo de trabajo, para así aprovechar al máximo sus competencias 

profesionales y personales. 

Hemos intentado de este modo, recoger el resultado del ejercicio profesional, y también 

personal, que realizamos los educadores que trabajamos en el ámbito de la formación profesional 

para personas con discapacidad, pues nos vemos obligados y demandados, de manera permanente, a 

realizar ajustes en nuestra práctica y manera de actuar, condicionados por el dinamismo de la propia 

acción formativa. 

nuestra experiencia se basa en el uso que hacemos del juego de roles o rol playing un equipo 

de trabajo conformado por dos educadores. nuestro trabajo conlleva multitud de situaciones, 

previstas e imprevistas, sobre las cuales podemos intervenir a partir de las estrategias que favorece, 

nuestra discordancia de roles, sin perder de vista en todo momento los objetivos de la acción. 

como la expresión “una de cal y otra de arena”, malinterpretada por muchos presuponiendo 

que una es la mala y otra la buena, así es la labor de los educadores en el juego de roles. la unión 

intencionada de dos profesionales, emocional y técnicamente opuestos, no persigue una dualidad 

instructiva, sino una complementariedad formativa. 

como en la técnica de pintura al fresco empleada por Miguel Ángel para pintar la capilla 

sixtina en la que, como base, se utilizaba cal y arena, también en las técnicas formativas hay que 

saber equilibrar los componentes, a partes iguales, para un resultado pretendido y predeterminado. 
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El hecho de que un mismo grupo de alumnos y alumnas, sea dirigido por dos educadores con 

dos personalidades y caracteres, tan diferentes como definidos, posibilita el fomento de una labor 

mixta, de la cuál resultan estrategias educativas heterogéneas y enriquecedoras, representativas del 

contexto laboral real, imprescindibles en la intervención con personas con síndrome de down y 

discapacidad intelectual. 
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Tema 5: 

FOrMación PrOFEsiOnal Y EMPlEO cOn aPOYO 

comunicación: 

Mi experiencia personal en bachillerato y en el ciclo formativo 

de grado superior de integración social 

autora: 

Blanca San Segundo Madoz 

Resumen: 

En esta comunicación pretendo relatar mi experiencia como persona con síndrome de down a lo largo del 

bachillerato, de forma breve, comentando las principales dificultades con la que me encontré a lo largo de los 

cuatro años en que los que llevé a cabo mis estudios de Bachillerato en Humanidades y ciencias sociales.. 

Pasaré luego a relatar el porque elegí el ciclo formativo de integración social, los motivos y las preferencias, 

así como el deseo que me ha guiado desde muy pequeña a intentar ayudar a las demás personas, sobre todo 

a aquellas que tienen problemas. 

En un tercer apartado contaré mi experiencia personal sobre el curso de 1º de Formación Profesional de 

Grado superior de integración social que estoy realizando en la actualidad. Explicaré las asignaturas que 

trabajo y con que problemas me encuentro en ellas, sobre los profesores y su actitud hacia mi, sobre mis 

compañeros y el trato que tengo con ellos y ellos conmigo, el desarrollo de las clases, en definitiva mi 

experiencia a lo largo del curso que ahora comienza y las experiencias que voy a tener en él. 

a lo largo de los diferentes apartados incorporaré alguna aportación de mi vida personal en lo que tiene que 

ver con la experiencia escolar y también mis relaciones fuera del estudio y en el tiempo de ocio. También 

sobre la problemática de las relaciones fuera del colegio. 

acabaré la comunicación con una serie de conclusiones con las que pretendo hacer reflexionar a las personas 

que me escuchen y que puedan valorar sobre todo el esfuerzo que supone para las personas con síndrome de 

down llegar a realizar estos estudios, pero también la satisfacción que producen. 
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Hola, me llamo Blanca san segundo y voy a intentar explicaros mi experiencia personal como 

persona con síndrome de down en los estudios de Bachillerato que acabé el año pasado y los de 

un ciclo formativo de grado superior de integración social que estoy haciendo este curso. También 

a lo largo de la comunicación intentaré comentaros algunas cosas de mi vida personal, sobre todo 

en lo que tienen que ver con los estudios y las relaciones con mis compañeros y con el profesorado. 

Tengo que decir en primer lugar que yo empecé a estudiar en el colegio Gençana de Godella 

cuando tenía dos años y que he estado allí hasta los veinte, con lo cual, al final, era la alumna más 

antigua del centro. Tengo un recuerdo muy bueno de mi paso por el colegio, aunque, como luego 

os comentaré, algunas experiencias no fueron tan buenas-

durante infantil, Primaria y secundaria, habría muchas cosas que decir pero como el tema 

de mi charla lo quiero centrar más en el Bachillerato y en la Formación Profesional, solo os diré 

que aprendí a leer antes de 1º de Primaria. Que en general me lo pasé muy bien. Tuve muchos 

compañeros de clase, que no amigos y luego hablaré sobre este tema y los profesores me trataron 

muy bien, se preocuparon de mi y de hecho aun tengo relaciones con algunas profesoras, a las que 

veo y con las que hablo de vez en cuando. 

solo quiero comentaros una cosa que me gustó mucho y que fue el viaje de fin de secundaria, 

que nos fuimos todo el grupo a Berlín durante 5 días. Yo creo que no he andado más en toda mi 

vida, pero me lo pasé muy bien y es un recuerdo muy bonito. También fue la primera vez que monté 

en avión. 

En Bachillerato a mí y a mis padres se nos hacía un mundo cuando empecé. Todos los 

cambios de ciclo siempre han sido difíciles porque no sabía si iba a poder hacerlo o no y me costaba 

ponerme en marcha. con el Bachillerato pasó lo mismo. la mayoría de los profesores y la dirección 

del centro creían que iba a poder hacerlo pero otros no pensaban lo mismo y como siempre me 

tocó demostrar que si era capaz de hacerlo. Y este es un punto sobre el que me gustaría insistir. a 

las personas con sd no se da por entendido, como al resto de los compañeros, que sabemos hacer 

las cosas o que seremos capaces de hacerlas, sino que la mayoría de las veces hay que demostrar a 

todo el mundo que si que podemos hacerlas. Es un poco latoso y pesado tener que estar siempre 

demostrando que eres capaz de hacer cosas. 

El Bachillerato lo hice en cuatro años, porque según la normativa para alumnos con necesidades 

educativas especiales, podía dividir los cursos en dos. así que hice cuatro o cinco asignaturas cada 

año de 1º y después de segundo. En mi colegio trabajábamos sin libros, así que todo era a base 

de buscar información que se nos marcaba en la normas del trabajo, luego íbamos elaborando los 

temas y al final hacíamos puestas en común. a mi el sistema de trabajo me gustaba mucho, porque 

yo podía ir un poco a mi marcha y trabajar a mi ritmo, que a veces era un poco más lento que el de 

los demás. 

En mi colegio hacíamos las dos especialidades de Bachillerato de Humanidades y de ciencias 

sociales, así que he dado latín y tengo que deciros que me gustaba mucho y aún me acuerdo de 
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muchas cosas. También os diré que me entraron muchas ganas de ir a conocer roma, por las clases 

de latín y porque hay una película que me gusta mucho que es “Gladiator” y la había visto varias 

veces y por eso quería ir a roma. Y os tengo que decir que insistí tanto que en abril del año pasado, 

fuimos a roma mis padres y yo y en el coliseo me lo pasé en grande. 

del resto de las asignaturas recuerdo con agrado la Historia y aunque parezca raro, las 

matemáticas, aunque eso dependió un poco de los profesores que tuve, que era otra cosa que quería 

comentar, porque con la primera profesora que tuve unos meses en 1º de Bachillerato, la cosa no fue 

muy bien. aunque yo hacía los ejercicios, cuando había que salir a la pizarra, yo levantaba la mano 

pero ella nunca me sacaba, ni se preocupaba mucho por lo que sabía o no sabía. luego se fue y el 

que vino era todo lo contrario. confiaba en mí y me dejaba salir a la pizarra a hacer los ejercicios 

que yo había preparado, me animaba y me explicaba las cosas cuando yo no las entendía y por eso 

me empezaron a gustar las matemáticas. con el profesor que tuve en 2º, también fue muy bien, 

porque me lo explicaba muy bien, me ponía muchos ejercicios y confiaba mucho en mí. incluso en 

algún momento yo era la que sabía más derivadas de mi clase. 

Por eso quería haceros reflexionar sobre la importancia que tiene la actitud de los profesores 

hacia nosotros, si nos ayudan, nos entienden, nos valoran por lo que sabemos y si nos dan confianza 

las cosas funcionan mucho mejor-

El año pasado, cundo estaba haciendo 2º de Bachillerato, me hicieron un reportaje para el 

diario “El Mundo” y me hicieron algunas preguntas. Mis compañeros opinaban en el reportaje que 

yo era trabajadora, amable y curiosa. En el artículo también se comentaba que yo seguía la marcha 

normal del curso y que necesitaba que se me “acotaran más las fuentes de documentación y un 

trabajo más concreto.· También se decían algunas cosas más que luego comentaré. 

También es verdad que tuve algunos problemas con Economía, que era la misma profesora 

que las Matemáticas y que a pesar de estudiar muchísimo no había forma de que me aprobase. 

Tampoco me entendí mucho con la profesora de castellano de 1º y también trabajé mucho, pero 

siempre me quedaba en el 4, 6 o 4,7 y no me aprobaba. no lo entiendo. luego la profesora se fue 

y al año siguiente aprobé. con el inglés fue algo muy especial. Tuve a la misma profesora los dos 

cursos y desde el principio ella quería que yo no hiciera Bachillerato. El 1º lo aprobé sin que me 

regalara nada y el 2º pasó de mi todo el año y solo me daba lecturas y luego no me preguntaba sobre 

las lecturas, sino que me decía que le hiciera un redacción con lo que yo iba a hacer en el futuro, sin 

que yo hubiera hecho nada de inglés en todo el curso. Mis padres y yo estábamos muy enfadados 

y además fue mi tutora un año y no tuvimos ninguna reunión de tutoría. un desastre. al final me 

aprobó con un cinco, pero yo creo que no tenía derecho a tratarme como me trató e incluso en clase 

a veces se metía conmigo o me separaba de los demás. incomprensible-

Menos mal que los demás profesores en general se comportaron normalmente y los compañeros 

que no amigos, repito, también ayudaron. 

algunas cosas más sobre las notas y los compañeros. 
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Yo en Bachillerato siempre sacaba cinco, hiciera lo que hiciera de exámenes, de trabajos, con 

buena actitud en clase, siempre tenía 5. a veces hacía trabajos en grupo o charlas o presentaciones 

y algunos compañeros les ponían 7, 8 o lo que fuera y a mí, me ponían 5. no entiendo porqué. Es 

verdad que ya en 2º de Bachillerato, me pusieron un 6 en latín y luego en Historia y Geografía 

algún siete, con lo cual estaba muy contenta porque creía que me lo merecía. 

con respecto a los compañeros tengo que decir que en los tres primeros años tenía una 

relación de compañeros que iba cambiando casi cada curso, porque yo lo hice en cuatro años. la 

mayoría eran solo compañeros, que me ayudaban algunos y otros pasaban mucho de mí. El año 

pasado si que puedo decir que tenía varias amigas, en el grupo en el que estuve, que me ayudaban 

mucho, que se preocupaban por mí, que hablábamos. Este curso pasado me lo pasé muy bien, 

aunque luego tampoco salía con ellas cuando llegaba el fin de semana. Pero bueno, creo que eso ya 

lo tengo asumido. 

cambiando un poco de tema, tengo que deciros que yo de pequeña quería ser médico y 

durante muchos años esa era mi idea. luego ya en Bachillerato fui cambiando y ya en el artículo 

del Mundo que os he dicho antes yo decía “que tenía muy claro mi futuro, porque yo desde hacía 

tiempo que tenía claro que quería ayudar a la gente y sobre todo a la gente que tiene necesidades y 

las personas que tienen alguna discapacidad para que puedan encontrar trabajo sin ser rechazados”. 

así que esa idea era la que tenía ya hace tiempo y nadie me la quitaba de la cabeza, ni me la 

han quitado. no hice la prueba de selectividad porque pensaba que la universidad ahora me iba a 

costar mucho, pero eso no quiere decir que cuando acaba el ciclo que estoy haciendo, pueda seguir 

en la universidad. Mis padres querían que yo hiciera un ciclo de Biblioteconomía, pero yo les decía 

que los libros están muy bien para leer, pero no para trabajar con ellos. Y nadie me ha cambiado la 

idea así que he empezado a hacer el ciclo que yo quería, el de Grado superior de integración social, 

que yo creo que cubre lo que yo quería hacer que es ayudar a los demás y sobre todo a los que más 

lo necesitan y a las personas con discapacidad. 

Por eso me matriculé, tuve plaza y en septiembre empecé el curso en un nuevo colegio. Para 

mí fue un cambio importante porque era la primera vez que salía de mi colegio, en el que había 

estado muchos años y porque empezar una cosa nueva siempre es complicado. 

Pero tengo que deciros que las cosas me van muy bien. Tengo tres profesoras y un profesor 

que nos dan las seis asignaturas del curso. Me entiendo muy bien con todos. la tutora es fenomenal, 

hablo mucho con ella y me exige como a los demás, pero siempre que necesito algo de ella, se lo 

puedo preguntar, me lo explica y me atiende perfectamente. las otras dos profesoras también me 

ayudan mucho y me comprenden perfectamente. El profesor de FOl es más seco pero con él saco 

buenas notas. 

Hablando de notas, ahora si que saco más de cinco, ya que he tenido algún 7, alguna nota 

de 6 y en un examen tuve la mejor nota de la clase. También es verdad que en algún examen he 

sacado un 4 y me toca recuperar y que la semana pasada se me olvidó la fecha de un examen, lo he 

suspendido y tengo que recuperarlo. Pero en el aspecto de las notas estoy muy contenta. 
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las asignaturas en general me encantan porque tratan de temas que a mi me interesan y 

que es lo que yo quería hacer. Hay temas sobre atención a la familia, a la vejez, a las personas 

con discapacidad. También estudio algo de psicología, de derecho laboral, de integración laboral. 

También hay temas de historia de la beneficencia y otros muchos. vemos muchas películas y 

reportajes que tratan sobre el tema y tenemos charlas sobre estas cuestiones y hacemos ejercicios 

prácticos y parece que haremos muchas visitas. Yo estoy encantada y me encuentro muy a gusto, 

aunque llevo solo un mes y pico y me imagino que en el mes de Mayo podré contar muchas más 

cosas, porque ya habrá pasado casi el curso y sabré como ha ido.. 

los compañeros de este ciclo son fenomenales, me llevo muy bien con ellos, hablo con todos, 

trabajo en equipo y mañana vienen a mi casa para grabar un video sobre los trabajos domésticos, 

porque tenemos que hacer un trabajo sobre atención a las unidades familiares. Espero que me salga 

bien porque a mí me toca fregar y quitar el polvo. 

Ese ciclo creo que cumple lo que yo quería y estoy muy satisfecha de haberlo escogido, porque 

reo que en el futuro me va a permitir hacer lo que yo quería y quiero y es ayudar a los demás y sobre 

todo a los que más necesitan ayuda. 

Yo creo que la Formación Profesional tanto en el grado Medio como en el grado superior 

que yo estudio es un camino muy bueno para poder acceder al mundo del trabajo más tarde y creo 

también que muchas personas con sd podrían seguir este camino, si los profesores y lo centros de 

Formación Profesional hicieran las cosas bien y más fáciles para que pudiéramos estudiar en ellos, 

como lo están haciendo en el centro al que yo voy. 

Quiero comentaros aunque sea brevemente que a parte de estudiar también me divierto todo 

lo que puedo. a veces algún profesor se ha preocupado porque dedicaba mucho tiempo a estudiar, 

pero también hago otras cosas. 

Hace muchos años que hacía Ballet, dos días a la semana, luego me pasé a Funky y ahora sigo 

haciendo danza contemporánea. Me encanta bailar, porque cuando bailo me siento diferente y muy 

bien, También salgo lo que puedo, aunque durante el curso salgo poco, porque hay que estudiar y 

no tengo muchas amigas para salir, pero en verano me lo paso en grande en la playa, saliendo por las 

noches con mis amigos y amigas de canet, tomándonos algo y los sábados de discoteca. Pero bueno 

esas son otras historias que no corresponden a este tema-

Para finalizar quería haceros algunas reflexiones: 

•	� Yo creo que el esfuerzo es muy importante para conseguir lograr lo que uno quiere. Yo 

dedico muchas horas a trabajar y a estudiar, porque yo se lo digo a los profesores, lo que 

a los demás les cuesta una tarde a mi me cuesta tres o cuatro tardes. Pero con esfuerzo y 

trabajo yo creo que todo es posible. Yo estudio todos los día tres o cuatro horas y cuando 

hay exámenes cerca ya ni os cuento. 
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•	� a las personas con sd no se nos debería exigir siempre que demostremos lo que valemos 

o lo que sabemos. la gente, los profesores, todos los que están con nosotros deberían 

entender que si que sabemos cosas, que si que hacemos cosas y que podemos aprender 

como los demás. 

•	� los profesores deben dedicar más tiempo y más esfuerzo a las personas con sd o con 

alguna discapacidad. Yo en algunas charlas que daba para asindown y para profesores, 

les decía que una cosa importante que tienen que hacer es explicar más despacio. Pero 

también tienen que tratar muy bien a los alumnos y considerarlos como personas. 

•	� Por último deciros que estoy muy orgullosa de lo que he hecho hasta ahora, que como 

persona con síndrome de down se que no es igual para todos, pero que creo que todas 

las personas tienen que intentar llegar al máximo de lo que pueden hacer y que como dice 

mi hermano “no hay que poner ningún límite”-

Muchas gracias a todos por escucharme. 
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Tema 5: Formación profesional y empleo con apoyo 

Póster: 

Empleo con apoyo: la intervención del preparador laboral 

autores: 

José Luis Sánchez Cobos 

María Mercedes Martín Sáez 

José Luis Muros García 

Mª del Mar Ortiz Moreno 

Resumen: 

la figura del preparador laboral juega un papel muy importante en la inserción laboral de los jóvenes con 


síndrome de down. 


su intervención tiene lugar en tres vertientes:
�

•	� El /la propio/a joven con el cual interviene a su vez en tres dimensiones: conductual, social y laboral. 

•	� la familia cuyo objetivo es que actúen de forma activa en la inserción laboral. 

•	� los propios compañeros con los que el joven mantiene un contacto directo, en este caso nuestra función 

es servir de asesoramiento y de modelos para facilitar su implicación en la inserción laboral del/la joven 

con síndrome de down. 
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Tema 5: Formación profesional y empleo con apoyo
�

Póster: 


Habilidades que se trabajan desde la formación de adultos en Granadadown
�

autores: 

Ana Mª Anguita Avelino 

Natalia Fernández Díaz 

Julia Gijón Molina 

Ana Gutiérrez Caño 

Mª José Sandoval Zábal 

Resumen: 

desde el departamento de Formación de adultos se trabajan habilidades que son necesarias para el buen 

desarrollo de su futura actividad laboral. 

distinguimos diferentes tipos de habilidades: prelaborales, manipulativas y sociales, destacando en cada una 

de ellas las más significativas. 
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Tema 5: Formación profesional y empleo con apoyo
�

Póster: 


Proyecto ulises: empresa simulada donde trabajan personas con sd
�

autoras: 

Araceli Echaide Iribarren 

Laura Marín Malo 

Resumen: 

El proyecto itaca de la asdn ofrece un programa de formación e integración laboral en el mercado laboral 

ordinario. 

la Formación Prelaboral, homologada en especialidades formativas por el snE, imparte una práctica laboral 

cuyo objetivo es propiciar situaciones reales de empleo a personas con sd. “ulises” (empresa simulada de 

menús de catering) nace como experiencia innovadora en discapacidad intelectual, cuya finalidad es dotar de 

una herramienta más que facilite la entrada en la empresa ordinaria. 

oBJeTIvos: 

1.	� Favorecer experiencias que les permitan sentirse realmente incluidas a nivel personal, social y laboral. 

2.	� “aPrEndEr TraBaJandO”, aprender de manera ficticia una situación real de trabajo. 

3.	� Profundizar en el aprendizaje de tareas administrativas y asumir responsabilidades. 

meTodología: 

1.	� Parte teórica que se pone en práctica simulando la realidad de una empresa con sus departamentos. 

2.	� cada alumno mantiene un rol profesional en la empresa simulada, de carácter rotatorio, trabajando en 

los diferentes departamentos de una empresa real. 

3.	� seguimiento y supervisión a través de sEFEd (simulación de Empresas con Finalidades Educativas: 

Programa formativo que capacita a personas en el campo de la administración y la gestión empresarial 
mediante la metodología de la simulación de empresas). 

4.	 Colaboración con otras empresas simuladas. 

DeSTINATARIOS: 
13 personas con sd. 

PRoFesIonales: 

coordinadora, responsable y profesores de apoyo. 

ReTos de FuTuRo: 

1.	� Participación en futuros encuentros de empresas simuladas de España. 

2.	� adquisición de conocimientos prácticos y reales que capaciten en las habilidades óptimas y necesarias 

para desempeñar un puesto de trabajo en una empresa ordinaria. 
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Tema 5: Formación profesional y empleo con apoyo 

Póster: 

Proyecto de inserción laboral en sindrome de down uruguay (P.i.l.E.s.d.u.) 

autora: 

Dayna Vastarella Gonçalves 

Resumen: 

En el año 2009 nace en uruguay este proyecto de integración laboral con formación previa.
�

Esta experiencia se realiza apoyándose en los ejemplos de otros lugares del mundo.
�

los factores que dan lugar a este proyecto son: contar con la posibilidad de acceder a una adecuada preparación 


con el apoyo de profesionales y establecer sensibilidad en las empresas.
�

El objetivo general es la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual mediante la 


formación por medio de Talleres, donde l@s jóvenes se preparen para salir al mercado fortalecidos y seguros.
�

los objetivos específicos serían: proporcionar los recursos necesarios para que l@s jóvenes puedan realizar 


un trabajo en una Empresa Pública o Privada, brindar herramientas para el abordaje laboral y apoyo a las 


familias.
�

El entrenamiento consta de Módulos, donde se incluyen una serie de temáticas relacionadas con la actividad 


laboral, sexualidad, autoestima, tareas diversas y asesoramiento familiar.
�

dentro de Talleres específicos de sexualidad, se trabaja en prevención y autocuidado.
�

Por medio de técnicas proyectivas se selecciona a cada joven según sus aptitudes para el trabajo más adecuado 


a desempeñar, con mayor eficiencia y seguridad.
�
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autor y entidad: carmen llorens Pujós – Fundaciò Projecte aura 

Título dvd: 
una imagen mejor que mil palabras. Herramienta multimedia para la 
preparación laboral 

Tema 5: Formación Profesional y Empleo con apoyo 

Resumen: 

la experiencia que iniciamos en el Proyecto aura en 1989 de aplicar 
la metodología de Empleo con apoyo para la inserción laboral de 
personas con síndrome de down y otras discapacidades intelectuales 
en la empresa ordinaria, nos ha permitido detectar en situación real las 
carencias y dificultades que se presentan con más frecuencia. 

al mismo tiempo hemos constatado que no existen materiales 
específicos para la Preparación laboral. 

El objetivo de este material es ofrecer recursos a las personas con 
síndrome de down y otras discapacidades intelectuales para que 
puedan actuar adecuadamente en el mundo laboral. 

Es una herramienta visual en formato de dvd, muestra 54 videos de 
situaciones laborales reales sacadas de la experiencia, mostrando los 
problemas más frecuentes y planteando 3 maneras diferentes de actuar 
(una correcta, una poco adecuada y una incorrecta) y las consecuencias 
de estas actuaciones . 

se han elegido tres habilidades básicas en el proceso de Preparación 
laboral: Imagen PeRsonal, haBIlIdades socIales y 
ResPonsaBIlIdades laBoRales. 

Y dos de los entornos laborales más habituales: oFIcIna y 
caFeTeRía, tanto por el trabajo concreto de hostelería como para 
tratar las habilidades sociales y de imagen personal cuando han de 
quedarse a comer en la empresa. 

El dvd va acompañado de un manual donde se explican los objetivos 
de todas las situaciones, a quien va dirigido, propuestas para utilizarlo, 
etc. 

Ha sido posible realizarlo gracias al Ministerio de ciencia y Tecnología 
y el Ministerio de Trabajo y asuntos sociales. a la universidad de 
valencia, Grupo de autismo y dificultades de aprendizaje y Taller de 
audiovisuales y a la Fundación Projecte aura de Barcelona. 

En la presentación de la comunicación se hará una demostración 
práctica de cómo se puede utilizar el material. 

Para tener más información se puede conectar con 
www.fundacionadapta.org y www.projecteaura.org 

http://www.fundacionadapta.org
http://www.projecteaura.org
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Tema 6: 

Deporte, ocio y arte 

Ponencia: 

el ocio como ámbito de desarrollo humano para toda la ciudadanía: la inclusión en 

ocio de las personas con síndrome de Down 

autora: 

Aurora Madariaga Ortuzar 
Coordinadora Cátedra Ocio y Discapacidad,
�

Instituto de Estudios de Ocio, Universidad de Deusto.
�

Doctora en Ocio y Potencial Humano por la Universidad de Deusto
�

Resumen: 

Se reconoce el derecho al ocio de todas las personas; pero la gran mayoría de las actividades de ocio en las 

que participan las personas con discapacidad, lo hacen en el marco de los servicios de ocio de las propias 

asociaciones. estas a través de la oferta de programas tratan de responder a las necesidades y proponen 

actividades de culturales, deportivas, turísticas y recreativas que posibilitan una vivencia y acceso al ocio. 

Nuestro trabajo se centra en un ocio inclusivo. entendiendo el ocio como una experiencia humana integral 

y un derecho humano fundamental; un espacio de protagonismo y autonomía, donde se disfruta y vivencia, 

participando activamente. en la actualidad, se entiende la discapacidad como una situación fruto de la 

interacción entre la persona y el entorno. por tanto, las características de los entornos inciden sobre las 

posibilidades de que la persona acceda y participe. 

Una sociedad inclusiva es capaz de crear las condiciones adecuadas para responder a las necesidades de toda la 

ciudadanía en todos los equipamientos, infraestructuras, servicios y programas de diferentes ámbitos de ocio. 

Uno de los principales retos del siglo XXi es la inclusión entendido como principio basado en que todas las 

personas pertenecen a la comunidad. por tanto, es responsabilidad del entorno generar políticas, acciones y 

prácticas que fomenten la aceptación de la diferencia y que respondan a las necesidades de todas las personas 

en el mismo marco de intervención. esta filosofía, convertida en herramienta de trabajo, implica diferentes 

niveles de intervención: física, comunicativa y social. 
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InTRoduccIón 

La cátedra ocio y Discapacidad desarrolla su trabajo desde el año 1994 en el instituto de estudios 

de ocio de la Universidad de Deusto. centra todos sus esfuerzos en el conocimiento y el desarrollo 

de herramientas que garanticen el ejercicio del derecho al ocio de las personas con discapacidad. 

el trabajo realizado por el equipo de la cátedra se sintetiza en: 

•	 Ser una entidad única en españa centrada en el fenómeno del ocio y su aplicación al 

colectivo de las personas con discapacidad en el marco universitario. 

•	 acercamiento al mundo de la discapacidad de forma global respondiendo a las necesidades 

generales del colectivo y a las específicas de cada grupo. 

•	 responder a la discapacidad como un colectivo excluido en el ámbito del ocio. 

•	 reivindicar el ocio como derecho para toda la ciudadanía. 

•	 intermediar entre el ámbito del ocio y el ámbito de la discapacidad. 

•	 consolidar la importancia del ámbito del ocio en la vida de las personas con discapacidad. 

promover el turismo, la cultura, el deporte y la recreación como experiencia de ocio para 

las personas con discapacidad. 

•	 aplicar el concepto de inclusión en ocio y desarrollar herramientas que articulan la 

inclusión en ocio para todas las personas con discapacidad. 

•	 Labor de concienciación y asesoría ante la comunidad universitaria, el ámbito del ocio, la 

realidad de la discapacidad y la sociedad. 

•	 Desarrollar una amplia labor formativa con entidades del ocio e instituciones de la 

discapacidad para formar en este binomio. 

en el marco del ii congreso iberoamericano sobre el Síndrome de down se ha apostado por 

plantear un eje temático titulado “educación para la Vida y acceso a la cultura de su comunidad 

del colectivo de personas con Síndrome de Down” y diversos temas, uno de ellos centrado en 

deporte, ocio y arte, que pone de manifiesto el interés desde diferentes agentes (profesionales, 

familias, personas con síndrome down) por apostar y comprometerse con la inclusión. 

este artículo relata mi intervención sobre El ocio como ámbito de desarrollo humano para toda 

la ciudadanía: la inclusión en ocio de las personas con síndrome down. por tanto aborda el concepto de 

ocio como área de desarrollo personal, la inclusión, y las implicaciones de este discurso y apuesta de 

futuro en las personas con Síndrome down. 

1. el ocIo como ÁmbITo de desaRRollo Humano 

el ocio es actualmente un fenómeno que va adquiriendo mayor importancia social y personal. 

esta emergencia se debe a factores relacionados con el avance y progreso de los países desarrollados 
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(cuenca, 2003:46) dadas las nuevas circunstancias: crisis del trabajo, medios de comunicación y 

locomoción, desarrollo de tecnologías de comunicación e información, mayor nivel educativo en 

la población, y por su incidencia: en la organización social y personal del tiempo y el espacio, en el 

desarrollo económico de la sociedad, en la evolución de los hábitos y estilos de vida. 

el siglo XX ha sido el del gran avance del ocio, su importancia se ha hecho patente desde tres 

ejes fundamentales (cuenca, 1995:27): 

•	 La disponibilidad de tiempo: las condiciones socioeconómicas, la situación del mercado 

del trabajo, el aumento de la esperanza de vida, el desarrollo de tecnologías de la 

información y comunicación, son elementos que han contribuido a que se disponga de 

mayor cantidad de tiempo libre. 

•	 La práctica de actividades: hay muchas clasificaciones de actividades de ocio pero la 

persona siente la necesidad de hacer cosas que le permitan reafirmar su identidad. 

•	 el ocio como consumo: en la actualidad el ocio va unido al gasto generado y al convertir 

prácticas de consumo (comprar, tener y consumir) en prácticas de ocio. 

el ocio constituye un fenómeno social de gran relevancia en la actualidad y, por ello, se 

asignan tiempos y espacios casi sagrados para su pleno disfrute. teniendo en cuenta que a pesar 

de ser necesario el tiempo desde el punto de vista cuantitativo, la calidad emerge como parámetro 

fundamental para gozar de las experiencias de ocio. Hoy parece ya menos necesario justificar la 

importancia del ocio, el crecimiento del nivel educativo de la población, las legislaciones laborales y las 

políticas de los últimos años, junto al acceso masivo de los medios de locomoción y las tecnologías de la 

comunicación, han favorecido el desarrollo de unos estilos de vida en los que el ejercicio del ocio tiene una 

gran incidencia temporal, personal, económica, política y social (cuenca, 2000a). 

en 1994, la asociación internacional WLra (World Leisure & recreation association), 

publicó la carta sobre la educación del ocio, que definía los elementos constituyentes del concepto 

de ocio actual: 

1.	 el ocio se refiere a un área específica de la experiencia humana, con sus beneficios propios, 

entre ellos la libertad de elección, creatividad, satisfacción, disfrute y placer, y una mayor 

felicidad. comprende formas de expresión o actividad amplias cuyos elementos son 

frecuentemente tanto de naturaleza física como intelectual, social, artística o espiritual. 

2.	 el ocio es un recurso importante para el desarrollo personal, social y económico y es 

un aspecto de la calidad de vida. el ocio es también una industria cultural que crea 

empleo, bienes y servicios. Los factores políticos, económicos, sociales, culturales y medio 

ambientales aumentan o dificultan el ocio. 

3.	 el ocio fomenta una buena salud general y un bienestar al ofrecer variadas oportunidades 

que permiten a individuos y grupos seleccionar actividades y experiencias que se ajustan 

a sus propias necesidades, intereses y preferencias. Las personas consiguen su máximo 
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potencial de ocio cuando participan en las decisiones que determinan las condiciones de 

su ocio. 

4.	 el ocio es un derecho humano básico, como la educación, el trabajo y la salud, y nadie 

debe ser privado de él por razones de género, orientación sexual, edad, raza, religión, 

creencia, nivel de salud, discapacidad o condición económica. 

5.	 el desarrollo del ocio se facilita garantizando las condiciones básicas de vida, tales como 

seguridad, cobijo, comida, ingresos, educación, recursos sostenibles, equidad y justicia 

social. 

6.	 Las sociedades son complejas y están interrelacionadas y el ocio no puede desligarse 

de otros objetivos vitales. para conseguir un estado de bienestar físico, mental y social, 

un individuo o grupo debe identificar y lograr aspiraciones, satisfacer necesidades e 

interactuar de forma positiva con el entorno. por tanto, se entiende el ocio como recurso 

para aumentar la calidad de vida. 

7.	 Muchas sociedades se caracterizan por un incremento de la insatisfacción, el estrés, el 

aburrimiento, la falta de actividad física, la falta de creatividad y la alienación en el día a 

día de las personas. todas estas características pueden ser aliviadas mediante conductas 

de ocio. 

8.	 Las sociedades del mundo están experimentando profundas transformaciones económicas 

y sociales, las cuales producen cambios significativos en la cantidad y pauta de tiempo libre 

disponibles a lo largo de la vida de los individuos. estas tendencias tendrán implicaciones 

directas sobre varias actividades de ocio, a su vez, influirán en la demanda y oferta de 

bienes y servicios de ocio. 

el ocio es un ámbito de desarrollo humano (cuenca, 2000b), que se caracteriza por la libertad 

de elección, de expresión, de realización de tareas no utilitarias, y de vivencias satisfactorias. el ocio 

autotélico es una experiencia humana desinteresada con un fin en sí mismo. es fuente de satisfacción 

y tiene una finalidad intrínseca. el ocio no persigue objetivos externos y por ello se convierte en un 

ámbito relevante y vivencia satisfactoria en cada persona, tenga o no síndrome Down. 

La conceptualización actual del ocio, gestada a finales del siglo XX, se centra en tres argumentos 

principales (cuenca, 2003:52 y ss.): el ocio como autorrealización entendido como un ejercicio de 

libertad y relacionado con el desarrollo personal y comunitario. el ocio como derecho, constituye 

una experiencia a la que todas las personas tienen derecho. en las grandes declaraciones de derechos 

humanos está recogido el derecho al ocio de manera más explícita o implícita pero de todos modos 

es un derecho articulado en la legislación actual. el ocio como calidad de vida, se relaciona con las 

necesidades del ser humano y en ese escenario el ocio es un ámbito relevante (Setién, 2000) y debe 

ser satisfecho positivamente. 
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Se entiende por dimensión cada una de las magnitudes de un conjunto que sirven para definir un 

fenómeno, por tanto, cada dimensión es un aspecto del fenómeno que lo configura (cuenca, 1995:59). 

Las principales dimensiones del ocio autotélico son: lúdica, ambiental, creativa, festiva y solidaria. 

todas ellas se caracterizan por la libertad como eje fundamental, y por entender el ocio no como 

una simple actividad sino como una actitud ante la acción, determinada por la voluntariedad, la 

posibilidad de elección, y vivenciada como altamente placentera. establecer diferentes tipos de 

dimensiones no es más que un instrumento operativo para profundizar en el conocimiento del 

fenómeno del ocio. 

todas estas dimensiones (cuenca, 1997) contribuyen el desarrollo integral de la persona, 

éste tiene su máxima expresión con relación al propio individuo, pero no se deben olvidar las 

implicaciones que se derivan sobre las demás personas y sobre el entorno en el que se vive, ya 

que el ocio redunda en el crecimiento personal, grupal y social, destacando su papel como factor 

de equiparación e igualdad social. Las dimensiones del ocio brindan la oportunidad de situar la 

experiencia de ocio desde un punto de vista conceptual y genérico. 

en el ocio exotélico se entiende el ocio como medio, es decir, con una finalidad. Las principales 

dimensiones son: productiva, consuntiva, preventiva, terapeutica, alienante, ausente y nociva (San 

Salvador del Valle 2000). 

Las grandes manifestaciones del ocio en nuestra sociedad son: la cultura, el turismo, el 

deporte y la recreación, los ámbitos del ocio constituyen espacios de significado social y de potencial 

personal para vivenciar experiencias de ocio y participar de rasgos de las diferentes dimensiones del 

ocio. cada ámbito de ocio se dota de contenido (San Salvador del Valle, 2000:319) en función de 

la práctica de actividades (ejemplos: artes escénicas, viajes, deportes de equipo, o manualidades), 

según los espacios en los que se practica (teatros, hoteles, polideportivos, aire libre, o en el hogar), 

en función de los tiempos en los que se desarrolla (diario, fin de semana o vacacional), y según 

los participantes (por requisitos de la actividad, por segmentos de edad, para grupos de población 

concretos como es el colectivo de personas con discapacidad). 

en la actualidad, las administraciones intervienen directamente en la oferta de ocio, dotan 

a las ciudades de infraestructuras y equipamientos de ocio para que la ciudadanía tenga espacios, 

servicios y programas de ocio. esta realidad carece de una visión global y por tanto de plantear las 

intervenciones de forma integral. el ocio de una ciudad tendrá en cuenta el desarrollo comunitario 

en la medida que contempla: promover la mejora social, propiciar la participación de la población, 

favorecer el desarrollo y cuidado de recursos, planificar la acción comunitaria a largo plazo, y generar 

cambios actitudinales y de comportamiento positivos. 

Desde la posición de defensa de un ocio autotélico que se apoya en una perspectiva humanista 

(cuenca, 2000a:25), se entiende el ocio como una experiencia integral de la persona y un derecho 

humano fundamental. Una experiencia humana compleja (direccional y multidimensional), 

centrada en actuaciones queridas, autotélicas y personales (con implicaciones individuales y 
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sociales). y un derecho humano básico que favorece el desarrollo, como la educación, el trabajo o 

la salud, y del que nadie debería ser privado por razones de género, orientación sexual, edad, raza, 

religión, creencia, nivel de salud, discapacidad o condición económica. Un derecho que debería ser 

garantizado como establecen los principios fundamentales que rigen su acción. 

La experiencia de ocio requiere la plena implicación de la persona. todos los factores y 

componentes contribuyen a consolidar un patrón de conducta de ocio satisfactorio. ya que puede 

haber situaciones en las que factores psicológicos, físicos, y/o sociales facilitan o imposibilitan el 

logro de una experiencia de ocio satisfactoria. 

es una experiencia humana libre, satisfactoria y con un fin en sí misma; es decir, voluntaria. 

Un rasgo diferencial de las experiencias de ocio es la satisfacción personal que proporcionan, es 

decir, su vivencia es de carácter afectivo y emocional. La experiencia no se refiere habitualmente 

a un vivir pasivo sino todo lo contrario, al estar despierto y activo, se relaciona con sentimientos, 

percepciones, pensamientos o deseos muy personales que resultan difícil de objetivar. La experiencia 

es de carácter procesual, que forma parte de nosotros a lo largo de toda la vida a través de un diálogo 

temporal. 

Las experiencias de ocio son fuentes de desarrollo humano individual y social en cuanto 

generadoras de vivencias que tienden a repetirse y mejorar la satisfacción que nos proporcionan. 

La experiencia de ocio se relaciona con el desarrollo personal y tiene sentido en sí misma. La 

novedad es un factor de motivación que nos permite acceder a vivencias desconocidas como si 

fueran acontecimientos extraordinarios (cuenca, 2000a:). Vivir es experimentar y esto significa 

tener vivencias en primera persona, ser protagonista activo en el ámbito del ocio. 

Una experiencia es óptima (csikszentmihaly, 1997) cuando la persona percibe el desafío y 

cree que es capaz de hacerlo. el interés de la experiencia de ocio no está tanto en el tipo de actividad, 

sino en los desafíos que proporciona a la persona y en el disfrute de su realización. La persona es 

quien determina si una experiencia es gratificante, óptima, o por el contrario, aburrida, lo cual varía 

en función de la persona que la experimenta. en la experiencia de ocio maduro se establece un 

diálogo entre lo que quiero hacer y las posibilidades reales que dispongo para llevarlo a cabo. 

Los rasgos específicos de la experiencia de ocio son: autotelismo, disfrute y satisfacción, 

libertad percibida, espontaneidad, creatividad, desarrollo personal y social, aprendizaje a lo largo de 

la vida, transmisión de valores, experiencia, inclusión, flexibilidad y fuente de salud. cuenca (2002). 

también es necesario profundizar en los beneficios que supone el ocio para las personas con 

discapacidad y en las barreras que determinan el grado de acceso y participación de las personas con 

discapacidad al ámbito del ocio. 

Los beneficios que produce a las personas con discapacidad participar en experiencias de ocio, 

afianzan la idea de la necesidad de que vivencien, disfruten y experimenten el ocio en su sentido más 

pleno. este tema ha sido investigado desde hace décadas (Kelly, 1981) y desde diferentes ópticas. 

el ocio constituye un campo de investigación caracterizado por un pluralismo disciplinar, y aborda 
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diversas áreas psicosociales. pero también se estudian los efectos psicológicos derivados y la cobertura 

de necesidades de la persona, se presta atención a los efectos que producen las experiencias de 

ocio en la salud física y mental, en una vida satisfactoria y en el crecimiento personal psicológico 

(tinsley, 2004:55). 

el término beneficio puede ser considerado tal y como apunta Monteagudo (2004:65-66): 

a.	 Mejora de una condición o situación de una persona, grupo o entidad en el marco de un 

ocio generativo o proactivo. 

b.	 prevención de una condición no deseada y/o mantenimiento de una condición deseada 

en el marco de un ocio preventivo o sostenido. 

c.	 consecución de una experiencia psicológica satisfactoria en el marco de un ocio ajustado. 

Driver (1991) define los beneficios que conllevan la participación en experiencias de ocio 

como “un cambio que es visto como ventajoso para una mejora en la condición, un aumento, o un 

progreso para un individuo, un grupo, la sociedad, u otra entidad“. el análisis de los beneficios que 

se derivan de las experiencias de ocio ha sido muy investigado y es especialmente importante en 

aquellos grupos cuyo acceso al ocio está obstaculizado. 

cuando se empezaron a estudiar los beneficios del ocio para determinados colectivos 

se planteó el ocio desde un punto de vista terapéutico como un medio para mejorar déficits o 

problemas (Gorbeña, 1996). en las personas con discapacidad las experiencias de ocio pueden 

resultar altamente beneficiosas por diversas razones: 

•	 La acumulación de experiencias negativas experimentadas, fruto de la discriminación 

hacia las personas con discapacidad, se compensa por las consecuencias positivas derivadas 

del ocio. 

•	 el ocio se convierte en un área de la vida especialmente relevante para personas que, por 

sus características y necesidades, no pueden asumir determinados roles sociales en otros 

ámbitos de la vida. 

•	 el ocio, a diferencia de otros ámbitos, no tiene unos cánones de excelencia o unos 

estándares que haya que cumplir. el valor del ocio está en la persona y en el sentido, 

significado y disfrute que cada uno le otorga. 

cuando se habla de beneficios se pueden articular diferentes tipologías. esta clasificación los 

categoriza en tres grupos físicos, psicológicos y sociales (Gorbeña, 2000): 

1.	� Beneficios físicos/fisiológicos: algunos de los principales beneficios derivados de las actividades 

de ocio es la mejora de la salud y de la condición física. Muchas de las experiencias de 

ocio más extendidas tienen relación con el movimiento y la actividad, lo cual incide en el 

mantenimiento de la salud y la forma física. 

2.	� Beneficios psicológicos: se dividen en emocionales, cognitivos y conductuales. 
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−	 Emocionales: hacen referencia a sentimientos, afectos o emociones positivas que se 

derivan y producen a raíz de las experiencias de ocio, incluyen afectos y percepciones 

sobre uno mismo. 

−	 Cognitivos: las actividades de ocio son una fuente de nuevos aprendizajes, desarrollo 

de destrezas, adquisición de conocimientos y dominio de habilidades. 

−	 Conductuales: hacen referencia a los efectos positivos que la participación en 

experiencias de ocio tiene sobre la adquisición de habilidades manuales. 

3.	� Beneficios sociales: se refieren a las mejoras y efectos positivos que las experiencias de ocio 

pueden tener en las relaciones interpersonales y en las habilidades sociales. 

retomando las principales ideas expuestas relacionadas con el fenómeno del ocio, el tiempo 

de ocio es un marco espacial y temporal que permite promocionar las potencialidades de la persona, 

darle protagonismo, autonomía, responsabilidades, conocer situaciones diferentes, vivir nuevas 

experiencias, descansar, divertirse, tener iniciativas, decidir y elegir, participar, y relacionarse con los 

demás en entornos diferentes al habitual. todo ello es para todas las personas, pero se trabaja para 

intentar que lo alcancen las personas con discapacidad. aún en la actualidad, se tiende a tratarles 

como meros objetos de estudio o de intervención, sujetos pasivos, pacientes o consumidores de 

servicios, sin implicarles en nada, sin preguntarles, sin conocer y valorar su propia opinión, sin 

darles acceso a información que les concierne, y sin permitirles que tomen decisiones y participen 

en los procesos. 

es el momento de centrar las claves relacionadas con las practicas de ocio y matizar algunos 

factores que han determinado el acceso al ocio, todo ello sustentando la importancia del ocio en 

la vida de las personas con discapacidad. Una participación apropiada en actividades de ocio es 

un factor importante y clave para un ajuste exitoso en la comunidad. es decir, la participación en 

actividades de ocio está asociada al desarrollo de habilidades y a la reducción de comportamientos 

adaptativos negativos. Se puede afirmar que la vida entera es un aprendizaje y que las actividades de 

ocio forman parte de ese recorrido. 

el ocio genera oportunidades de desarrollo por diferentes razones, tal y como describe espinosa 

y otros, (1995:45) debido a que: se produce una mayor flexibilidad en la obtención de logros y 

metas, las exigencias sociales y familiares son menores, se consolidan hábitos y responsabilidades 

en un marco de convivencia, la participación en ocio facilita aprendizaje de comportamientos 

sociales, es un espacio muy importantes para la participación social, la parte lúdica del ocio favorece 

el desarrollo de actitudes positivas, las prácticas de ocio contribuyen al desarrollo integral de la 

persona, y la interacción entre iguales y la relevancia del grupo facilita la integración. 

Durante mucho tiempo, el ocio ha sido considerado un aspecto secundario dentro de la 

problemática global de la persona con discapacidad, esto se ha traducido en un estilo de ocio 

inexistente, o al menos pobre y excesivamente dependiente, alejado de la oferta de ocio de la 
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comunidad. esta situación ha propiciado, a menudo, que sean las asociaciones las que dan forma a 

ese vacío, constituyendo e incluyendo en su red de servicios el tiempo libre y desarrollando programas 

al respecto. Las personas con discapacidad han pasado de estar excluidos de las experiencias de ocio, 

a que se empiece a reconocer que ante todo son personas con parecidas necesidades e intereses al 

resto de los miembros de la comunidad, de todo ello se deduce la evidencia de que sí pueden y por 

tanto debieran poder participar en la oferta de ocio. 

Una intervención integradora al servicio de un proyecto de ocio requiere (San Salvador del 

Valle, 2000): la prestación de servicios de calidad y la generación de procesos de emancipación y 

autonomía personal en el ocio. para ello es fundamental : 

•	 contextualizar el potencial del ocio como ámbito de aprendizaje a lo largo de toda la vida 

y su incidencia sobre el desarrollo (cuenca, 200b). 

•	 Que exista una provisión de oportunidades (espinosa y otros, 1995:16) permanente y 

acceso a los recursos disponibles para aquellos que desean participar. 

•	 Una oferta que debe satisfacer las necesidades de participantes de diferentes edades y 

niveles de destrezas (Nazareth, 2002:59). 

•	 poder tomar decisiones, elegir qué hacen, cuándo y con quién, independientemente del 

tipo de discapacidad (Sabeh y otros, 2003:38). 

en la siguiente tabla se realiza una lectura de cada uno de los aspectos relevantes del fenómeno 

del ocio, desde una visión humanista, en clave de lo que sucede además de en otros colectivos, en el 

caso de las personas con síndrome Down. 

Tabla 1: Claves del ocio humanista aplicadas a las personas con discapacidad. 

claVes 
del ocIo 

colecTIVos de PeRsonas con dIscaPacIdad 

Punto de 
partida 

consideración de ámbito secundario 
presencia de barreras internas y externas para disfrutar y acceder al ocio 
es necesario justificar beneficios del ocio para desarrollar programas para pcd 
acceso a la oferta de ocio mediatizado por el colectivo de discapacidad 
No se accede a la oferta en función de actividades, espacios o tiempos 
escasa conciencia social sobre el derecho al ocio para todas las personas 

Criterios 

Se les oferta un catálogo de actividades y se utilizan espacios comunitarios y 
propios 

tiempos normalizados 
Habitualmente participan en grupos de personas con la misma discapacidad 

Condicionantes 
colectivo con mayor disponibilidad de tiempo debido a la tasa de desempleo 
La práctica de actividades se iguala a menudo a la experiencia de ocio 
colectivo con bajo nivel económico aunque se esté incorporando al mercado 
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Rasgos 

es un colectivo en el que se ha negado el ocio 
Los rasgos del ocio que más se enfatizan en la intervención son: disfrute y 

satisfacción, desarrollo personal, aprendizaje continuo, experiencia y fuente de 
salud 

Se olvida la libertad de elección y el grado de satisfacción personal 

Dimensiones del 
ocio 

Fundamentalmente receptores, espectadores de la dimensión creativa y solidaria 
participan activamente en actividades con rasgos lúdicos, festivos y ecológicos 
Son receptores de programas de carácter preventivo y terapéutico 
Hay personas con discapacidad que carecen de ocio 

Determinantes 
Libertad percibida 
Motivación intrínseca 
La vivencia experiencial del ocio 

Ejes actuales 
el ocio se valora, a menudo más como medio que como fin, aún alejado de la 

autorrealización, el derecho y la calidad de vida 

Ámbitos 

cultura: la parte creativa se cultiva más en entornos cerrados vinculados a la 
discapacidad (talleres, cursos, etc.). actividades en el que la persona tiene un 
papel de espectador (cultura y deporte) participan de la oferta comunitaria 

Se practica deporte en instalaciones sean comunitarias 
Han aumentado las personas con discapacidad que hacen turismo 
Ha aumentado la participación de pcd en actividades recreativas 

Transversales 

Barreras para el acceso y la participación 
Barreras individuales de las personas con discapacidad 
Demandas familiares 
el ocio como medio de aprendizaje de habilidades y destrezas necesarias 
proyectos de integración 

Líneas de 
actuación 

el ocio como un derecho 
condiciones de accesibilidad 
política de inclusión 
autodeterminación en ocio: espacio de protagonismo con un fin en sí mismo 

Concepción del enfoque educativo del ocio enfoque preventivo del ocio 
ocio enfoque rehabilitador del ocio enfoque del ocio como respiro familiar 

Fuente: elaboración propia 

en síntesis, el ocio humanista es un derecho fundamental y una experiencia humana. toda 

persona, tenga o no síndrome down debe tener la posibilidad real de experimentar vivencias de 

ocio, dado que el ocio es un ámbito fundamental del desarrollo humano y un área de crecimiento 

personal. 
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2. el PRIncIPIo de InclusIón en ocIo 

Según el Diccionario de la real academia Incluir es el proceso que se desarrolla para poner algo 

dentro de otra cosa o dentro de sus límites; dicho de una cosa: contener a otra, o llevarla implícita. Son 

sinónimos de incluir: meter, encerrar, adjuntar, incorporar, introducir, abarcar, envolver, englobar, 

comprender, encartar, implicar, insertar, encuadrar, contener. inclusión como término anglosajón 

significa incluir a alguien, es “comprender o incorporar como parte de un todo”, “tratar o considerar 

como comprendido”. Desde un enfoque inclusivo el punto de partida es el reconocimiento de que 

el todo puede comprender muchas partes pero, en todo caso, ellas forman parte del todo y deberían 

ser consideradas en tal condición”. 

La atención a la diversidad favorece el desarrollo personal y el acceso a la oferta, permite 

adaptarse a las características de los participantes, responde a las necesidades de la sociedad, y 

compensa desigualdades (arnaiz, 2003). Se han desarrollado reflexiones e investigaciones, hasta el 

momento en mayor medida por la presencia de alumnos con necesidades educativas especiales en 

el ámbito escolar (Duk, 2003), desde teorías y prácticas distintas pero todas ellas con el propósito 

común de crear una situación social, totalmente abierta a la diversidad y que implica a todas las 

instituciones y agentes que forman parte de la comunidad,. La meta propuesta por Naciones Unidas 

en el Programa de Acción Mundial para los Impedidos, fue ser “una sociedad para todos, propuesta 

fundamentada en que todo el mundo acepte la diversidad humana y el desarrollo potencial de cada 

persona” (Naciones Unidas, 1982). 

La inclusión es, ante todo, una cuestión de derechos humanos y por consiguiente asume la 

defensa de una sociedad para todos, razón ética por la que debería también ser asumida por toda la 

sociedad. esta propuesta se sustenta en la premisa que la comunidad debe satisfacer las necesidades de 

todos independientemente de sus particularidades, características y condiciones. La inclusión como 

principio de actuación nace en el ámbito educativo, en la actualidad se aplica a otros ámbitos y a la 

comunidad en general (Mank, 2000). pero la inclusión no es la etiqueta moderna de la educación 

especial, ni un sinónimo de integración tal y como ésta ha venido desarrollándose en los últimos 

años según echeita (2006). La educación inclusiva es un movimiento educativo fundamentado en 

el principio de educación para todos, que como tal reconoce la educación como un derecho de todas 

las personas (ainscow, 2003). además la inclusión no hace referencia exclusivamente a las personas 

con discapacidad, pero hay que reconocer que la inclusión se nutre del cambio significativo que 

se ha producido en la forma de percibir, entender y responder hoy la discapacidad. en el informe 

de la UNeSco (Dyson, 2002) se afirma que la educación incluyente se centra en las estructuras 

y procesos del sistema que están sometidas directamente a una política y a unas estructuras de 

gestión y que son responsabilidad de todos los administradores y creadores de políticas. este trabajo 

desarrollado en el ámbito educativo ha posibilitado trasladar el espíritu, la esencia, los contenidos y 

herramientas de la inclusión al ámbito del ocio. 
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La verdadera inclusión (compton, 2003:11) no se produce por un simple ordenamiento de 

experiencias, por la integración social o por la organización de actividades. La plena inclusión se 

produce cuando el contexto de la experiencia es natural, sin contaminación de estructuras de los 

sistemas o por profesionales, debe ocurrir de forma fortuita, este enfoque viene determinado por un 

cambio social que produce una asimilación en el conjunto de la sociedad y de las estructuras sociales 

vigentes. La plena inclusión supone: 

1.	 Una dinámica social que implica cambios en el entorno y en los participantes, 

2.	 interacciones entre personas con y sin discapacidad que deben estar basadas en un 

verdadero interés del uno por el otro, con objetivos comunes y en términos de igualdad, y 

Sentido de pertenencia, relaciones duraderas, oportunidades de compromiso social, y en 

un clima de comunicación sin juicios ni prejuicios. cada persona es valorada de acuerdo a sus 

capacidades y toma de decisiones. 

Los factores fundamentales de la inclusión (Dattilo, 2002:26) son el reconocimiento de que 

somos una unidad, aunque seamos diferentes, la creación de oportunidades para que otros puedan 

experimentar la libertad de participación, la valoración de cada persona y el valor de la diversidad, 

y el fomento de la participación. Los aspectos básicos de la inclusión según Schalock (1999) son: 

la concepción de la discapacidad, la visión transformadora de las personas con discapacidad, 

la asunción del paradigma de apoyo, la mejora de la calidad en la prestación de servicios y las 

actuaciones centradas en funcionalidad y necesidades. 

La inclusión es el principio rector que guía las acciones encaminadas a “que todas las 

personas formen parte real de la sociedad de la que son miembros, destaca especialmente la idea 

de la responsabilidad que tiene el entorno de generar acciones y prácticas que fomenten la plena 

aceptación y participación de los colectivos distintos en el mundo que les rodea” (Gorbeña y otros, 

2002:12). este principio está ligado a dos procesos, uno de ellos es la participación, y el otro es la 

equiparación de oportunidades. 

•	 La participación activa se refiere a tomar parte desde una posición de organizador/gestor, 

implicándose a diferentes niveles en una propuesta determinada, y la participación pasiva 

alude a actuar como mero espectador/receptor, de una propuesta dada y hecha por otros. 

•	� Equiparación de Oportunidades (Naciones Unidas, 1993) significa el proceso mediante el 

cual el sistema general de la sociedad (el medio físico y cultural, la vivienda y el transporte, 

los servicios sociales y sanitarios, las oportunidades de educación y trabajo, la vida cultural 

y social, incluidas las instalaciones deportivas y de recreo) se hace accesible para todos. 

La siguiente tabla sintetiza los principales conceptos que definen la inclusión en ocio y cuáles 

son las claves de la intervención en ocio. 
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Tabla 2: Elementos claves de la inclusión en ocio. 

InclusIón en ocIo 

Elementos conceptuales Claves de la intervención 

- Valorar la diversidad como factor positivo 

- Las diferencias enriquecen 

- Sentimiento de comunidad y pertenencia 

- Una sociedad que se construye para todos 

- equiparación de oportunidades 

- igualdad de derechos 

- participación activa plena 

- Visibilidad y presencia social 

- aceptación y acogimiento 

- aprender unos de otros 

- Favorecer las relaciones interpersonales 

- todos aportamos a la sociedad 

- todos diferentes pero igual de importantes 

- acceso y uso de servicios de ocio 

- La sociedad se flexibiliza para todos 

- ciudadanía plena 

- todos incluidos en la sociedad 

- aceptar la diferencia 

- crear oportunidades para participar 

- eliminar cualquier discriminación 

- Favorecer la libertad de elección 

- Derechos 

- ofrecer oportunidades de ocio inclusivo 

- organizar actividades para todos 

- autodeterminación 

- posibilitar el desarrollo integral 

- reconocer la valía de cada persona 

- respeto a la diversidad 

- responsabilidad compartida 

- Fomento de la pertenencia 

- Gestionar los apoyos y adaptar el entorno 

- relaciones interpersonales 

- tener en cuenta las particularidades 

- conocer limitaciones y necesidades 

Fuente: elaboración propia 

La legislación sobre accesibilidad se centra fundamentalmente en aspectos físicos (parámetros 

definidos aunque no siempre cumplidos, que mejoran el acceso a las personas con discapacidad 

física) y en aspectos de supresión de barreras de comunicación (favorecen el acceso a personas con 

discapacidad sensorial). apenas se consideran aspectos de la inclusión social, que hace referencia al 

grado en que aspectos de la gestión del equipamiento facilitan la participación de todas las personas 

con discapacidad en la oferta de ocio del equipamiento, son medidas que favorecen la participación 

fundamentalmente a personas con discapacidad intelectual y personas con enfermedad mental. 

asumir este principio implica diferentes niveles de actuación (Gorbeña y otros, 2002:6) con 

objeto de alcanzar el máximo grado de inclusión en ocio. establecer niveles de inclusión, física, 

comunicativa y social es una manera de operativizar y poder evaluar el grado de inclusión en 

infraestructuras, equipamientos, servicios y programas de ocio; además también permite diseñar 

estructuras de ocio inclusivas, para toda la ciudadanía.. 

a.	 La inclusión física viene definida por los elementos facilitadores de las infraestructuras y 

equipamientos de ocio que permiten a toda persona acceder, entrar o salir y utilizar los 

espacios. 
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b.	 La inclusión comunicativa define las condiciones facilitadoras en aspectos cualitativos y 

cuantitativos de la información y la señalización. 

c.	 La inclusión social define elementos de gestión que facilitan la plena participación y 

las relaciones interpersonales entre todas las personas. este nivel incluye el fomento de 

actitudes sociales positivas hacia los colectivos distintos; el desarrollo de una programación 

incluyente que responda a las necesidades de todos los usuarios; el establecimiento de una 

política de publicidad y marketing que incluya la diversidad como valor; la cualificación y 

formación de los profesionales que atienden los servicios y programas; y el análisis de los 

programas ofertados en general y aquellos desarrollados de forma específica para personas 

con discapacidad. 

al profundizar en la inclusión en ocio es necesario, partiendo del conjunto de elementos que 

definen el ocio inclusivo, profundizar en las implicaciones que se derivan de tal conceptualización, 

describir los ejes que marcan el diseño de un proyecto de ocio inclusivo, definir las estrategias de la 

intervención y precisar las herramientas estratégicas que los profesionales del ocio van a desarrollar 

en el marco de una gestión inclusiva. 

en la aplicación de la inclusión del ocio a los programas de ocio, además de los elementos que 

definen el ocio inclusivo, hay que tomar en consideración que el ocio inclusivo (Madariaga, 2004 

y 2005) implica que: 

•	 Se construyan modelos de servicios estructurados de forma que respondan a las necesidades 

de cada participante, 

•	 Se alcance el máximo desarrollo comunitario para todas las personas, 

•	 Se enfatice el sentido de comunidad para que todas las personas desarrollen el sentimiento 

de pertenencia, 

•	 Se asesore, adapte, cambie y proporcione cooperación y ayuda para que cada persona 

crezca, 

•	 Se fomenten las relaciones personalizadas y sensibles para crear oportunidades de 

comunicación y relación, 

•	 todas las personas utilicen los mismos equipamientos, servicios y programas disponibles 

en su comunidad, 

•	 Se utilicen todos los recursos de ocio disponibles para toda la ciudadanía, 

•	 Se proporcione apoyo social a todas las personas y no sólo a los colectivos con necesidades 

especiales, y 

•	 Se apoye el desarrollo de servicios y programas de ocio en los recursos generados por la 

comunidad para otras áreas de intervención. 

La inclusión en la práctica aplicada al ámbito del ocio se apoya en tres ejes (Duk, 2003): 
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1.	 Derecho al ocio: basado en la no discriminación y en el derecho a disfrutar y divertirse, 

demandado desde los colectivos de personas con discapacidad, y apoyado en los beneficios 

del ocio para todas las personas. 

2.	 ocio de calidad: resultan experiencias inclusivas beneficiosas para todos los participantes, 

potencia el desarrollo de programas de ocio en su contexto natural, y se deben garantizar 

los apoyos y dedicación necesaria para cada persona. 

3.	 Dimensión social del ocio compartido: posibilita el aprendizaje y el asumir el respeto a la 

diferencia, es enriquecedor vivir experiencias de ocio con personas diferentes, sienta las 

bases para construir una sociedad sobre la diversidad y los derechos. 

Desde la práctica un proyecto de ocio inclusivo (Schlein y otros, 1997) contribuye a responder 

a las siguientes dimensiones: 

•	 toma como referente el ideal democrático de la sociedad. 

•	 incluye a todos los miembros de la comunidad. 

•	 es una filosofía institucional que implica actitudes, valores y creencias. 

•	 Desarrolla el sentido de comunidad, de apoyo y de trabajo en equipo. 

•	 Mejora la calidad y relevancia de las oportunidades y experiencias. 

•	 considera a toda persona protagonista de las actividades de ocio. 

•	 respeto a características, necesidades e intereses de cada participante. 

•	 el interés se centra en prestar apoyo a las necesidades de cada persona. 

•	 Se ofrece el apoyo en contextos naturales y grupos heterogéneos. 

•	 Se trabaja desde una perspectiva institucional. 

•	 Las dificultades se afrontan como la oportunidad para mejorar el sistema. 

•	 La entidad y/o equipamiento se transforma para responder a los usuarios. 

•	 La atención se centra en los recursos ofrecidos para responder a todos. 

en este marco de aplicación de la inclusión en ocio es fundamental tener en cuenta además las 

estrategias que se deben aplicar en los programas de ocio (tabla ii.17) para garantizar la participación 

activa de todas las personas. 
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Tabla 3: Estrategias para desarrollar programas de ocio inclusivo. 

esTRaTeGIas 

- proyectos abiertos y transformadores 
- poder interactuar 

- adaptar a características participantes 
- Diferentes grados de dificultad y de ejecución 

- agrupación de diferentes edades 
- Diferentes actividades con objetivos comunes 

- Utilizar la tecnología 
- equilibrar el uso del pequeño y gran grupo 

- Valorar procesos más que resultados 
- compensar limitaciones 

- agrupamientos heterogéneos 
- aplicar estrategias en situaciones de competición 

- cooperación frente a competitividad 
- plantear situaciones de acceso real 

- aprendizaje cooperativo 

Fuente: elaborado a partir de Illán, 1999 y lópez melero, 1997. 

Los profesionales del ocio inclusivo (Dattilo, 2004) además de actualizar conceptos en torno 

a la diversidad humana y asumir la importancia del ocio como potenciador del desarrollo humano, 

deben desarrollar una gestión inclusiva plena en equipamientos, servicios y programas de ocio. para 

ello deben tener en cuenta las siguientes herramientas estratégicas (Mank, 2000): 

•	 Diseño, planificación y programación de la oferta de ocio. 

•	 planificación centrada en la persona. 

•	 identificación necesidades compartidas por diferentes usuarios. 

•	 igualdad de expectativas positivas hacia todos los participantes. 

•	 consideración de las limitaciones de la persona y el grupo. 

•	 prestación de ayudas cuando la persona lo necesita y lo solicita. el incremento de ayuda 

puede ser: proporcionar explicaciones complementarias; realizar la actividad de forma 

distinta o por parejas o pequeños grupos; y/o sugerir la misma actividad en partes. 

•	 cambios en el planteamiento y en la organización de los servicios gestión de apoyos y la 

adaptación del entorno. 

en síntesis, la inclusión en ocio se considera un derecho humano, se dirige a todas las personas, 

se basa en un modelo sociológico, se apuesta por la inclusión total y global de toda persona en 

cualquier ámbito, implica una reforma estructural, se toma como referencia la comunidad y el 

entorno social, plantea una oferta común para todas las personas, se articula desde una organización 

inclusiva, requiere formación profesional, y supone apostar y comprometerse por un ocio inclusivo: 

adoptar el principio de inclusión, adaptar la realidad a las necesidades de cada persona y adecuar la 

oferta a usuarios distintos por diferentes razones. 
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3. el RecoRRIdo HacIa la InclusIón en ocIo 

Hasta el momento este artículo se ha centrado por un lado, en profundizar en el concepto de ocio 

humanista y sus implicaciones en el desarrollo del potencial humano de toda persona; y por otro 

ha abordado el concepto del principio de inclusión y sus implicaciones en el ámbito del ocio. en 

este último apartado, se pretende esbozar algunas claves y reflexiones que trazan el recorrido hacia 

la plena inclusión en ocio, es decir, se intenta asentar las bases para garantizar la plena participación 

en ocio de las personas con síndrome down. 

es fundamental destacar el papel que aún desempeña el tejido asociativo de la discapacidad 

como estructura de soporte a todas las asociaciones para intervenir en el ámbito del ocio. esta 

estructura determina y condiciona el papel de las asociaciones como prestadoras de servicios de ocio 

y gestoras de los programas de ocio para los diferentes colectivos de personas con discapacidad. este 

modelo se apoya principalmente en el conocimiento que cada entidad tiene sobre la discapacidad 

con la que trabaja, lo cual le avala y dota de garantías para la cobertura de las necesidades de cada 

persona con discapacidad en ocio. el papel asignado al ocio ha evolucionado considerablemente en 

la última década, actualmente, en la mayoría de los casos, supone un ámbito de vital importancia 

para el pleno desarrollo de la persona con discapacidad y se considera fundamental posibilitar el 

acceso y disfrute de la persona a experiencias de ocio cotidianas o extraordinarias. 

Las asociaciones abanderan el ocio como experiencia y derecho y apuestan por un ocio 

integrado, normalizado y autodeterminado. Los principales objetivos de los servicios de ocio son 

la integración, el acceso a la comunidad, el desarrollo personal y los beneficios que se derivan de 

la participación en actividades de ocio. Se ha producido un gran avance en la consolidación del 

servicio de ocio como un ámbito autónomo y con entidad propia dentro de la red de servicios 

que prestan las asociaciones; también se ha progresado en la profesionalización de los servicios 

de ocio y en las partidas presupuestarias, aún hoy insuficientes, asignadas. asimismo ha crecido 

la importancia asignada al uso de recursos, equipamientos y servicios comunitarios de ocio. en 

la actualidad se centran, además de en mantener la estructura de ocio desarrollada, en trabajar la 

autogestión y autodeterminación en el ocio de las personas con discapacidad; y ha aumentado el 

desarrollo de la aplicación de planes individualizados en ocio. 

Los principales elementos que definen la situación actual de los servicios de ocio de las 

asociaciones (Madariaga, 2008) se apoyan en el papel de prestadoras de servicios directos de ocio que 

ha consolidado todo el tejido asociativo del ámbito de la discapacidad. Las principales preocupaciones 

de los servicios de ocio se centran en la calidad del servicio prestado y en la financiación del mismo. 

Se considera fundamental tener estructura para responder al ocio cotidiano y al ocio en periodo 

vacacional con carácter más extraordinario, cada vez hay más servicios de ocio profesionalizados, los 

programas de ocio se sustentan en financiación externa. el tener una determinada discapacidad es el 

requisito más solicitado y el residir en un determinado lugar. La oferta se centra en grupos concretos 

de discapacidad y se responde a las demandas de los usuarios, y en algunos casos a las de las familias. 
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Los servicios de ocio organizan los programas de ocio: por actividades de ocio, en función de los 

objetivos perseguidos, en torno a un club de ocio, o por ámbitos de ocio (recreación, cultura, 

deporte, y turismo). en los programas de ocio la orientación mayoritaria es la que se ha denominado 

mixta, es decir, aquella que combina aprendizaje y disfrute del ocio de forma simultánea. Se utilizan 

para el desarrollo de las actividades de ocio equipamientos comunitarios y equipamientos propios 

de cada asociación. el usuario paga por participar en la mayoría de las actividades y la cantidad 

difiere dependiendo de la actividad ofertada. Se da una importante presencia de voluntariado para 

el desarrollo de los programas. La oferta de programas se desarrolla durante todo el año y el horario 

se corresponde con el que la mayoría de la población adopta como tiempo de ocio: tardes de días 

laborables, fines de semana y vacaciones. 

a corto plazo ven con interés para los servicios de ocio: aumentar la profesionalización, 

consolidar los recursos económicos que sustentan los programas de ocio, y diversificar los programas 

ofertados en cuanto a actividades, tiempos y espacios en los que se desarrollan las actividades. por 

último, una cuestión que también preocupa es la calidad en la prestación de servicios de ocio. entre 

los criterios de calidad en ocio destacan: mantener una oferta amplia de actividades, fomentar 

nuevos intereses y nuevas prácticas de ocio, posibilitar la participación en actividades de ocio 

comunitarias, estructurar un sistema de asesoramiento y orientación personalizada en ocio, permitir 

que la persona pueda elegir el programa de ocio en el que participa, desarrollar una oferta flexible, 

participar en actividades de ocio apropiadas a la edad, y en aquellas, especialmente, que propicien 

relaciones sociales satisfactorias. 

Una vez descritos los puntos fuertes y débiles de los servicios de ocio gestionados desde las 

asociaciones de discapacidad, es necesario identificar las claves de la situación actual de la oferta 

comunitaria de ocio con relación a las características actuales de dicha oferta que permite valorar el 

conjunto de elementos facilitadores e inhibidores para que participe en la misma una persona con 

discapacidad. 

La oferta de ocio de las asociaciones de discapacidad está inmersa en una realidad social que 

es la comunidad y en la que también se ofertan y se desarrollan servicios, programas y actividades 

de ocio ya sean desde el sector público, el sector privado con ánimo de lucro (empresas de ocio) o 

el sector asociativo (sin ánimo de lucro). Se entiende como oferta comunitaria de ocio aquella cuyo 

destinatario principal es la población en general. 

existen un conjunto de demandas identificadas desde las necesidades de las personas con 

discapacidad con relación al ámbito del ocio y su entorno (equipamientos, servicios, programas y 

actividades). todas ellas se centran en dos ejes, el primero de ellos relacionado con la participación 

y el segundo con la equiparación de oportunidades. en relación con la participación de las personas 

con discapacidad en ocio es fundamental: posibilitar oportunidades de relación y socialización de las 

personas con discapacidad en espacios de ocio, desarrollar servicios de acompañamiento individual, 

articular servicios de intermediación entre asociaciones y comunidad, fomentar la participación 



  II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

de las personas con discapacidad en actividades de ocio comunitarias, garantizar las condiciones 

de igualdad de participación para personas con y sin discapacidad, adecuar el acceso a nuevas 

experiencias de ocio, y desarrollar proyectos que respondan a cada persona de forma individualizada. 

con el fin último de garantizar la equiparación de oportunidades en ocio de la comunidad 

es necesario: diseñar el entorno para todas las personas, lo que implica que responda a necesidades 

de tipo físicas, comunicativas, y/o sociales, exigir condiciones de accesibilidad y pleno acceso a 

actividades adaptadas en todos los ámbitos del ocio, trabajar en estrecha colaboración con el sector 

del ocio, profesionalizar el sector del ocio en materia de discapacidad, y desarrollar sistemas de 

información de las condiciones de accesibilidad de los equipamientos, servicios y programas de 

ocio. 

en conclusión, el ocio es un ámbito de desarrollo humano para toda la ciudadanía. en el 

caso de las personas con síndrome de down persisten elementos estructurales que dificultan el pleno 

acceso a toda la oferta de ocio que se desarrolla en la comunidad. el diseño, desarrollo y evaluación 

de proyectos de ocio inclusivos garantizan el ejercicio del derecho al ocio y posibilitan vivenciar 

experiencias de ocio a las personas con síndrome down en la comunidad a la que pertenecen. 
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Resumen: 

Hace casi tres décadas aparecieron en distintos lugares de europa compañías que incorporaban a su engranaje 

artístico personas con diversidad funcional. estas compañías planteaban en casos diversos la integración a 

partir de las representaciones públicas de los espectáculos, dando cuenta de la labor a nivel educativo y social 

que podía tener el arte escénico, así como la incorporación de las personas con diversidad funcional a esta 

propuesta por entonces novedosa. estas compañías pioneras, que, en algunos casos, se siguen manteniendo, 

han sido lanzaderas de otros proyectos. compañías nacionales como psicoballet de Maite León, crei-Sants, 

el tinglao, aNaDe, Danza Mobile, Moments arts, Flick-Flock, compañía Faula teatre, compañía 

aSSiDo, cía. Danzadown son un ejemplo en donde personas con Síndrome de Down ha participado 

como ejecutantes de arte, desde el ocio o lo profesional. en la actualidad, existen festivales nacionales e 

internacionales que mueven a estas compañías, y proyectos como el otro teatro-Fundación iitM o la 

cía. el Globo rojo que defienden programas de artes escénicas desde la inclusión educativa o de ocio. en 

el panorama internacional, en europa, Stop Gap y independence Dance en el reino Unido, Maatwerk en 

Holanda, creaM en Bélgica, teatro de cristal y L’oiseau Mouche en Francia; o en Latinoamérica, cía. 

imágenes en perú, cía. Laboratorio de Sueños en chile, son representativos de esta panorámica. en su avatar, 

han querido proponer una renovación en la creación escénica y la integración a través de sus quehaceres entre 

el ocio y la profesionalidad. 

el artículo que presento a continuación intenta abarcar tres aspectos que me parecen fundamentales en este 

panorama: la educación desde el arte, la inclusión desde el ocio artístico de la persona con Síndrome de 

Down y la manifestación de proyecciones profesionales personales o a través de compañías de personas con 

Síndrome de Down, abarcando y afianzando una visión de conjunto en la que se apuesta por la integración 

plena de estas personas, y en más, de todo el espectro de la sociedad que componen las personas con diversidad 

funcional, personas con discapacidad, personas con eficiencias, derechos y deberes, con responsabilidades 

necesarias atendiendo y dependiendo de su capacidad. 
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Se aborda un planteamiento de escuela de las artes para la diversidad, desde el que abordo el planteamiento 

de la educación desde el arte en diferentes niveles, condición que abriría puertas en los distintos compromisos 

que la persona tiene para con la sociedad. a su vez, un análisis de la estética de la representación y el arte 

escénico que me brinda la oportunidad de dar entidad a la propuesta y emisión del arte y de la estética de 

estas personas. y por último, un panorama sucinto pero con la mayor intención en dar concreción a lo que 

entiendo existe hoy día, así como fundamentar todo el fondo y pensamiento que fundamenta este artículo. 

al final, doy los datos de contacto de estas proyectos, para saber que aun siendo virtuales en la presentación, 

tienen realidad y se labran día a día. 

un debaTe abIeRTo PaRa el aRTe y la socIedad 

Durante muchos años las personas con alguna deficiencia, personas con discapacidad, personas 

con minusvalía, personas con diversidad funcional han estado apartadas de las situaciones, de los 

deberes y de los derechos en cualquier sociedad. Quizá desde hace menos años, estemos asistiendo 

a la emancipación de estas personas, a una superación de límites inaccesibles que por suerte se están 

derribando. Desde hace menos años todavía, la iniciativa de las artes realizadas por personas con 

alguna deficiencia está siendo motivo de análisis en muchos lugares dentro de las diferentes culturas 

y sociedades del mundo contemporáneo. 

en este breve recorrido de tiempo, asistimos entre incrédulos o admirados a la andanza de 

muchas compañías de artes escénicas, así como artistas individuales que reflejan un discurso, si 

no diferente, sí con cierto carácter personal desde su evidente presencia deforme en pos de una 

deformidad nacida de la estilización de la representación. Desde mi punto de vista, es una de las 

intenciones del arte escénico contemporáneo que más interés puedan suscitar en su análisis, y que 

generan todo tipo de controversias, sobre dónde y cómo se establecen las posibilidades o los límites 

del arte, según se quiera observar. como dice adorno: “…Lo genial será siempre paradójico y precario 

porque nunca puede fundirse lo libremente del todo, lo libremente descubierto, con lo necesario. No hay 

nada genial en arte sin que exista su derrumbamiento” 

La idea principal que intento aproximar hoy desea poner de manifiesto en un posible debate 

la actualidad artística de muchas compañías de artes escénicas que se encuentran conformadas por 

personas, artistas, con alguna deficiencia. en todo el estudio que he abordado en mi tesis doctoral 

pongo ante la evidencia de la sociedad este hecho: que el arte escénico realizado por personas con 

deficiencia, que además de su considerada calidad artística, se presenta como un encuentro con la 

sociedad tanto en la vía profesional como en la de carácter fruitivo u ocioso. el resultado de esta 

labor me ha llevado a escribir que el arte escénico se compone de una deformidad que aprehende junto 

a una deformidad aprehendida. en ambos casos sirve de pleno para el crecimiento de la persona, 

pero, además, y siendo posiblemente lo más importante, para un encuentro directo con su inclusión 
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o integración en la sociedad de los países donde se desarrollan sus actividades. Siempre hemos de 

entender que el término de deformidad atiende a una definición desde la estética, intentando no 

leer en ningún caso ninguna otra perspectiva que peyore el término empleado, y así sea tomado en 

pos de una mejora para la calificación encuentro desde el arte, en más en el rigor de plantear el signo 

de una poética para la escena. 

podemos observar que las medidas tomadas por algunos países en el occidente cultural 

desde mediados de siglo XX han pasado a establecer mejoras en la accesibilidad hacia el contexto 

educativo, social y laboral de las personas con discapacidad. en los países escandinavos, esta mejora 

se inició en la década de los años cincuenta del pasado siglo, para irse generalizando la condición 

y consideración de esta población marginada hasta entonces en el resto de países del occidente 

europeo y de estados Unidos, en expansión a otras sociedades y países del resto del mundo. Siempre 

el ámbito educativo ha sido el primer eslabón de la cadena, para irse extendiendo al social, al laboral 

y al cultural, que en determinados casos se logra el perfil profesional artístico, último estadio desde 

donde, en mi caso, he deseado centrar, en la medida de lo posible, mi investigación. 

en este sentido, y sin olvidar la expresión artística como forma temática fundamental, 

entiendo que además de este marco de análisis social, debía encontrar un recorrido paralelo en la 

historia del arte, y más aún, en el aporte estético que la manifestación de la persona con deficiencia 

pudiera tener durante la historia. como hoy ya sabemos por la historia del arte y por análisis 

de la estética y la crítica, la deformidad se manifiesta como elemento de la representación en el 

arte. No es nuevo atisbar el aspecto, la deformidad como elemento desde donde se constituye el 

referente y el resultado artísticos. Se ha dado desde los albores de la estética, entonces unida a la 

filosofía, o hasta cuando aquélla se fue independizando para convertirse en vindicación propia y 

autónoma. el arte así, desde su postulado estético, alberga un lugar para el signo de la deformidad, 

del elemento deformado como espacio necesario para la emisión. este signo, este referente, se pone 

de manifiesto durante todo el devenir de la estética, hasta nuestros días: en los cánones románticos, 

en los contenidos dialécticos de lo apolíneo y lo dionisíaco de Nietzsche, en la visión del aura de 

Benjamín, hasta el legado de adorno con su teoría estética, etc. 

así pues, la visión de la deformidad, como plasmación artística, se puede tener desde el acto 

de expresión de las compañías de las que hablaré más adelante, y otras tantas que no por no estar 

debieran considerarse ausentes. estableciéndose como resultante de una labor a partir de la forma 

inherente a estas personas, buscando su estilización y el logro de la excelencia artística a través 

de recursos metodológicos adaptados, pero no por ello faltos de un contenido artístico. en otro 

orden de cosas, se puede observar paradójicamente que un bailarín de danza clásica o un actor 

formado en teatro oriental, frente a su coterráneo occidental, son especialistas que se convierten en 

posibles deficientes ante la plasmación en un código ajeno como representación. el resultado de esta 

propuesta nos lleva a poder ver en la especialización o estilización un atisbo de “discapacitación”, si 

se me permite, frente a la buena factura de su quehacer, excelente en sus formas y contenidos. 
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De esta manera, si se puede establecer que la deformidad considerada en la estilización, 

aunando forma y contenido, se produce, ¿por qué no podría establecerse como correlato, pero 

opuestamente, en paralelo, que se conciba como elemento de emisión de arte en plenitud la 

deformidad evidente pero mediada y dirigida hacia la creación excelente que desarrollan estos 

artistas con alguna deficiencia? excelencia que se presenta a través de una formación y estilización 

a partir de su aspecto deforme, pero que no restaría nada a la consideración artística en cuanto que 

se le pudiera justificar como elemento de arte desde su acto de emisión, a través del signo de la 

representación debido a su cualificación acaecida. pensemos que, sin duda, muchas presentaciones 

de actores considerados llegan a ser imitaciones de sí mismas, con sus deformidades anexionadas, 

simplificando el signo o reduciéndolo a una reiteración o manierismo de sí mismos, alejado del 

contenido y significante formal estético y artístico que buscaba en su origen: James Dean haciendo 

de James Dean, o Sir Laurence olivier viviendo dentro y fuera de la escena con un mismo patrón. 

persona y personaje en un solo contexto, casi como el protagonista de La Rosa Púrpura del Cairo 

cuando sale de la escena. Sabemos por la historia del teatro el debate que ha suscitado siempre 

la identificación del actor con el personaje, y cómo el estilo deforma a la persona, haciendo de 

esa identidad el registro artístico un territorio indefinido en su diferenciación. podríamos llegar 

a concluir diciendo que estaríamos hablando simultáneamente, en un caso, de una deformidad 

aprendida, y, en otro, de una deformidad que aprende. 

es interesante reseñar a partir de ciertos estudios en los términos de inteligencias diversas, 

múltiples, del psicólogo Howard Gadner, cómo la presentación de la excelencia artística no tiene 

por qué ir ligada a la presencia apolínea, de lo que se podría entender de forma ecuánime como 

un ser humano pleno y con identidad, seres “normales”. es fácil rescatar estudios realizados en 

el terreno de la plástica, si se me permite esta extensión analógica, con personas con deficiencias 

psíquicas la plasmación de su excelencia. asimismo, podríamos parangonar el final de algunos 

artistas reconocidos como elementos de igual consideración a pesar de su presente deficiencia, Goya 

o Beethoven, frente a otros que tuvieron una propuesta de arte a pesar de su deficiencia, Maestro 

rodrigo o toulusse Lautrec. podemos concluir, que todos constituyen artistas geniales, sin que sirva 

de menos pensar que el arte, la experiencia y la plasmación de la excelencia, en algunos de estos, 

se haya dando antes de su aparecida discapacidad o a pesar de su deficiencia. el arte existe a pesar 

de la deficiencia; el arte no es límite, se produce aun con la presencia de una deficiencia, cuando se 

tiene que dar. 

el caso controvertido en este análisis se produce porque el objeto de arte se circunscribe 

además al sujeto de la representación. Quizá sea éste el término intenso del debate, si se tiene en 

cuenta que la persona con alguna deficiencia se reconozca como artista. el concepto de belleza a 

partir del quehacer excelso y consabido en la trayectoria del arte, y en concreto el arte escénico, 

como expresión bien formada y académica, en muchos casos alejada en su consideración como 

signo de deformidad, sigue siendo el referente estético permanente. es general que personajes con 
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discapacidades sigan siendo representados por artistas sin discapacidad; siendo muy poco frecuente, 

por el contrario, todavía, que se vea a personas con discapacidad que representen a personajes sin 

discapacidad; anecdótico que personas con deficiencia representen personajes con discapacidades. 

Debiéramos preguntarnos en este sentido, en una postura analógica, qué hacer si Hamlet es siempre 

blanco y rubio: ¿esperar que la anécdota de un actor de color haya puesto la posibilidad plural de 

la caracterización de un personaje para justificar la validación de este estudio? ¿o el arte escénico 

concibe esta paradoja o versatilidad de la emisión artística de forma universal? en este orden de 

cuestionamientos, cómo analizar los pies deformados del bailarín clásico debido a su formación y 

búsqueda de la excelencia frente a la posible estrategia de un compás o una composición de danza 

contemporánea en estilo contact de muchas de las apuestas de arte escénico que he podido estudiar, 

partiendo de la deformidad como elemento presente en la búsqueda de la excelencia. en cualquier 

caso, es controvertido y espero sirva de análisis a un futuro debate artístico y estético. 

Quizá también la aparición de estos proyectos, además de sus consecuencias en las necesidades 

y posibilidades sociales, a través del ámbito educativo y cultural necesario, es el resultado de continuo 

análisis de la contingencia del ser humano. Vivimos en una sociedad, al menos la occidental, anclada 

en una cultura formal del cuerpo, en una apreciación del devenir social y estético de la forma: desde 

un pase de modelos con sus presencias cuasianoréxicas, hasta la operación de cirugía, base estética 

adoptada adrede por artistas como Marilyn Manson o la artista plástica orlan, donde la presencia 

deformada en la búsqueda de la belleza opera hasta confundir el objeto y sujeto de arte con la vida 

misma de la persona, visto antes con persona y personaje en el caso de actores consagrados; o en otro 

orden de cosas, la visión desde el performance como representación nos asoma a cómo la forma se 

presenta en acto orgánico colmado de impulsos creativos y estéticos, en la búsqueda de contenidos 

desde la vehemencia de esos impulsos, generando una visión deformada, alejada del buen gusto 

imperante en muchos casos. 

así, pues, analizando muchas posibilidades desde distintas directrices, me parecía oportuno 

rescatar esta posición social de los proyectos para dirigirse a una dimensión madura desde el arte. 

a los que no se debiera colocar sin más como actos de menor cuantía artística, sino como una 

apuesta más hacia la amplitud de miras del arte, del arte escénico en concreto, y que en una posición 

contraria se muestra alejado de la visión despectiva que el circo pudiera tener en el siglo XiX, en 

sus miradas espectaculares distorsionadas. en este orden de consideraciones, se debe señalar, no 

obstante, que la expresión “Freaks” aparece cada vez más como préstamo lingüístico en nuestros 

medios de comunicación, así como en la definición estética y artística de muchas propuestas, sin 

tener mucho que ver con la excelencia del film de tod Browning. 

Si bien no quisiera terminar sino con otras palabras del gran teórico de la estética adorno: 

“Ha llegado a ser evidente que nada referente al arte es evidente: ni él mismo, ni en su relación 

con la totalidad, ni siquiera en su derecho a la existencia” 
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el aRTe escÉnIco y la PeRsona con sÍndRome de doWn 

Presentación 

Hace muchos años, asistimos a una proliferación de trabajos desde el arte que incluyen a personas 

con discapacidad, en lo concreto, a personas con Síndrome de Down. esta incidencia se haya 

encaminada desde profesionales de las artes escénicas, la educación y la mediación social, pero en 

la garantía en que los encargados de llevar adelante la experiencia vengan desde el arte escénico, ha 

dado un viraje considerable a la consolidación de proyectos a distintos niveles. 

esta parte del artículo pretende abrir una pantalla de intenciones, como si de una película 

se tratase, y así poder pasar a las distintas maneras de afrontar la integración desde la intención 

artística. Son tres los apartados que nutren estas expectativas, desde la educación, desde el ocio y 

desde la profesionalidad. en cada caso, se hallan pareceres y circunstancias ligadas a los entornos 

de las personas que participan, las medidas de las administraciones a la elaboración de programas 

específicos, así como la intención de las asociaciones y organismos ligados al mundo de las personas 

con discapacidad, en sus labores de expansión y afianzamiento de las miras de la integración desde 

el arte. 

Según qué lugares, según que actualidades, según que panoramas psicosociales, según que 

programas de carácter sociolaboral, según qué medidas de inclusión educativa desde el arte, según 

que participación del entorno de la persona con discapacidad, se han dado las tres vías posibles. en 

este sentido, se presentan proyectos en el contexto Latinoamericano, como indica el congreso, pero 

antes de centrarme en las iniciativas que puedan parecerme de interés a día de hoy, o por englobar 

distintas tesituras dentro de la actualidad en la que nos encontramos, no quisiera olvidar proyectos 

que tienen esta mismas garantías y que se hayan en distintas posibilidades, según todos los puntos 

que han de darse para consolidar cada proyecto. 

en españa, podríamos hablar todavía de grandes proyectos que existen y son renombrados: 

Fundación psicoballet Maite León, Fundación aNaDe, compañía el tinglao, compañía Flick 

Flock, compañía Faule teatre, compañía Danzadown, entre otros tantos proyectos que pertenecen 

a asociaciones y que viven ligados a los avatares de los centros en donde residen. en este sentido, 

existen cada vez más entidades ligadas al mundo de las personas con discapacidad intelectual, que 

han incluido el arte escénico como pauta de trabajo psicopedagógico en los centros ocupacionales, 

en residencias, centros de Día, colegios de educación especial, y así hasta un entorno que abarca 

todo el espectro socioeducativo de las personas con discapacidad intelectual, y por ende, de las 

personas con Síndrome de Down. 

asimismo, en el entorno latinoamericano, existen las mismas intenciones, si bien existen las 

condiciones para que se ejecuten y los instantes educativos y sociales de cada país y nación. por 

ejemplo, compañía imágenes en Lima, proyectos de educación en desde el arte en asociaciones 

en Buenos aires, otros tantos en Santiago de chile, proyectos de danza y trabajo corporal que se 
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expanden desde profesionales de Venezuela, recientemente un proyecto que comienza en panamá, 

que son señas de que esta intención no sólo para valorar y hablar de la situación en españa, si bien 

el artículo se aborda proyectos de Latinoamérica, sino que hemos de asumir que ya no son hechos 

aislados que ocurren en una sorprendente ignominia, sino que cada vez va siendo más parte de un 

entramado social, a distintos niveles y perfiles, pero forman parte de las intenciones que la sociedad 

se plantea para la mejora de las personas con discapacidad, y en este hecho, plantearse la posibilidad 

de un salto a la defensa profesional del arte realizado por personas con discapacidad, y según se 

valora en este artículo, personas en con Síndrome de Down. 

asimismo, existen otros tantos proyectos en europa que hablan de la misma situación, si 

acaso me gustaría citar a los que conciernen desde el lado del ocio y la profesionalidad, pero sirva 

una muestra los siguientes nombres: compañía L’oiseau Mouche, compañía teatro de cristal, 

compañía Stop Gap, compañía creaM, compañía Maatwerk, compañía crinabel, compañía 

Strahcona, compañía imdepence Dance, entre otras, que defienden en muchos casos la garantía 

profesional de personas con Síndrome de Down, haciendo que esta intención ecuánime de la 

inserción profesional desde el arte escénico sea posible. 

en otro orden de cosas, proyectos profesionales como el del director y coreógrafo belga cidi 

Larbi cherkaoui han incluido bailarines con Síndrome de Down en sus coreografías y en otros tantos 

lugares, que de seguro se están dando, y que no conocemos, se está proponiendo una inclusión en el 

arte de la escena de personas con valía artística, aunque hasta ahora se las haya considerado personas 

con discapacidad, y haciendo de que todo este hecho sea más que una diferencia una cualidad a la 

hora de su incorporación profesional a la sociedad. asimismo, proyectos de festivales específicos pero 

integrados en la programación general como el Artes Escénicas y Discapacidad de casa encendida 

en Madrid o el Festival Escena Mobile en teatro Lope de Vega de Sevilla hablan de proyecciones 

incluidas para la recepción a un público abierto, para la sociedad sin más. también podríamos 

hablar del proyecto que Casa Encendida propone, Taller de Creación Escénica y Discapacidad, 

dirigido por David Ojeda y Patricia Ruz, donde a modo de workshop se trabaja con personas con 

y sin discapacidad con la idea de encontrar a diferentes creadores, artistas y personas vinculadas al 

territorio del arte, la educación y la mediación social como artífices de este encuentro, mostrándolo 

y haciendo que sea escaparate para posibles inclusiones de artistas con discapacidad en el panorama 

profesional de las artes escénicas y donde la única vía que se propone para el encuentro es la práctica 

y la creación artística y estética a través de las artes escénicas. 

por todo esto, pasamos a establecer los proyectos que he querido incluir en este abierto 

espectro, no porque sean los únicos, ni los mejores, sino porque dan una seña de identidad propia 

a cada una de las áreas que he abordado en el artículo, las artes escénicas desde la educación, desde 

el ocio y desde la profesionalidad realizadas por personas con Síndrome de Down. espero sea 

de interés y sirva de trampolín para otros avatares, aventuras y valoraciones en otros congresos, 

artículos y estudios que vayan dando cabida a esta realidad circundante, nada ficticia y sí ánimo 
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para la ficción, la belleza y la garantía de que el arte de la escena no sólo se pinta desde un color, 

sino que el amplio espectro da gama y garantiza una intensa y plural mirada para mejorar todo lo 

que sea posible la sociedad. 

Proyectos que se abordan desde la educación y el ocio 

en este apartado, incluyo proyectos tanto de Latinoamérica como de españa que participan desde 

la educación en el arte y su ida hacia el ocio y la cultura. Son proyectos de carácter diverso y que 

ligan administraciones, organizaciones no gubernamentales, auspiciadores y promotores privados, 

profesionales de la educación, la psicología y las artes escénicas. todos ellos, son proyectos que 

aun dando cabida a personas con discapacidad como ideario e intención programática, tienen 

una situación generalizada donde las personas con Síndrome de down conforman un tanto por 

ciento muy elevado de los participantes en las actividades. Se ha de entender que es difícil escindir 

totalmente las prácticas o relacionarlas parcialmente a estas personas, pero así es el interés y el motor 

de este artículo. 

alas abIeRTas 

PRoyecTo educaTIVo de danZa PaRa PeRsonas 

con necesIdades esPecIales de aPRendIZaJe 

Asunción, Paraguay 

corría el año 2006 y Mercedes pacheco fue invitada por el cceJS, Centro Cultural de España Juan 

de Salazar, a través de acceL, Asociación Cultural Crear en Libertad, para realizar un proyecto 

en el que se produjese una serie de seminarios de danza para profesionales de paraguay. en ese 

mismo proyecto, Mercedes pacheco plantea la necesidad de realizar un taller donde se integrasen a 

personas con discapacidad en la práctica de la danza. 

así nace esta realidad de aLaS aBiertaS que cuenta en la actualidad, después de tres años, 

con casi trescientos alumnos y alumnas de diferentes posibilidades sociales, educativas y económicas, 

pero que se integran en talleres semanales de alrededor de dos horas de duración donde se realiza la 

práctica de la danza contemporánea como lenguaje común a todos ellos. La práctica anual se realiza 

en los centros educativos donde los alumnos asisten a su enseñanza educativa ordinaria. con un 

equipo de profesionales de la danza, la pedagogía, la psicología y la educación especial, hasta ahora 

han sido nueve programas los que se han podido realizar en todo el país: Programa educativo para 

niños con discapacidad física peNDiF de la Fundación Solidaridad, Centro de niños y jóvenes especiales 

del Colegio Cristo Rey, Fundación teLetoN, Asociación Paraguaya de Sordos en Asunción, Centro de 

Educación Especial San Miguel de Guarambaré, Centro Educativo Ko’e Pyahu de Luque, Primer Centro 
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de Educación Especial de Villa Hayes y la Escuela San José Artesano de Pilar, Fundación SaraKi. cada 

año, se realiza una muestra de todos los programas que desean participar en el Centro Cultural de 

España Juan de Salazar. asimismo, se realizan talleres de formación de formadores para profesionales 

y docentes del área artística, bailarines y estudiantes vinculados e interesados en aplicar el arte como 

herramienta educativa. 

Desde esta iniciativa, es un proyecto financiado por la agencia española de cooperación 

internacional para el Desarrollo, aeciD y cuenta con la colaboración del centro cultural de 

españa Juan de Salazar, Fundación Solidaridad, Hotel andares del agua y restaurant catalonia. 

el proyecto no tiene ánimo lucro, todas las actividades son gratuitas. aLaS aBiertaS pretende 

que los niños y jóvenes con discapacidad y con necesidades educativas especiales, se acerquen a la 

danza y la experimenten como un espacio de formación y enriquecimiento personal, en el ámbito 

individual como en el social. asimismo reivindica el acceso, la integración y la visibilidad de las 

personas con discapacidad en espacios culturales convencionales. 

Junto a Mercedes pacheco, profesora de danza en el conservatorio Superior de Danza de 

Madrid y profesional de la danza como coreógrafa y directora artística, trabajan los profesores de 

Danza: Sergio Nuñez, Laura Melgarejo, Silvia cañete, Gustavo Jara, Vivian irala, Noelia Melgarejo. 

asimismo la coordinación en el programa de formación de Formadores en paraguay corre a cargo 

de carolina cicao de la Fundación Solidaridad y Silvia cañete del proyecto alas abiertas. 

otros proyectos que se unen a la actividad docente anual en atención directa y formación de 

formadores son: 

EXPOsiCiÓn DE fOTOGRafÍa 

el ensayo fotográfico Prohibido llover en primavera. Una mirada a la discapacidad en paraguay surge a 

partir del seguimiento del fotógrafo y videoartista Javier Valdez a los talleres de danza contemporánea 

que imparte aLaS aBiertaS en los diferentes centros educativos. el trabajo de seguimiento se 

centró en el entorno más cercano de los participantes, con visitas a sus casas, conversaciones con las 

familias e intercambio de sus historias. esta experiencia forma parte del reportaje que nos muestra 

su cotidianeidad. como una oportunidad de conocer su posicionamiento en el mundo, y de qué 

manera ellos quieren mostrarse, continuando el ensayo con retratos individuales de algunos de ellos. 

estas fotografías son el resultado de un reconocimiento mutuo. Un acuerdo entre dos partes sobre 

lo que se desea comunicar y cómo. a lo largo de este ensayo fotográfico nos hablan, nos muestran 

sus fortalezas y debilidades, su forma de verse a sí mismos y a los que les rodean. 

ViDEODanZa 

el videodanza El prado fusionó la experiencia de la compañía intermitente de Danza contemporánea 

profesional con algunos participantes de los talleres de danza que aLaS aBiertaS imparte a 
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niños, niñas y jóvenes con discapacidad en paraguay. el guión elaborado por Javier Valdez, en 

base a las diferentes ideas planteadas por la compañía citada, argumenta una pequeña historia en 

la que no existen los conflictos, sino una serie de momentos y sentimientos nobles. el personaje 

central del videodanza es Juambi, un joven con Síndrome de Down. Un recolector de sueños que va 

juntando otros, para encontrarse y seguir caminando juntos, reconociéndose unos a otros a través 

de la comprensión, aceptación, solidaridad y ayuda mutua. El Prado habla de la esperanza de un 

mundo. 

aLaS aBiertaS inicia una intención en paraguay análoga a lo que ha podido ser el punto 

inicial de tantas experiencias en distintos lugares del mundo. La idea básica de que la educación 

amplifica y recorre unas garantías desde la que se ejercen propuestas ulteriores hacia la práctica del 

arte y la incursión de personas con diversidad funcional en el panorama estético y artístico de la 

escena es circunstancia que esperamos sea el cauce considerable como finalidad de este necesario 

y justo proyecto. como ha ocurrido en españa y otros lugares de europa, estas iniciativas de la 

aplicación del arte como herramienta curricular en la educación para la mejora de la persona y su 

integración en el entorno social, tendría que dar un salto cualitativo y cuantitativo en tanto que 

se logren mejoras en las posibilidades sociales y profesionales de la persona con discapacidad en la 

sociedad, abriendo un panorama de mayor consideración para la persona con discapacidad en este 

país. ojala se consiga con todo, un salto al bien artístico, tanto cultural en el desarrollo del ocio, 

desde la práctica del arte, como el de ser espectador del arte, como el de la intención hacia una 

posible experiencia profesional con dedicación plena de alguna persona con diversidad funcional. 

aLaS aBiertaS es un proyecto de mejora de la persona con diversidad funcional, personas 

con discapacidad, personas con necesidades especiales, que a través de la didáctica de la danza 

ha conseguido abrir vías de mejora en el entorno humano de cada participante, llegando a todos 

los planos personales, sociales, educativos, culturales circundantes con el fin de valorar todas las 

oportunidades que las personas tienen y pueden desarrollar en una intención igualitaria, paritaria e 

integradora. el arte de la danza consigue con aLaS aBiertaS consolidar en paraguay un hecho 

educativo y social para la integración de personas con discapacidad. 
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el oTRo TeaTRo – la Isla del TesoRo 

FundacIón InsTITuTo InTeRnacIonal del TeaTRo del 

medITeRRÁneo 

Madrid, España 

Declaración de Montpellier, 1997 

“Entre los objetivos de la Fundación Instituto Internacional del Teatro del Mediterráneo, 

recogidos en sus Estatutos, el fomento y la defensa de la solidaridad entre los pueblos mediterráneos 

ocupan un lugar decisivo. El cumplimiento de este objetivo empieza lógicamente por el 

reconocimiento, sin distinciones, de los diferentes grupos sociales, con una atención particular a 

los que se encuentran en las posiciones más débiles. 

Fieles al propósito de hacer del teatro un instrumento de solidaridad y un vehículo de expresión y 

comunicación para toda la sociedad, hemos concebido El Otro Teatro como un espacio de creación 

y afirmación de los que sufren cualquier tipo de discapacidad. para estas personas, el otro teatro 

pretende ser un programa abierto, de alcance internacional, un ejercicio de participación, una 

actividad artística y una satisfacción lúdica, durante el cual gocen del respeto y de la consideración 

social de los que tan a menudo están privados. 

el programa está pues enfocado como una actividad de esparcimiento, humana y de creación, 

dirigida tanto a los participantes como a los espectadores, a los actores como a los responsables 

artísticos y pedagógicos, estando todos convencidos de que se trata de un encuentro de profundo 

significado en el que todos tenemos mucho que aprender”. 

Quisiera comenzar con la presentación y planteamiento que se lanza en la Declaración de 

Montpellier y que resume en la mayor medida posible el sentir del proyecto que dentro de las 

actividades que la Fundación instituto internacional del teatro del Mediterráneo, Fundación IITM, 

se realiza a través del programa El otro teatro – La Isla del tesoro. La intención que propone este 

programa es la de unir a diferentes culturas, diferentes sociedades, diferentes personas, diferentes 

posibilidades, diferentes capacidades a la hora de enarbolar un proyecto escénico a través de talleres 

Nacionales e internacionales. 

Desde el origen de este programa, en la ciudad griega de Galaksidi a espaldas de Delfos, a 

no muy lejana distancia de donde surgió el teatro que hoy conocemos, se plantean las bases de esta 

intención humana y artística. el director de la Fundación iitM, José Monleón, una de las eminencias 

del teatro en españa y en el panorama teatral internacional de los últimos cincuenta años, se planteó 

una propuesta que diese cabida a las personas que son continuamente discriminadas, apartadas 

de la sociedad en todas las culturas y sociedades en todo momento. así se propondrá un primer 
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taller, en donde asociaciones, grupos humanos reunidos en colectivos creativos y artísticos, junto a 

profesionales de la educación y las artes escénicas, se enrolasen en la aventura de realizar un taller 

con una muestra final donde se diera una fábula que reuniese durante dos o tres semanas a un gran 

coro hacia la función teatral final sobre la escena. así pinocho, Don Quijote, romeo y Julieta, 

como historias conocidas, o bien cuentos tradicionales o historias creadas y nacidas de la propia 

idiosincrasia de la cultura de cada país organizador ha dado naturaleza e identidad a la creación y 

proceso artístico de cada taller. 

Desde el año 1996, que dio inicio este programa, se han desarrollado hasta ahora, catorce 

talleres internacionales y ocho talleres nacionales, donde países a orillas del Mediterráneo, y otros 

invitados, han participado en estas hermosas aventuras. La cronología ha dado pie a los siguientes 

talleres: Galaksidi, el nacimiento del programa, 1996; Don Quijote en Montpellier, 1997; pescara, 

la pregunta milenaria, 1997; Lebrija, encuentro con una ciudad, Lebrija, andalucía, 2001; Valencia, 

un clásico mediterráneo, Valencia, 2001; Bulgaria, encuentro con una leyenda, albena, 2002; 

Romeo y Julieta en Montpellier, 2003; cáceres, Náufragos, 2006; casablanca, Aladino, 2008; La 

gran sultana, cáceres-Évora, 2009. Los talleres nacionales han ocupado: tavernes De La Valldigna, 

Valencia,1999; Lebrija, andalucía, 1999; Leganés, Madrid, 2000; Getafe, Madrid, 2001; Madrid, 

2002 y 2006; cáceres, 2007 y 2008. 

todos ellos han participado asociaciones de distintos países, según fuese la convocatoria, 

entre otros: españa, Francia, italia, portugal, Grecia, Bulgaria, rumanía, eslovaquia, israel, túnez, 

Marruecos. Siempre han participados asociaciones vinculadas al ámbito de las personas con 

discapacidad, en tanto que la conducción siempre ha sido a cargo de profesionales de la escena, 

dramaturgos, directores, coreógrafos de cada país organizador del taller, entre otros, theodorus 

tersopoulos, pepa Gamboa, antonio Álamo, cía. Karlik. La coordinación pedagógica siempre ha 

estado vinculada a profesionales de la educación y la pedagogía, entre otros, robert Bédos, patrice 

Barret, David ojeda, carmen pareja. 

el carácter intensivo de la actividad ha dado una peculiar naturaleza a cada encuentro, dado 

que todos los participantes se reúnen durante dos o tres semanas para la realización y muestra 

del taller, allí donde se realice. en diferentes momentos, la propuesta final ha sido de una altura 

considerable y se han tenido en cuenta para la participación en festivales como Festival Madrid Sur 

en Madrid, Festival de la expresión en Évora. 

asimismo, dado que la actividad se desarrolla en diversos países a orillas del Mediterráneo, 

se está produciendo toda una influencia y eficacia en lugares donde la persona con discapacidad 

tiene una difícil situación. en la actualidad, aNaÏS en casablanca y aLMUStaQBaL en rabat, 

asociaciones de Marruecos, han comenzado una labor, a partir de la idea y participación en estos 

talleres, en pos de integrar a las personas con discapacidad en actividades educativas y culturales, 

algo que hasta el momento no estaba aconteciendo en este país, y que, por supuesto, esperemos que 

afecte en un futuro cercano a países colindantes, y en más al resto del continente africano. 
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por todos estos motivos, el proyecto El otro teatro-La isla del tesoro define y se suma a un 

panorama de propuestas donde, desde el ámbito de las artes escénicas, se promulga el afianzamiento 

de la inclusión de la persona con discapacidad en la sociedad, teniendo el lenguaje teatral y de la danza 

como vehículo de comunicación en el intercambio de diferentes culturas. Habiendo transcurrido 

ya casi quince años desde su comienzo, muchas personas, entidades y proyectos educativos, sociales 

y culturales de los países citados han puesto de manifiesto, con los aportes de las administraciones 

nacionales y locales, que una buena vía para afianzar la integración de la persona con discapacidad 

bien puede pasar por una intención a través del arte y la creatividad, valorando la educación y la 

expresión artística de la escena como el medio fundamental para aumentar la concienciación de la 

sociedad y la toma de posiciones en pos de la consideración y la incorporación de las personas con 

distinta capacidad. personas que deben concurrir al espectro social con los mismos derechos y por 

ello afrontar deberes inapelables para el crecimiento de la naturaleza humana. 

comPaÑÍa el Globo RoJo 

Madrid, España 

Nené Saal es pedagoga y profesora integrando áreas de educación por el arte en argentina. Junto 

a su marido, ricardo Fischtel, director, actor, profesor y autor de teatro, al llegar a españa en los 

años ochenta, conforma la compañía. en poco tiempo, dirigen la sala de teatro de La ciudad de 

los Niños, en la casa de campo de Madrid, hacia el año 87. 

a una representación de la compañía vinieron niños del colegio Vicente Mosquete de la 

oNce en Madrid. No habiendo tenido contacto nunca con este público, siendo una función 

plástica y visual, harán un cambio de último momento y adaptarán sobre la marcha la función para 

que este público especial tuviera la posibilidad de seguir el montaje. parten desde este momento 

por un interés y una intención en ocuparse en parte de su trabajo en funciones destinadas a público 

con diversidad funcional, además de hacer las propuestas escénicas lo más abiertas posibles para que 

pudiesen llegar a un público especial como éste, siendo su primera propuesta una adaptación de 

pedro y el lobo, en donde se daba cuenta de una intención dramática que fuese plausible para un 

auditorio conformado por personas con diversidad funcional. era el año 1990. toda esta actividad 

ha durado prácticamente diez años, llevando sus obras a los centros educativos, a los centros 

ocupacionales, a residencias, a ayuntamientos concertando funciones para este público, entre otras 

circunstancias y posibilidades. esta tendencia fue tal, que se generó un proyecto dedicado a la 

educación en el arte y la expresión dramática, en el globo rojo, y otra productora para las funciones 

e intereses de la actividad escénica en general, ptclan. 
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Del contacto con los profesores, del conocimiento de los propios usuarios, espectadores de 

sus espectáculos, surge el proyecto expresión Dramática, que asume el ayuntamiento de Madrid y 

realiza el Globo rojo. Utilizar la educación en el arte, y como etapa formativa, no la laboral y no 

la intención en formar artistas, sino como recurso pedagógico, desde el arte, para el crecimiento 

de la persona en lo cognitivo, la plástica, la especialidad, el acercamiento personal, el lenguaje, la 

comunicación, pues el teatro como globalidad aumenta el crecimiento de la persona. el tiempo de 

comienzo es el año 2000, primero a nivel de la ciudad de Madrid. Luego en el 2004 se comenzará 

una labor en la comunidad de Madrid, junto a la obra Social caja Madrid, con el programa Arriba 

el telón, abajo las barreras que, con otras características pero la misma intencionalidad, se desarrolla 

abarcando los centros de la comunidad de Madrid. 

el efecto buscado era expandir la práctica educativa en el arte a través de los centros 

educativos, ocupacionales, en residencias, en organizaciones sin ánimo de lucro dedicadas a la 

atención de personas con diversidad funcional, un amplio espectro que abriese una nueva mirada 

a la integración de la persona con discapacidad utilizando la mediación artística y educativa como 

componente de la formación y la mejora del entorno de la personas con diversidad funcional. Se 

realiza a través de los monitores y profesionales que se dedican día a día a estas personas, asesorado 

en todo momento por el equipo profesional de El globo rojo. este equipo se desplaza a los centros 

para asesorar en todo lo concerniente a la práctica y muestra de un trabajo escénico. previamente se 

les ha dado una formación conjunta a ellos en un programa de formación de formadores específico 

para dicha práctica, partiendo de las artes escénicas como vehículo para la educación y atendiendo 

a la diversidad de la población destinataria de estos programas. 

La comunicación con los encargados de la actividad en los centros se realiza particular y 

específicamente en todas estas labores, en la parte técnica, pedagógica, creativa y artística. con 

una intención final con la muestra, para que esto haga una labor de encuentro con el entorno de 

la persona con diversidad funcional desde el propio centro, la familia, la parte social más cercana, 

así como la intromisión en el espectro social a través de los festivales y desde las representaciones 

públicas, asistiendo público general o bien del medio educativo de primaria y secundaria. 

La campaña es de carácter anual. existen cuatro programas, uno con el ayuntamiento de 

Madrid, a sus distintos centros, y tres con la comunidad, uno en la zona norte y este, del corredor 

del Henares, la zona sur y la zona oeste, con lo que se conforma un proyecto anual de unos setenta 

centros y organizaciones participantes, abarcando a más de un centenar de centros que hasta ahora 

han participado desde el inicio del proyecto. existen más interesados, pero la exigencia de un cupo 

de participación cierra esta posibilidad que se intenta ampliar y variar cada año. pero existen centros 

que vienen participando desde el inicio. Los espacios donde se realiza son públicos: en Madrid, el 

centro cultural antonio Machado; en la zona sur, el centro cultura rigoberta Menchú de Leganés; 

en Villanueva de la cañada para la zona oeste; y en Velilla de San antonio para la zona norte y la 

zona este del corredor del Henares. con este panorama, se cubre prácticamente tanto la ciudad de 
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Madrid como la comunidad de Madrid entera, con lo que se ha logrado condensar todo el espectro 

social y educativo de la persona con diversidad funcional la propuesta del proyecto. Los festivales 

comienzan se centran entre mayo y junio, ocupando alrededor de una semana en cada proyecto y 

zona. Siendo sendos proyectos hacia un mismo fin, el del ayuntamiento y el de la comunidad de 

Madrid, que se conjuntan en fechas, no es así en la organización y en la financiación, que corre 

en paralelo, siendo apoyado en su integridad el de la comunidad de Madrid por obra Social caja 

Madrid. 

La intención es que se aproxime a una calidad escénica lo más satisfactoria posible. existen 

propuestas de gran eficacia, si bien se propone que la duración de la propuesta no exceda la media 

hora, dado que cada día se representan dos funciones. La evolución en la disciplina y el crecimiento 

personal de los participantes ha sido manifiesta y ello conlleva la confianza que se deposita en el 

proyecto por parte de los centros participantes. es evidente que la educación en el arte, desde la que 

se conforma el proyecto, aumenta el crecimiento de la persona y su relación con el entorno. es así 

que se ha encontrando reconocimiento de la actividad por parte de algunos centros, ocupando parte 

de la actividad del centro la capacitación artística de los usuarios de manera permanente. el equipo 

de profesionales de El Globo rojo lo conforman hasta catorce personas, siendo el equipo que dirigen 

la propia Nené Saal, ricardo Fischtel, carol y pablo Fischtel, Vene Herrero y almudena García, 

junto a Diana, David, Gabi, isabel y el resto de la compañía se reparten las tareas. Se ocupan desde 

la parte técnica, la pedagógica, la creativa y la artística asesorando en todo lo que sea necesario para 

la elaboración de la muestra final en el festival. 

Un proyecto como el que defiende El globo rojo se debiera mantener, dado que abre un 

panorama necesario e innovador. y aunque debiera estar cubierto por las administraciones, pues 

mejora y valora a la persona con diversidad funcional y su entorno, todavía no es así. en este sentido, 

se puede apreciar que la disposición presupuestaria no debería ceder, y en más no se convierta en ser 

la parte fundamental para la continuidad del programa, dado que los apoyos deberían tender a cierta 

continuidad, sabiendo que según las condiciones y situaciones económicas, pudieran mermarse, 

actuando en menoscabando o pudiendo llegar a cerrar por la inestabilidad presupuestaria la tarea 

impresionante de dicho programa. ojalá no sea así, nunca. 

Proyectos que se abordan desde la educación, el ocio y la proyección 

profesional 

en este apartado, se muestras perfiles de compañías que abren una panorámica de distinta índole. 

Se podrán ve proyectos que siempre parte de la educación artística, con fines casi exclusivos de la 

práctica del arte, y que en medidas muy concretas puedan mantener una intención rehabilitadora 

desde la educación. 

Sus iniciativas buscan la imbricación con la sociedad y la cultura, aprovechando sus 

representaciones y proyectos artísticos. Son compañías que luchan en casos concretos por mantenerse 
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en el perfil profesional, si bien, en este caso, Danza Mobile, las demás proyectan en un futuro la 

dedicación de parte de sus componentes a una intención cotidiana profesional. esto va a depender 

de las vías de producción y distribución, así como del mantenimiento del equipo de profesionales 

del arte escénico y del espectáculo en sus labores. asimismo, en los últimos años, han aparecido 

diversas incursiones personales en el ámbito audiovisual, cine o televisión, abriendo una forma más 

en la intención profesional hacia las personas con Síndrome de Down, y en más hacia las personas 

con discapacidad. esperemos que no sólo sea una promoción cultural y social de otra índole y si una 

intención de plena confianza en el carácter artístico de estos intérpretes, valientes y audaces como 

cualquier otro. el tiempo lo dirá, pero no por ello, deberemos dejar de luchar y trabajar en estos 

entornos para consolidar esta intención y que no sea un agua pasajera y sí un posible caudal que 

alimente la conciencia y el crecimiento de la sociedad. pasemos a presentar los proyectos. 

laboRaToRIo de sueÑos 

Santiago de Chile, Chile 

en el pasado mes de agosto del año 2008, tuve la oportunidad de participar en un congreso en la 

cuidad de Santiago de chile sobre artes escénicas y personas con discapacidad. en este encuentro, 

participaron diferentes proyectos del país chileno, y entre ellos, puedo conocer a andrea Markovits, 

directora del proyecto que presento. 

el proyecto de la compañía Laboratorio de Sueños se arma desde una propuesta con fines 

sociales, educativos, ociosos y culturales, en un país donde hasta hace bien poco no existía sino una 

propuesta de intención social a través del FoNaDiS, Fondo Nacional para la Discapacidad. en 

este apartado de la administración, la cobertura sólo abastece a las propuestas asistenciales, lo cual 

es lo más común, y no por ello deja de se necesario en cualquier sociedad. pero en medio de esta 

situación, un proyecto como el del Laboratorio de Sueños propone una iniciativa que liga la cultura, 

el arte, la educación y la sociedad desde la práctica de las artes escénicas. 

Su directora comenzó distintas labores en el apartado de la práctica social y el arte, ligando 

proyectos que fueron apoyados por instituciones gubernamentales, dedicados siempre a ver la 

manera de integrar a colectivos en riesgo de exclusión social. en otro momento, surgió un proyecto 

para incluir el teatro entre un colectivo de mujeres afectadas por el ViH, lo cual tuvo un efecto 

grandioso y fue apoyado por el Fondo Nacional de la cultura y el arte en el año 2006, FoNDart. 

pero en paralelo o en igual pretensión, en el año 2003, comienzan a trabajar un proyecto 

de integración, teatro y DiVerSiDaD donde una compañía conformada por personas 

con Síndrome de Down van a trabajar bajo las órdenes de andrea Markovits y un equipo de 

trabajo artístico desde la danza, el teatro, la artes plásticas y los medios audiovisuales, junto a una 

labor asesorada por profesionales de la educación especial y la psicología. allí surge la compañía 

Laboratorio de Sueños. 
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es en el año 2004 cuando comienzan un proyecto sobre fábulas conocidas, Cenicienta, Alicia 

en el país de las maravillas, pero siempre tratando de acercar una mirada comprometida con el 

aspecto social. el primer montaje es La otra Cenicienta, en ese año 2004, que recibe buenas críticas 

y apoyos que les hacen pensar en la continuidad de esta tarea iniciada dos años antes. 

Desde el año 2005, la compañía se haya embarcada en una trilogía que parte de la fábula de 

alicia en el país de las maravillas. La trilogía de la tolerancia comienza con el espectáculo Alicia 

& yo Alicia en 2005, sigue con alicia en la frontera en 2007 con un apoyo del FoNDart, y en la 

actualidad trabajan la tercera parte de la trilogía de la tolerancia de alicias, donde esperan estrenar 

para inicios del 2010. el trabajo que parte desde una transparencia de la eficacia creativa de los 

actores, se une además a un lenguaje contemporáneo, donde la danza, el performance, el lenguaje 

articulado a partir de las propias eficiencias de los artistas, simbólico y directo, se conforma desde un 

matiz del teatro del absurdo, donde se ponen en evidencia las necedades y las singulares intolerancias 

de la sociedad, en vez de la propia naturaleza humana tendiente a compartir y ser parte de un coro 

social. eligen las pautas que proyectan sobre el escenario a partir de procesos pedagógicos y de 

creación con los propios actores y actrices, armando el proyecto creativo sobre las potencialidades y 

recursos propios de la eficacia corporal y espacial del elenco, personas con Síndrome de Down, que 

garantizan una armónica presentación a partir de sus destrezas plásticas. Son alrededor de un decena 

de actores los que conforman la compañía. 

asimismo, la continuidad del proyecto de teatro y Diversidad y la compañía Laboratorio 

de sueños, amplían su labor la formación de formadores a través de programas de formación 

para profesionales de las artes escénicas y la mediación social y educativa, en el programa teatro, 

tolerancia y Diversidad, además de conferencias y ciclos inclusivos a través del arte teatral donde 

participa todo el entorno de la persona con diversidad funcional. 

el proyecto se constituye formalmente con personalidad Jurídica con en el centro cultural y 

de Desarrollo Social para la Diversidad en el año 2006. a fines del año 2006 recibió el Primer Lugar 

a Nivel Nacional con el proyecto teatro & Diversidad en el Premio Buenas Prácticas para el Respeto 

de la Diversidad y la No Discriminación, organizado por la División de organizaciones Sociales del 

Ministerio Secretaría General de Gobierno y el Departamento Diversidad y No Discriminación. 

como vemos, el proyecto teatro y DiVerSiDaD intenta abrir vías de integración a las 

personas con discapacidad intelectual, habida cuenta de que todavía no se han logrado los necesarios 

apoyos para que esto ocurra y se halle en una forma general la integración en sus distintos niveles 

en chile. La evidencia del proyecto con sus distintas intenciones en el medio social, a través de 

programas de formación para profesionales de las artes escénicas, programas de educación en teatro 

para personas con diversidad funcional, no sólo con discapacidad intelectual, permiten acercar un 

proyecto con un tinte de realidad necesaria a una situación particular de un país en crecimiento 

económico, y con una estabilidad considerable en el ámbito político. encontramos que el sentido de 

este proyecto, atendiendo a personas con diversidad funcional y conformando una compañía entre 
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la educación, el ocio, la cultura y en pos de un salto cuantitativo de futuro hacia una integración 

sociolaboral, persigue la apertura de horizontes en la sociedad chilena, intencionando apoyos de 

distintos organismos, educativos, culturales, sociales, a través de las distintas administraciones 

políticas de chile, así como organismos internacionales como el British council o el centro 

cultural de españa, entre otros, probando que la idea de incluir a toda la sociedad, en este caso, 

a través de la práctica del arte y de la educación en el arte, posibilita una educación en valores que 

adquiere fuerza y compromiso para distintos cometidos de la sociedad. 

es una práctica real, incisiva y que ha de conseguir en no poco tiempo, que las intenciones 

de una integración sólida partan desde lados no sólo menesterosos y compasivos, sino desde la 

consciencia de que toda la conformidad de la sociedad debe tener en cuenta a todos los colectivos 

sociales que la conforman. esperemos que este proyecto siga teniendo su labor, y sus intenciones de 

lograr un centro de educación a través del arte teatral que promulgue una iniciativa sólida y solidaria 

para toda la sociedad chilena. 

comPaÑÍa asÍ somos 

Murcia, España 

en el año 2006 pude participar en un congreso internacional que la asociación aSSiDo celebraba 

con motivo del cierre de un programa en el que participaba desde hacía dos años. este programa 

se llamaba eUropa DiSSart, la propuesta mantenía un encuentro de varias asociaciones u 

organizaciones de distintos países europeos. en este proyecto, se planteaba la mirada diversa a 

la danza como vehículo de integración de personas con discapacidad en la sociedad, a través de 

la educación y la cultura y sus miradas de futuro como expectativas profesionales. asimismo, en 

el congreso se dio cabida a distintas propuestas coreográficas de las asociaciones y organizaciones 

participantes, además de realizar un performance final donde mostraban una intención coreográfica 

que aunase a las propuestas realizadas por cada proyecto. 

Siendo un marco explícito hacia la inclusión de la persona con diversidad funcional, sobre 

todo, hubo cabida a propuestas donde la mayor parte de los artistas e integrantes de las coreografías 

era personas con Síndrome de Down, siendo una promoción de propuestas artísticas de las que, aun 

siendo iniciativas que daban clausura al proyecto, muchas de ellas pudieran haber sido el principio 

de un proyecto considerable para la escena. Sabemos que esta iniciativa puede ser análoga a muchas 

que ocurren en el panorama nacional e internacional. Sin embargo, lo importante es que en un 

tiempo tremendamente breve, un proyecto que había comenzado prácticamente hacía tres años 

antes, ya estaba dando relevancia a encuentros de este carácter. Una idea en donde se hablaba de la 

intención artística, la educativa y la ociosa a través de la danza, además de plantearse los retos que 

cualquiera de los proyectos pudieran tener a la hora de su intento al salto profesional. 
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La compañía Así Somos nace en el año 2002 y surge como impulso de su director artístico 

y coreográfico onil Vizcaíno. Sus inicios se mueven entorno al acercamiento que onil Vizcaíno 

tiene como profesional de la danza al encuentro con cuerpos diversos y el enfrentamiento que tiene 

que acometer al trasladar su saber en danza a personas que no habían estado en sus intenciones 

educativas y artísticas nunca. por un lado, este encuentro es muy satisfactorio, como profesional y 

artista de las artes del movimiento, pues le hizo replantearse de manera profunda el respeto al valor 

real de la Danza y lo que en el ser humano puede aportar para su desarrollo. el hecho de comenzar 

a trabajar con este grupo humano le depuró y planteó el abandono de ciertas creencias que ocurren 

en el arte de la danza, como la de si no tiene un cuerpo perfecto no puedes bailar, dado que se piensa 

que el arte y la disciplina de la danza sólo pertenece a unos pocos, a unos seres humanos elegidos. 

así vemos que, desde su comienzo como profesor de danza en la asociación aSSiDo en el 

año 2001, descubre la impresionante funcionalidad para la danza y la coreografía de sus intérpretes. 

en el 2003 realiza su primer montaje T 21 y más, girando por la región murciana y siendo invitados 

a Milán. así, reconoce y se convence de que el acto de bailar es inherente al ser humano, y que 

como todas las artes es un legado universal que pertenece a todos. No obstante, onil se plantea la 

frustración que se genera a la hora de intentar las vías hacia la profesionalización de este colectivo, 

dado que aún no se les reconoce como tal. aunque muchas propuestas generan dinero, producto y 

mercado, pareciera que aún se les está haciendo un favor o acto de caridad, y hace que en la lejanía 

haya muchas vías que abrir para conseguir y lograr un espacio a estos proyectos y su intención 

profesional. Una tesitura doliente a día de hoy, y con la que habrá que seguir trabajando para en un 

futuro no lejano poder llegar a estos logros justos y necesarios. 

La compañía Así Somos es una compañía vocacional integrada por once bailarines y bailarinas 

con síndrome de Down. además, el proyecto se haya incluido dentro de la asociación aSSiDo. Se 

mantiene una actividad con talleres donde llegan a participar hasta un centenar de alumnos, siendo 

una estructura educativa que divide la docencia en tres grupos desde los cinco a ocho años, otro 

desde los nueve a los quince, dos desde los dieciséis hasta los veinte años, tres grupos de adultos y 

un grupo de danza terapia para adultos. La actividad de la compañía ha consolidado actuaciones 

en casa encendida en Madrid, en el festival internacional de MUNDaNZaS y en el festival de 

artes emergentes Alter Arte, festivales que no son para personas con discapacidad. Son residentes del 

centro puertas de castilla en Murcia, además de estar trabajando en un intercambio con el país de 

Gales y escocia. Así Somos es una compañía vocacional que trabaja seis horas por semana, depende 

del centro ocupacional de la asociación aSSiDo, y aunque aún no cobran a pesar de que generan 

dinero, esto no quiere decir que no vallan a cobrar nunca, intención tanto de la asociación como 

del propio onil Vizcaíno. De momento, parte del dinero va para gastos de la compañía y el resto 

queda en la asociación. La asociación cuida hasta el máximo la actividad de la compañía, mas hay 

que resaltar y subrayar que está apostando y apoyando las artes dentro de su estructura curricular 

de centro, en pos de una intención profesional futura. De manera previa, el propio onil Vizcaíno 
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pretende incluir a alguno de sus intérpretes en una futura producción de danza de un proyecto de 

compañía profesional que mantiene en paralelo a Así somos. 

el equipo de profesionales que conforman la actividad de este proyecto son: onil Vizcaíno, 

que se ocupa del cargo de dirección artística, escénica y coreográfica, además de desarrollar la labor 

de formador; pastora Mompeán se ocupa del cargo de asistente de dirección, además de participar 

en todos los procesos creativos y formativos de la compañía; ana Ballesta cervantes participa en 

la responsabilidad de la actividad de la compañía, interviene en la parte artística con vestuario, 

soporte visual y elementos escenográficos; Lourdes García es la attrezzista y encargada del vestuario 

y maquillaje; antonio Zamora ocupa el cargo de dirección ejecutiva. 

asistimos pues a la emergencia y, a día de hoy, consolidación de un proyecto que mira desde 

sus inicios, y desde dentro de la actividad de la asociación, a la inclusión del arte como vía de 

integración de las personas con diversidad funcional; personas en su mayoría con Síndrome de 

Down, que participan en la actividad de la asociación y la compañía. La asociación incluye en sus 

actividades desde el arte también a la plástica, que tiene una gran relevancia. por todo esto, hemos 

de concluir diciendo que es un buen ejemplo de la valía que el arte tiene como función educativa, 

ociosa y, en más, con la intención de profesionalizar a personas con discapacidad, objetivando ideas 

que no son ya a priori ni utopías ni falacias, sino realidades y circunstancias que hablan día a día 

de la proyección y la intención integradora que una asociación y una compañía se plantean a través 

del arte. 

comPaÑÍa momenTs aRT 

Valencia, España 

el trabajo del proyecto de Moments Art se comienza en los años noventa. Su director, Juanjo rico, 

comienza su andadura profesional mucho antes, desde el año 1991 al 1997 se une a un profesional 

de la escena, y junto a varios profesionales venidos de la educación, la psicología, el arte dramático 

y la danza, con un trabajo de investigación, de adaptación de contenidos convencionales de la 

educación especial, desarrollando un hábeas metodológico entre el contenido y la práctica inicial, 

llegará a concretarse el centro que existe hoy día y en el que el crecimiento del número de personas 

con discapacidad que asisten ha ido en aumento desde su inicio. Materias como danza, teatro, 

maquillaje, plástica, expresión son entre otras las que ocupan las actividades artísticas que imparte 

el grupo actual de profesionales. Durante esos seis años, se produce la definitiva consolidación 

del espacio, separándose de la actividad inicial con una asociación valenciana de personas con 

discapacidad intelectual en donde habían comenzado su labor. 

La situación de independencia con la que comienzan se genera como cualquier otra a través 

de los esfuerzos personales, no comparables al de grandes instituciones, sino que como personales 
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creadores, deben defender su proyecto ante la mirada pública y el compromiso privado para 

mantenerlo. es la gran diferencia entre estos proyectos y los apoyados por grandes instituciones, 

la situación aquí es mucho más inestable, pero a la larga garantiza un sello personal que no es a 

veces comparable con el que se consolida en proyectos generales dentro de una gran institución. 

a partir de ahí, asume la responsabilidad de dirigir la escuela, la dirección de los espectáculos y la 

coordinación con los distintos estamentos públicos y privados. 

Moments Art está dividido según departamentos en la formación de las distintas áreas. en 

la actualidad, se divide por un lado la escuela de formación, que la conforma un equipo de ocho 

docentes de las artes escénicas, apoyados por un equipo de cinco personas como personal de 

apoyo, asistencia en vestuarios y apoyo en clases. Desde danza clásica y contemporánea, teatro, 

maquillaje, expresión corporal, yoga-pilates, malabares y actividades circenses y clown. a partir de 

ahí, el departamento psicopedagógico supervisa y coordina los objetivos y contenidos trabajados 

por trimestre, así como la relación con las familias. todo ello dirigido por la dirección del centro. 

por otro lado, está la compañía que la conforman, dos técnicos de iluminación y sonido, 

una fotógrafa, una regidora, dos personas asistentes de vestuarios, dos personas en maquillaje y 

peluquería, y management. además de la parte previa que es el equipo creativo, dos coreógrafas y un 

director escénico. Un poco depende del espectáculo, ya que en algunos montajes utilizan músicos 

en directo, y está formado por un cello, un piano, un clarinete y un percusionista. Desarrollan 

la actividad bajo tres áreas o tres criterios fundamentales: una es el arte en su función educativa, 

abordando en según qué casos la vía terapéutica del arte; el área siguiente que sería el ocio creativo 

a través de las actividades artísticas; y la tercera área sería la profesionalización de las artes escénicas. 

La escuela la forman 70 alumnos con distintas capacidades, además tienen un grupo específico 

de salud mental. en estos momentos giran tres espectáculos; La vida transfigura el cuerpo cubierto, 

quince personas entre equipo técnico e intérpretes. NCV, diez personas. Cómo antes, cómo nunca, 

cómo siempre, veinticinco personas. 

Juanjo rico cree que como director y pedagogo teatral no encuentra demasiadas diferencias 

a trabajar con distintos grupos, ya que cada grupo al que entrega su labor docente y como director 

tiene unos objetivos, y como tal, valorar a quién se dirige, para entregarse al trabajo sin prejuicios. 

Desde un joven formando que quiere ser un grande de la interpretación o bien una persona que 

necesita relacionarse con otras personas a través del teatro y de la danza y utiliza esta excusa para 

trabajar contenidos que le puedan servir para su vida cotidiana, lejos de subir a un escenario o ser 

reconocido en el mundo de las artes. 

La multidimensionalidad del proyecto abarca muchas áreas, como vemos, desde la formación 

a actores con distintas capacidades y personas con enfermedad mental. La creación y representación 

de espectáculos. La formación de formadores en distintas áreas educativas, bien los centros de 

profesorado de la comunidad Valenciana y andalucía. La participación en Masters Nacionales 

de Musicoterapia de la UcV San Vicente Martir y Universidad de Valencia. La dirección de 



  

 

 

 

 

 

  

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

eventos a nivel regional Arte para todos coproducido por la consellería de Bienestar Social de la 

Generalitat Valenciana. participación en Festivales del circuito teatral normalizado como el Mim 

de Sueca, en la red de teatros nacional y regional, Sarc. proyectos culturales como Arriba el 

telón, abajo las barreras de la obra Social de caja Madrid. participación de documentales para 

el centro de Documentación teatral del iNaeM del Ministerio de cultura. participación en 

revistas especializadas de danza como Con D de danza o Acotaciones en la caja negra. proyectos 

internacionales con el iitM, instituto internacional del teatro del Mediterráneo. participación en 

pasarelas de moda, Alma de Francis Montesinos, entre otras. Miembros de teatres de la Generalitat 

Valenciana. Nominaciones a premios de teatro normalizados, entre otras actividades. 

afortunadamente, después de tantos años consiguen entrar en el mundo artístico y que se les 

reconozca, sobre todo en el campo de la cultura, que es el que realmente les interesa. intentan en la 

medida de lo posible que sea un proyecto profesional, según los presupuestos y los proyectos. pero 

sí que es un proyecto a medio plazo, aunque la dificultad de las situaciones personales familiares 

de los participantes hay que respetarlas en muchos casos. No es fácil, renunciar a una pensión 

sin la garantía de la continuidad. Han participado en varios proyectos con otras productoras, por 

ejemplo la película León y Olvido, contactó la productora con la intención de contar con un actor 

de la compañía, no pudo ser, pero se estableció contacto con el mundo profesional. algunos de 

sus alumnos han trabajado para la televisión valenciana, concretamente haciendo entrevistas en 

un programa de televisión, o participando como actriz en una tv movie, Las palabras de Vero, así 

como desfiles de pasarelas de moda para Francis Montesinos. Mantienen excelentes relaciones con 

productoras de cine y televisión, Malvarrosa Media, conta conta o Zeppelín, entre otras, para 

cubrir en un momento dado una necesidad técnica o un papel específico. 

Un proyecto que cuenta con la fuerza de hacer que la educación, la incursión en el ocio 

artístico y la proyección profesional sea la garantía permanente de la integración de la persona 

con discapacidad a la sociedad. Un proyecto con realidad y concreción que crece día a día en sus 

expectativas. 

comPaÑÍa danZa mobIle 

Sevilla, España 

esmeralda Valderrama, Directora artística y coreógrafa de la cía. Danza Mobile, descubre en sus 

primeros avatares profesionales una decepción: siente que no existe un baremo justo en tanto al 

artista sino a su presencia física. entre tanto discurrir un coreógrafo con el que trabajaba en aquel 

momento le abrirá las puertas de un territorio desconocido, por entonces, para ella. aquello le 

entusiasmó, el ver que había otra gente que independientemente del físico, de cómo tenían la cara, 

de cómo fueran, gordos, pequeños, flacos... hacían cosas que le emocionaban, no por el hecho de 
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estar discapacitados, sino, porque artísticamente y estéticamente le satisfacían. Había llegado al 

trabajo que Maite León desarrollaba por entonces, y comenzó a trabajar con ella. era finales de los 

años ochenta. 

La iniciación del proyecto de Danza Mobile pasa porque ante un traslado profesional y 

personal que realiza esmeralda a Sevilla, se intenta organizar por parte de la Fundación psicoballet 

Maite León una iniciativa parecida a la que funcionaba en la comunidad Foral de Navarra. por 

aquel entonces, esmeralda entrará en contacto con quien es actualmente la persona encargada 

de llevar adelante la gestión del proyecto actualmente. Fernando coronado, además es psicólogo 

de profesión. en ese devenir, el proyecto con Maite no sigue adelante y entonces deciden pasar 

a intentar una idea en común. Fue así como nacerá en el año 1995 todo este proyecto, generado 

a través del contacto con asociaciones de padres y otros colectivos de personas con discapacidad, 

y tras haber intentado la localización de un espacio en diferentes lugares, incluso en antiguos 

pabellones de la expo, se terminará en el espacio de una academia de danza comenzando sus 

primeras clases. comienza el proyecto junto a dos personas con discapacidad que siguen desde 

entonces y un profesional de Bellas artes que le realizaba los diseños. así surge la asociación 

Danza Mobile. 

Hacia el año 1999 consiguen entrar en un concurso que ofrece el ayuntamiento de Sevilla a 

la creación de empresas innovadoras. Se logra finalmente el premio de ese concurso libre en el área 

de industria, con lo que pudieron afianzar mucho más la entidad y su actividad. La actividad se 

centrará en un local salido de los que se construyeron para al exposición Universal de Sevilla del 

año noventa y dos, que se cede a asociaciones sin ánimos de lucro de carácter social, en el que siguen 

actualmente. 

años más tarde generan un centro de artes escénicas, y con ello la creación del primer 

centro ocupacional dedicado en exclusividad a las artes no es tan común en españa. La concesión 

de esta actividad se halla hoy por fin a pleno rendimiento, si bien pasó por diferentes fases, desde 

cómo ajustar las condiciones de espacio y las de planificación de la actividad. así se ha conseguido 

una situación casi mixta entre el espacio y la llegada y salida del centro, en la que además, con esta 

salida parcial se consigue una mejora en habilidades sociales al dar autonomía a los usuarios del 

centro, actores en formación continúa y bailarines profesionales de la compañía. 

Desde el propio año 96, está en marcha la compañía de danza que siempre plasma lo que 

en ese momento se estaba haciendo y también expone cuál es la filosofía de la entidad. Desde que 

se monta el centro de artes escénicas, la filosofía en ese sentido ha variado un poco, ya que se ha 

abierto una rama más importante: una compañía de danza profesional, profesional en el sentido 

de que hace productos artísticos profesionales, incluyendo ahí desde el equipo técnico, todo el 

equipo artístico, haciendo que el resultado cada vez haya ido a una mayor calidad artística. Las 

consecuencias de todo este proceso de más de una década ya es la búsqueda de la profesionalización 

de sus espectáculos. 
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es a partir de aquí donde comienza el duro tránsito. Sin que tenga que ser la carta de 

presentación, hasta que han hecho currículum, han debido modificar su posible caché a la hora de 

conseguir más funciones, tanto como no entrar en cierta competencia con el resto de compañías que 

no realizan la labor específica de Danza Mobile. Sin embargo, entran en el circuito normalizado, en 

Sevilla a escena. Fue la primera vez actúan en circuitos normales con otras compañías, hasta entonces, 

siempre se habían movido en circuitos de personas con discapacidad, entonces, aún así, todavía no 

se les consideraba compañía profesional. Después sí empiezan a entrar en el circuito profesional de 

diputación, cipaeM, circuito provincial de las artes escénicas y musicales, con Malos Vicios en el 

año 2001, después del i Festival artes escénicas y Discapacidad en el año 2000. eso fue un paso más, 

porque ahí podrán contar además con la colaboración de directores de panorama escénico sevillano, 

que no habían tenido ningún contacto con nosotros hasta ese momento, abriéndose el abanico de 

posibilidades, ya que en las producciones participaban profesionales ajenos a la propia actividad, 

objetivando el proceso artístico. Hasta entonces tienen dos trabajos con sello más profesional: Malos 

vicios y El paseo de Buster Keaton. Mas en este proceso de incorporaciones, llega el año 2002 y con 

la intención de realizar un curso con un profesor de danza, llega hasta ellos Javier Leyton, Sigue 

latiendo, que participa en el Festival internacional Madrid en Danza del año 2003, además recorrió 

la escena andaluza a través de la red de teatros y otras panoramas nacionales. este proyecto supone 

una ruptura con la trayectoria que se venía realizando en los anteriores trabajos, desde la estética 

hasta la participación de bailarines en el elenco. Desde aquí ha habido una reestructuración en 

esta concepción de la puesta en escena, en la que no se apuesta más que por la idoneidad de la 

representación en tanto que calidad, teniendo que ajustar los elencos a cierto número, no muy 

cuantioso, así poder establecer un criterio artístico con el que poder participar en la distribución 

profesional. Mientras se produjo la introducción de uno de sus actores en una producción con el 

director pedro Álvarez osorio en la obra Casandra. 

La compañía participó en el ForUM-Barcelona con un montaje Lenguas congeladas. además 

de un corto cinematográfico, Cuando la Luna Blanca se Esconde, subtítulo, Somos un sueño 

imposible, que era como se llamaba a la hora de solicitar la subvención a la producción, que lo 

ha dirigido julio Fraga, quien a su vez dirigió el paseo de Buster Keaton. tanto en esta como en 

otras actividades han contado con la colaboración de profesionales que encuentran un proyecto 

innovador el que están realizando, ayudando así con cierto altruismo pero no con la falta de su 

categoría artística que es la que va revalidando la apuesta de la cía. Danza Mobile. con todo, desde 

2005, han dado una cobertura en representaciones nacionales e internacionales con los siguientes 

montajes: Jaquelado coreografía de Manuel cañadas y dirección teatral de Javier ossorio, Pez y 

Pescado con coreografía de anna röthlisberger y Descompasaos con coreografía de Manuel cañadas, 

música de Manuel calleja y la dirección artística de esmeralda Valderrama. con estos últimos 

proyectos han participando en festivales internacionales en Francia, italia, Bélgica, Suiza; nacionales 

riogordo en Málaga 2006, Nerja en Granada 2006, Sevilla 2007, Madrid Sur en 2008; además 
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de estar incluida en circuitos normalizados de danza en Madrid 2006, circuito andaluz de Danza 

2006 y 2007 y programación abecedaria 2007. 

a través de la compañía, o del centro especial de empleo que defiende la escuela de artes 

escénicas con cuatro personas con discapacidad intelectual contratadas, el proyecto que defiende 

la compañía Danza Mobile intentará nutrir de los máximos profesionales de entre las personas con 

discapacidad que actualmente se forman en su escuela. el Festival Escena Mobile es un marco de 

representaciones de compañías nacionales e internacionales desde el año 2006, teniendo cabida su 

propuesta dentro de la programación oficial del teatro Lope de Vega de Sevilla. 

es la intención de este artículo no cerrar nunca la idea de que estos son los proyectos, 

sino todo lo contrario. es la idea que nutre a otros tantos en distintos lugares, y es la idea que 

debemos seguir si consideramos que el arte es una vía igualitaria y eficiente para la integración 

social de las personas, de cualquier espectro económico, social y cultural, y que atender a la vía 

de la profesionalización no es nunca un territorio celeste, ni de las estrellas, sino que muchos de 

los artistas que hemos mencionado se mueven como ellas en este mundo de haberes y deberes. 

esperemos que esta intención se aúne a los que ya comenzaron hace casi cincuenta años con una 

apuesta, entonces, utópica, para que hoy ya sea realidad. es labor del ser humano atender a que la 

sociedad se halle compuesta por todos, y no sea una escisión ni un escaparate para ningún interés 

particular. De nuestro trabajo, siempre, dependerá que todo lo que he expuesto sea para la sociedad 

un fin, nunca un aspecto menesteroso ni ventajoso, de necesaria realidad. 

COnTaCTOs y DiRECCiOnEs DE lOs PROyECTOs 

david ojeda: email: checondotiero@hotmail.com; tef: 00 34 626 444 740 

Proyecto alas abiertas: email: direccion@alasabiertasdanza.com 

Proyecto el globo rojo: email: elgloborojoteatro@terra.es 

Proyecto el otro teatro, Fundación IITm: www.iitm.org 

Proyecto laboratorio de sueños: www.laboratoriodesueños.org 

Proyecto así somos: email: onil_vizcaino2@yahoo.es (guión bajo entre onil y vizcaino) 

Proyecto moments art: www.momentsart.org 

Proyecto danza mobile: www.danzamobile.org 

mailto:checondotiero@hotmail.com
mailto:direccion@alasabiertasdanza.com
mailto:elgloborojoteatro@terra.es
http://www.iitm.org
mailto:onil_vizcaino2@yahoo.es
http://www.momentsart.org
http://www.danzamobile.org
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Tema 6: 


Deporte, ocio y arte
�

comunicación: 

Hidroterapia en Granadown 

autores: 


Alejandro Ceballos García
�

María del Mar Ortiz Moreno
�

Resumen: 

en esta comunicación explicamos el trabajo que se realiza con los usuarios que asisten a la piscina de la 

asociación Síndrome de Down de Granada en las edades comprendidas desde los dos meses hasta los dos 

años. 

Lo primero que debemos hacer al recibir un niño es una evaluación, que llevaremos a cabo a través de una 

batería de test, diseñada a lo largo de muchos años de trabajo, lo que nos facilitará la información necesaria 

para conocer el nivel del que el bebé goza dentro del agua. 

Los distintos test que aplicamos suponen una recopilación del conjunto de la información obtenida durante 

todos estos años y de innumerables ejercicios aplicados y evaluados, que han dado como resultado una batería 

muy asequible y sencilla que nos facilita enormemente nuestro trabajo. aplicamos este tipo de evaluación 

porque no hemos encontrado información suficiente y concreta que nos ayude en la evaluación de los niños 

con Síndrome de Down en el agua. 

Una vez que hemos concluido la evaluación decidiremos qué material sería el idóneo para que el bebé 

comience a trabajar dentro del agua. 

tras ver que el bebé se adapta correctamente al material, nos plantearemos los objetivos que deberá superar 

a final de curso y los ejercicios necesarios que nos ayudarán a alcanzarlos. 

este grupo de edad es de gran importancia, ya que empezando tan pequeños, nos ofrece la posibilidad de 

asentar bien los conceptos y habilidades básicas de este educativo deporte, para fundamentar por medio de 

él unos sólidos cimientos sobre los que construir todo lo que queramos en los años que permanezca en esta 

piscina o la continuación en otra. 

Palabras clave: Natación y Síndrome de Down. 
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1. sITuacIón y conTexTo de la PIscIna de GRanadoWn 

La asociación Granadown se encuentra en la calle perete nº 36 de Granada capital. 

Dentro del proyecto de este edificio se encontraba una característica peculiar y que no todos 

poseen, como es una piscina climatizada, que se encuentra en la planta baja del mismo. con esta 

piscina se pretende dar un servicio más a los socios, diferente, a la vez que beneficioso, para todas 

las edades y necesidades de nuestro alumnado. 

esta instalación se ha convertido en un referente en el barrio ya que nuestros vecinos, de 

diferentes edades, desde bebés hasta tercera edad, la utilizan, a lo largo de la semana, para trabajar 

y nadar ellos con nosotros, los profesores, que lo que pretendemos es fomentar de esta manera, 

nuestra implicación con la gente próxima, así como la integración entre alumnos, objetivo principal 

en nuestra rutina de trabajo. 

2. usuaRIos con el que TRabaJamos 

Granadown está compuesto por niños y niñas con Síndrome de Down, en su mayoría, pero también 

deben saber, que se guardan un número reducido de plazas para personas con problemas diferentes 

a los de nuestros socios que no gozan de instalaciones suficientes, en las que pueden ser atendidos 

con todas las garantías. en tal caso, nosotros los acogemos y les ofrecemos la ayuda que necesitan. 

entre otros, tenemos chicos con hiperactividad, autismo, parálisis cerebral, retraso motor, 

hemipléjicos, etc. y, cómo no, niños con Síndrome de Down que junto con nuestros vecinos 

del barrio trabajan codo con codo para que todos alcancen el mayor nivel posible en este medio 

tan beneficioso para ellos como es el acuático, garantizando y fomentando en todo momento la 

integración de todos nuestros usuarios. 

3. descRIPcIón de las sesIones 

en términos generales diremos que nuestras sesiones han de ser rutinarias, sin que sea necesario 

caer en la monotonía ni el aburrimiento. para que éstas sean asequibles deben estar compuestas 

por pocos ejercicios y sencillos con la intención de que nuestros usuarios asimilen con cierta 

rapidez y garantías lo que intentamos que aprendan, ya que si los saturamos de ejercicios con cierta 

complejidad, no llegarán a asimilar de forma adecuada las sesiones. partiremos de lo más sencillo 

hacia lo más complejo para que el aprendizaje sea lo más equilibrado, progresivo y asequible posible. 

Debe haber cierta familiarización con el medio acuático para conseguir una óptima relajación y por 

lo tanto una mejora de las habilidades físicas tales como la coordinación, el equilibrio, la fuerza, 

elasticidad muscular… entre otras y una mayor eficacia en la contracción y relajación muscular 

debido a la temperatura templada en la que se encuentra el agua. 
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Han de ser rutinarias.Han de ser rutinarias. 

 Deben estar compuestas por pocosDeben estar compuestas por pocos 
ejercicios.ejercicios. 

 Estos ejercicios deben ser sencillos.Estos ejercicios deben ser sencillos. 

 Partiremos de lo mPartiremos de lo m áás sencillo a los ms sencillo a los m ááss 
complejo.complejo. 

3.1. sesiones para niños y niñas de 0 a 3 años 

esta es la primera etapa de aprendizaje con la que trabajamos en la piscina. Los bebés pueden llegar 

desde dos meses hasta los dos años y será en ésta última, en la que comenzarán a ser autónomos, 

siempre bajo nuestra supervisión o la de sus padres, claro está, ya que empezarán a desplazarse por 

la piscina tan sólo con la ayuda del material seleccionado y nosotros simplemente deberemos darle 

instrucciones de a dónde deberá dirigirse y cómo. 

para desarrollar una sesión definitiva necesitaremos completar los siguientes pasos: 
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3.1.1. Evaluación del niño 

cuando los niños llegan a clase, en los primeros días, se le pasa un test para valorar, entre otras cosas, 

su nivel de habilidades motoras en el medio acuático. 

•	 Se siente seguro en el agua: Lo usaremos para valorar su adaptación al medio acuático. 

•	 Salir a flote: Valoraremos su movilidad y sus instintos de supervivencia. 

•	 escupe el agua: Veremos su control de la respiración. 

•	 Se deja colocar de espaldas: con esto sabremos los planos que domina el bebé y en los 

que podremos trabajar. 

•	 Mueve los segmentos corporales cuando lo sujetamos por el pecho: Veremos su movilidad 

en ingravidez y desequilibrio. 

•	 incorporamos un elemento flotante para ir hacia delante: empezaremos a usar materiales 

flotantes y valoraremos su adaptación a éstos. 

•	 Se sostiene sin caerse sobre un elemento flotante: trabajaremos su control postural. 

•	 Se desplaza por la piscina con ese elemento flotante moviendo las piernas: De nuevo 

control postural al que le sumamos la movilidad de los segmentos corporales nombrados. 

•	 Separa los brazos del elemento flotante para coger los juguetes o nadar. evaluamos el 

control postural, la movilidad y la seguridad del bebé sobre ese elemento flotante. 

•	 Mueve los segmentos corporales de forma coordinada sobre el elemento flotante. a todo 

lo que explicamos en el punto anterior sumamos la coordinación de movimientos, ya no 

basta con moverlos, hay que moverlos bien y al ritmo adecuado. 

•	 Se tumba al nadar hacia atrás con el elemento flotante: trabajo con material en diferentes 

planos. 

•	 Salta al agua: trabajo muy importante de equilibrio, tanto sentado como de pie, 

coordinación de movimientos para llegar al agua, control de la respiración al entrar y salir 

de ésta y control postural para mantener la posición del cuerpo al entrar y salir. 

3.1.2. Material que utilizamos según su evaluación 

•	 colchoneta: La utilizamos con todas las edades, desde los bebés para empezar a hacer 

volteos, gatear, etc., hasta trabajos de equilibrio con chicos de mayor edad mayores 

corriendo sobre ella. 

•	 churros: Lo usamos con los bebés y lo abandonamos cuando el desplazamiento por la 

piscina es buena y el bebé usa tanto brazos como piernas. 

•	 Manguitos: es el paso siguiente al churro, realizaremos con los manguitos los mismos 

ejercicios y la misma evolución que con el churro. cuando el niño controla los manguitos y 

se desplaza por la piscina, moviendo tanto brazos como piernas correctamente, subiremos 

un nivel más, incorporando el material que a continuación le exponemos. 
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•	 tabla: Sólo la usaremos para mejorar su horizontalidad al colocarla en el pecho del niño 

sin tener que quitarle los manguitos. 

3.1.3. Objetivos y ejercicios a desarrollar en las sesiones 

•	 Mover de forma coordinada las piernas. tomaremos al bebé por las manos y le animaremos 

a mover las piernas haciendo que no las enseñe una tras otra o acariciándole sus piernas 

con las nuestras. 

•	 Mover de forma coordinada los brazos. estando flotando el niño en el agua sobre el 

churro o los manguitos, le pediremos que nos dé la izquierda, una vez que la tenemos 

tiraremos de él hacia nosotros y la soltaremos para volver a hacer lo mismo con la otra 

mano. 
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• Mover de forma coordinada los brazos y piernas. Haremos lo mismo que en los ejercicios 

anteriores pero animando al niño a mover las piernas a la vez que nos da las manos. 

• trabajar en diferentes planos. Flotar, con nuestra ayuda o con churro o manguitos, de 

espaldas. 

•	 comenzar a nadar sin material flotante. empezaremos a soltar al bebé en el agua para que 

comience a realizar los movimientos adecuados sin necesidad de nuestra ayuda. Siempre 

realizaremos este ejercicio con mucho cuidado y con la supervisión necesaria para que el 

bebé no le tome miedo al agua y quiera volver a repetir este ejercicio sin ningún tipo de 

problema. 
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3.1.4. Evaluación final 

pasaremos de nuevo la batería de test que hicimos a principio de curso, para poder observar y 

asegurarnos de que tanto los bebes como nosotros hemos trabajado bien, examinando en los 

resultados que los objetivos marcados han sido superados a final de curso. 

4. conclusIones 

Desde hace años venimos observando lo importante y beneficioso que es el que los bebés vengan 

a tan temprana edad. todos los chicos que han estado viniendo a la piscina desde pequeños han 

aprendido mucho más rápido y mejor a nadar que los que se incorporan a edades más tardías. 

pero esta mejora en el aprendizaje no es sólo a nivel físico, también psicológico y social, porque 

estos niños perciben que la piscina es un lugar de trabajo en el que hay un profesor y un turno de 

trabajo que respetar, compañeros con los que compartir material, ejercicios, etc. De esta manera la 

satisfacción no es sólo para los profesores que ven el progreso de los niños y niñas, sino, sobre todo, 

para los bebés que ven completar etapas bastante valiosas para su formación integral. 
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Tema 6: 

Deporte, ocio y arte

Comunicación:  

al son de la música, clave de superación

autores: 

Dolors Pallàs 

Arnau Alfageme 

Laia Piqué 
Down Sabadell- Associació ANDI

Resumen:

Dolors Pallàs 

Breve introducción desde su punto de vista, como presidenta de andi y madre, de cómo se gestó la creación 

del grupo de música “Los cracs d’andi” i de la evolución i implicación de los jóvenes, que ha superado con 

creces las expectativas iniciales. al mismo tiempo que analiza las distintas capacidades de los miembros del 

grupo haciendo hincapié en que los logros conseguidos son gracias al esfuerzo y perseverancia.

Laia Piqué, arnau alfageme.

explican en primera persona cómo i porqué del grupo?, que instrumentos tocan, como consiguen superarse 

día día, que aspectos les motivan más, que dificultades han tenido y tienen, al tiempo que animan al posible 

publico a seguir su camino, ya que con perseverancia y ahínco casi todo es posible.

Dolors Pallàs 

Breve conclusión exponiendo los beneficios que este proyecto les ha supuesto a todos los componentes del 

grupo.

Palabras clave: Música, motivación, perseverancia, superación
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el PRoyecTo y sus comPonenTes 

La mía va a ser una corta intervención que permita situar y ubicar el proyecto, una visión desde mi 

posición de miembro de la directiva de una entidad y madre. 

el grupo, banda..., como queramos llamarle, que os vamos a presentar está formado por 9 

personas, 5 chicas y dos chicos, seis de los cuales tienen el síndrome de Down y 2 personas de apoyo 

en la coordinación musical y gestión del grupo, que además son padre y madre de dos componentes 

del grupo, hecho que facilita la implicación voluntaria a lo largo de estos 5 años. 

todo empezó hace unos cinco años, cuando un grupo de cuatro jóvenes de mi asociación 

entre los cuales estaba mi hija, manifestaban reiteradamente su deseo de tener su propio grupo 

de música moderna, al estilo de sus ídolos predilectos, ellos sabían música y habían empezado a 

tocar algunas piezas juntos en la escuela de música a la que acudían. Dada su insistencia, desde la 

asociación les seguimos el juego y se aprobó dar apoyo al grupo, sin tener ni idea de donde podían 

llegar, pensando que era una actividad más y una forma de dar funcionalidad a sus conocimientos 

y estudios musicales. 

De todos es sabido que entre los estereotipos que se asocian a las personas con S. de Down 

está el que les gusta mucho la música, incluso que tienen facilidades. es posible o seguro que a la 

mayoría les gusta la música, sobretodo oírla, pero querría también recalcar que no es cierto que 

haya una facilidad especial, por lo menos para dominar la teoría musical y los instrumentos. La gran 

mayoría de jóvenes de este grupo llevan muchos años estudiando música, y cuando digo muchos, es 

que son muchos, algunos de ellos llevan más de 20 años y si han conseguido un dominio aceptable, 

ha sido gracias a su esfuerzo y perseverancia. 

en cuanto a las características personales, capacidades, ritmo de aprendizaje, memoria, 

atención, puesta en escena... en relación a los 6 jóvenes con síndrome de Down... realmente son 

muy distintas, todos ellos, excepto una chica, tienen en común que leen las partituras musicales, 

reconocen los tiempos de las notas y son capaces de aplicarlos a un nivel sencillo. Las capacidades 

intelectuales de los distintos miembros del grupo son muy variadas: hay quien es capaz de leer y 

tocar una partitura sencilla a vista y hay quien necesita semanas para dominarla; hay quien tiene 

memorizado todo el repertorio, quien domina las piezas más usuales y quien siempre lee la partitura. 

asimismo su capacidad de atención y concentración también es muy variada: unos presentan más 

dificultades de atención y concentración que otros pero juntos complementan sus capacidades e 

interaccionan entre ellos cuando tocan en directo y observan a alguien que ha tenido un lapsus, y 

todos, absolutamente todos, hacen un esfuerzo de concentración y de saber estar. en fin que tienen 

capacidades distintas y ritmos distintos pero todos se van superando con el esfuerzo y la ilusión, 

Una mención especial para la séptima componente del grupo, Marta, una joven invidente, 

con dificultades relacionales y conductuales añadidas, con conductas estereotipadas, que se esfuerza 

en controlar cuando toca y/o canta. Marta tiene unas capacidades musicales innatas, toca diversos 

instrumentos, canta muy bien pero, como he dicho antes tiene serias dificultades para relacionarse 



  II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

con las personas de su entorno con naturalidad. Marta es el aglutinante musical del resto de 

componentes, ella mantiene el ritmo o se adapta a ellos, en función de la pieza y el día. Marta 

aporta su voz, su ritmo, su don musical, Laia, arnau, Sonia, Xavier, M. carmen i Mónica, aportan 

su interacción, su espontaneidad, su animación, su viveza... en un directo, Marta es música y el 

resto, unos más que otros, son espectáculo. 

ahora, al cabo de cinco años del comienzo del grupo, sus logros han superado por mil cualquier 

expectativa que, las personas que inicialmente les apoyamos, tuviéramos en aquel momento. Han 

pasado de tocar 3 piezas como grupo a tener un repertorio de mas de 40 piezas, de estar en el 

escenario tocando estáticos y concentrados a bailar, interaccionar con el público animándolo a 

participar, en fin un cambio notable. 

el grupo empieza a ser conocido en Sabadell y comarca, en la ciudad de Barcelona incluso 

en otras comarcas y provincias de cataluña, y al mismo tiempo que da a conocer las capacidades y 

potenciales de los jóvenes con síndrome de Down también nos da a conocer como entidad. 

De hecho este proyecto nació sin objetivos previos, apoyamos simplemente una ilusión, una 

motivación y realmente era impensable que consiguieran lo que han conseguido, en gran parte 

gracias a su esfuerzo, perseverancia e ilusión. y, además, siguen mejorando de mes en mes, de año 

en año, a nivel musical, relacional entre ellos y de interacción con el público. 

Bien creo que yo ya he hablado bastante, ahora os paso la palabra a dos de los componentes 

del grupo que os explicaran su experiencia. 

Vivencia en primera persona. laia Piqué 

Buenos días soy Laia y me gustaría explicaros y transmitiros las vivencias y sensaciones que 

conseguimos tocando en nuestro grupo. 

Nuestro grupo se llama “els cracs de aNDi”, andi es el nombre de la asociación que nos da 

apoyo. 

La mayor parte de los componentes del grupo empezamos a hacer ritmos y música hace más 

de 20 años, leemos las partituras en clave de sol y algunos en clave de fa, tocamos 5 clases de flautas 

dulces: el bajo, la tenor, la contralto, la soprano y la sopranino y yo también toco el piano. 

Nuestro grupo empezó a fraguarse hace unos seis años, en aquel entonces 4 de nosotros 

asistíamos a la misma escuela de música y empezamos a tocar en grupo, partituras a tres y cuatro 

voces. 

en aquella época, el ayuntamiento de Sabadell estaba llevando a cabo una campaña titulada 

“por la plena ciudadanía de la personas con Discapacidad”, y desde nuestra asociación se propuso 

un concierto final en el cual pudiéramos participar algunos jóvenes, el concierto lo llevo a cabo 

un cantante de rock catalán pep Sala, antiguo componente del grupo Sau, de quien la mayoría de 

nosotros éramos fans, y tuvimos el privilegio de participar en el concierto tocando con él dos piezas. 
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yo toqué el piano a cuatro manos, estaba mareada, creo que de nervios, después Sonia, arnau y 

yo les acompañamos tocando la flauta. aquella participación nos emocionó y encantó, estar en el 

escenario tocando, era como si flotáramos. ¡Fue genial! y desde aquel día empezamos a planear 

junto a nuestro amigo Xavier de la posibilidad de crear nuestro propio grupo. 

Se lo dijimos a Dolors que nos busco una persona de apoyo para ensayar y empezamos a 

ensayar todas las semanas, el viernes por la tarde, estábamos cansados de toda la semana, pero el reto 

valía la pena. inicialmente nuestro repertorio tenía tres piezas y unos cuantos villancicos. 

en febrero del 2005 participamos en un encuentro en Barcelona de jóvenes y adultos con 

discapacidad intelectual que tocaban música y allí conocimos a Marta, y a su padre, que ahora es 

la persona que nos apoya musicalmente, ella toca y canta muy bien y nosotros necesitábamos un 

cantante y se lo propusimos, y ella y su familia aceptaron entrar a formar parte de nuestro grupo 

y empezamos a ensayar todas las semanas, para poder hacer actuaciones, nos hacia mucha ilusión. 

y para terminar tan sólo quiero comentaros: ¿Que me aporta a mí el grupo? a mi me gusta 

mucho tocar en el escenario porque me siento viva y con muchas ganas de disfrutar, de comunicar 

alegría y música, ya se que tengo que esforzarme en estudiar en los momentos que puedo pero la 

recompensa vale la pena. es genial. 

y pasó la palabra a arnau 

Vivencia en primera persona. arnau alfageme 

Hola soy arnau, ah!, por cierto no os hemos explicado porque nos llamamos Los cracs d’andi, 

pues bien, nosotros tenemos una amiga que siempre que nos oía tocar nos decía sois unos cracs y 

un día decidimos llamarnos Los cracs de andi, nuestra asociación. 

y continuo la explicación de como empezó nuestra aventura. ya teníamos nombre y empezamos 

a hacer conciertos para entidades, residencias de la tercera edad... el primer años hicimos unos 10 

conciertos, al principio estábamos bastante nerviosos, Xavier incluso temblaba mientras tocaba, 

pero poco a poco nos hemos ido relajando y ahora nos gusta mucho subir a un escenario, nos lo 

pasamos muy bien porqué nos comunicamos con el público y el público se comunica con nosotros 

y nos sentimos muy importantes. 

Quiero explicaros también que si bien empezamos siendo 5 componentes, ahora somos 7, hace 

dos años se añadió a nosotros Mónica, que es algo mayor que nosotros, ella hacia música también 

desde pequeña pero últimamente se aburría y cuando nos conoció se entusiasmó y nos pidió entrar y 

desde entonces se esfuerza mucho para poder tocar todas las piezas y también entro M. carmen, que 

si bien es la única que no domina la teoría musical, si que tiene un buen sentido del ritmo y además 

desde que empezó está estudiando ritmos, porque ella hace las percusiones del grupo. 

ahora intentaremos explicaros ¿de qué nos sirve tener nuestro grupo? ¿cuánto tiempo le 

tenemos que dedicar? ¿en qué tenemos que esforzarnos? para mantener un buen nivel musical, no 

olvidar las canciones que ya sabemos y aprender nuevas piezas. 
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La mayoría de nosotros tenemos un profesor o una profesora particular con el cual estudiamos 

y repasamos las partituras, generalmente es una hora semanal, después tenemos que ensayar solos 

algunos ratos, eso ya depende del tiempo que tiene cada uno. 

para Marta, nuestra cantante, es distinto, ella se transforma con la música, cuando toca y 

canta ríe y se la ve feliz; Marta cuando está en casa dedica mucho tiempo a la música, toca varios 

instrumentos, canta, aprende nuevas canciones, Marta es un genio de la música. 

para el resto del grupo, mantener el nivel musical nos supone un esfuerzo, tenemos que 

dedicar tiempo a leer, memorizar sobretodo yo que tengo muchos problemas de visión, practicar el 

instrumento... cuando tocamos en grupo tenemos que hacer un gran esfuerzo de atención y evitar 

distraernos, tenemos que estar sumamente atentos, si nos toca hacer coros, tocar, callar... cada 

pieza es un mundo nuevo, completamente distinta de la anterior, ah por cierto nuestro repertorio 

es muy variado y tenemos que recordar la melodía, el ritmo, las entradas, silencios... realmente es 

un esfuerzo, pero nos encanta, nos lo pasamos muy bien, en los ensayos y en los conciertos guau!! 

y siempre tenemos un nuevo reto, una nueva partitura y nos sentimos importantes cuando vemos 

que ya la conseguimos tocar bien y estrenamos una nueva pieza. todo un reto, pero nos encanta 

nuestro grupo. 

2.4 a modo de conclusiones. Dolors Pallàs 

Bien ya solo queda recalcar que si bien todo empezó como un juego, la música y su funcionalidad 

en el grupo nos está aportando a todos un sinfín de beneficios, estos cinco años han sido un gran 

aprendizaje para todos nosotros, ellos, Josep Lluís el director musical y yo que colaboramos a la par 

en los ensayos, juntos los 9 formamos un equipo en el cual cada uno tiene su papel, pero ellos son 

quienes realmente se esfuerzan muchísimo para mantener el nivel. 

el grupo también posibilita la función de sensibilización social, cuando actúan en plena 

calle, delante de personas que no son próximas a la discapacidad, les sorprenden sus capacidades, y 

posibilitan el cambio de mirada hacía el colectivo de personas con síndrome de Down. 

asimismo las familias de niños y niñas o adolescentes con síndrome de Down. también 

mejoran las perspectivas respecto a sus hijos. 

en todo caso esta aventura a ellos les supone una inyección de autoestima, de trabajo cognitivo, 

les da la posibilidad de trabajar la atención, la memoria, la comunicación y la motivación, aspectos 

fundamentales, según el Dr. Salvador Martínez del instituto de neurociencia de alicante, para 

mantener el cerebro activo y retardar su envejecimiento, y al mismo tiempo les exige perseverancia, 

esfuerzo, paciencia, rigor, trabajo en equipo, todo un aprendizaje, gracias a algo que empezó como 

un juego, con mucha ilusión pero como un juego. 
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comunicación: 

7º encuentro Deportivo Nacional de la comarca de Los cerros y el Mar 

autor: 

Darío Plada 

Resumen: 

Luego de haber investigado y comprobado a través de seis años consecutivos el comportamiento de personas 

con síndrome de Down en el desarrollo de los mismos, creemos que puede ser de utilidad para otros colegas 

docentes de la educación Física. 

este evento que nació de alumnos con síndrome de Down desde una escuela, es sustentado por el corazón 

de la gente y quienes se involucran en su organización. es totalmente solidario y voluntario, por lo cual no 

se recibe dinero para el mismo bajo ningún concepto. Hemos tenido el honor de compartir inolvidables 

jornadas deportivas, artísticas, culturales, sociales y recreativas como sucedió en este último encuentro 

próximo pasado con aproximadamente 600 participantes de todo el país que nos acompañaron durante los 

tres días del evento. 

aquí no existe el término organizador ni voluntario sino el de gran familia de la cual se forma parte al 

ingresar. 

He debido estudiar e investigar mucho respecto al desempeño deportivo de estos atletas en los diferentes 

juegos de acuerdo a sus características sico-físicas. al respecto y tras la evaluación correspondiente estoy 

programando el 7º encuentro del año próximo y poder comprobar que a la propuesta de ejecutar las pruebas 

deportivas podemos ajustarnos perfectamente a las reglas oficiales de las mismas. por ejemplo realizamos, 

atletismo, natación, gimnasia artística, karate, taekwon-do, ciclismo, fútbol, básquetbol, bochas, entre otros 

deportes, siguiendo sus reglas oficiales y no como tienden a realizarse en diferentes encuentros deportivos para 

estas personas por intermedio de juegos adaptados. Lo que demostramos es el potencial que poseen de poder 

realizarlo correctamente y que ese potencial sea a su vez, la justa medida del esfuerzo que cada uno puede 

realizar de acuerdo a sus posibilidades, basado en el esfuerzo de todo el año para participar del encuentro. 

Hasta hoy nadie ha fallado en ese sano objetivo. Se terminaron los eventos por compasión, lástima, derechos 

relegados y discriminación. aquí se demostró igualdad de capacidades a cambio de oportunidades, igualdad 

de derechos a cambio de libertad, demostraciones de ciudadanía, a cambio de ofrecer respeto y solidaridad. 

parte de la visión del proyecto es su proyección internacional, por lo que agradecería esta oportunidad 

para lanzar la invitación hacia algunos países y a Usted para participar del próximo encuentro junto 

a nosotros. 
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Sería un gran honor para mi sólo poder contar con su gentileza al brindarme vuestro tiempo, atención y 

críticas a la distancia para poder mejorar para el futuro estos humildes emprendimientos que solo buscan 

aportar un grano de arena en la búsqueda de mejorar la calidad de vida de las personas con síndrome de 

Down o sólo brindarles desde nuestra comarca de los cerros y el mar un momento de felicidad y, como lo 

expreso en la introducción del proyecto deportivo, obtener el bien mas preciado que existe : la libertad. 

Palabras clave: encuentro deportivo de los cerros y el mar 

este trabajo se basa en datos recogidos durante seis años de investigación en el “encuentro deportivo 

Nacional de la comarca entre los cerros y el mar” para personas con síndrome de Down. 

La investigación consiste en observar el desenvolvimiento de dichas personas, referente a 

su desempeño social, físico, técnico y emocional durante el transcurso de las diferentes instancias 

deportivas regidas por las reglas oficiales de cada Federación. 

De esta manera se programó el encuentro, en el cual aproximadamente 600 participantes 

provenientes de todo el país conviven realizando actividades deportivas entre si. también comparten 

actividades artísticas y recreativas, integrados con la comunidad de la comarca. 

este evento de carácter totalmente solidario y voluntario se hace realidad gracias al corazón 

de la gente y quienes se involucran en su organización. 

cientos de personas lo nutren aportando su grano de arena en alimento, alojamiento, 

transporte y todo lo necesario para que puedan recibir la mejor de las atenciones. ello pudo lograr 

que el evento no dependa de alguien en particular haciéndose por lo tanto indestructible en el 

tiempo. 

a diferencia de otras actividades deportivas del área, este evento se rige de acuerdo a reglas 

oficiales. De esta manera los atletas participantes se deberán regir en forma estricta por ellas. 

exigencia para deportistas y entrenadores y esfuerzo constante durante todo el año garantizando 

que no decaiga el estímulo y atención por lograr el mejor desempeño que se irá fortaleciendo a lo 

largo de los años. 

en este evento no existe la derrota pero si el vencedor. De esta manera todos reciben el mismo 

premio pero las reglas son las que definen la igualdad, no sentimientos encontrados, lástima o la 

mentira. 

para cada deporte desarrollado se debió investigar exhaustivamente el comportamiento de 

los participantes involucrados para buscar el equilibrio justo que permitiera desarrollar sin riesgo 

su mejor potencial físico, psíquico y emocional. poder determinar eficazmente consideraciones 

como tiempo de esfuerzo a realizar, presión psicológica derivada de la responsabilidad asumida y el 

contacto con el público. 
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Quiero detenerme en este punto especialmente y destacar que gracias al apoyo recibido por 

el Sr. Ministro de Deportes y de la aUF (asociación Uruguaya de Fútbol) se realizó un torneo de 

fútbol para personas con síndrome de Down en el estadio centenario cuya capacidad es de 80.000 

personas, siendo preliminares de los juegos de la Liga profesional. 

este hecho fantástico para mí, tiene el objetivo de que sea también fantástico para los 

participantes con el fin de brindarles felicidad, estímulos positivos y experiencia; pero también 

el permitirme la posibilidad de investigar como se desenvolvían ante dichos estímulos y presión 

popular. 

Se me ocurrió así la visión de realizar torneos futuros en igual condición que el resto de 

las instituciones deportivas de fútbol y que a través de ese tiempo también profesionalizar a los 

jugadores con síndrome de Down en su respectiva Liga. 

el encuentro de la comarca de los cerros y el mar tiene una duración de 3 días consecutivos 

y es debido al hecho de que al ser un evento totalmente solidario y voluntario en todos los rubros 

y aspectos, insume enorme esfuerzo y responsabilidad de quienes se involucran en su organización 

y también en ello debo buscar el justo equilibrio, lo que a su vez garantizará la permanencia del 

mismo en el tiempo. 

Los juegos deportivos que realizo son: 

Fútbol, básquetbol, atletismo, natación, karate, taekwondo, Bochas, Gimnasia artística, 

tenis de mesa, tenis, ciclismo. 

La actividad ecuestre se realiza como parte de las actividades recreativas pero es uno de los 

objetivos próximo a incorporar como deporte oficial en estos juegos. 

estoy investigando con muy buenas experiencias al respecto y a través de la práctica, la 

actividad de manejo de moto acuática como deporte de exhibición al igual que el patín sobre ruedas. 

en el desarrollo de la investigación observé un excelente espíritu participativo e integral 

con nuestra sociedad de Maldonado. Se comparten duras y alegres jornadas de trabajo como por 

ejemplo compartir tareas de higiene, cocina, etc., lo cual estrechó aún mas el vínculo social. también 

compartimos innumerables instancias de recreación, artísticas, musicales, etc., que el proyecto 

estimula que sean integradas. 

Si no se disfrutara, no se trabajare en equipo, como una gran familia de la que todos somos 

parte e iguales, nada tendría sentido ni surgirían motivos para hacerlo. 

por ello 6 años de experiencia y estudio nos han demostrado que tenemos mucho para 

aprender pero que es posible. Siempre será posible hacer posible hacer feliz a otra persona y que 

podamos recibir lo mismo de ella. 

Sin egoísmo lo queremos y obtenemos. 

Desde el punto de vista físico en referencia al riesgo y desgaste producido por la suma de 

actividades individuales y colectivas debo destacar que los atletas participan en aquellas pruebas 

en las que están preparados y el cual es un lineamiento indispensable para participar del proyecto; 
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pero a su vez se lleva a cabo un profundo análisis sobre su potencial, capacidad y condición física 

específica orientada al deporte en el cual se desempeña. 

Un ejemplo gráfico sería la obligación de certificar que la persona con síndrome de Down 

no sufra de subluxación atlanto-axial (con la correspondiente radiografía de la extensión y flexión 

completa del cuello) mas el informe médico que acredite que dicha persona podría participar en 

deportes como el fútbol. 

Desde el punto de vista logístico tratamos de regirnos según los lineamientos internacionales 

para los eventos de alto nivel. el voluntario cumple un papel fundamental para poder cubrir diferentes 

áreas como; deportiva, seguridad, salud, alimentación, alojamiento, transporte, actividades extras, 

prensa y comunicación, protocolo, etc., lo que a su vez conforman cada uno su comité independiente 

con su respectivo coordinador por área y con la premisa de que cada uno de esos grupos tenga como 

integrante de ese voluntariado personas con síndrome de Down de la Localidad. 

este hecho nos ha servido muchísimo para mejorar en varios aspectos pero fundamentalmente 

en el ánimo que nos transmiten para seguir adelante. 

Las personas con síndrome de Down no son invitados en esta organización sino que son parte 

de ella. 

es importante destacar que el proyecto lo sugirió uno de mis alumnos con síndrome de 

Down con visión de lo que intentamos cumplir de acuerdo a su solicitud. 

ellos se encargan de promocionar el evento por intermedio de la prensa radial y televisiva. 

Son los protagonistas y quienes lo hacen posible junto al resto de los voluntarios. 

Hoy en la comarca todos ven la realidad, la integración e inclusión con naturalidad. 

Nadie representa individualmente al encuentro deportivo sino que se instaló el concepto de 

gran familia que interactúa con igualdad de derechos y obligaciones, esfuerzo y placer. Un encuentro 

que ha fomentado la unión y la libertad, el dar para recibir, el afecto antes que nada. 

La inclusión total de las personas es algo que debemos producir entre todos simultáneamente. 

cada uno aportando su grano en el rol que pueda desempeñar pero sobre todo apuntar al área del 

humanismo que debiera ser común a todos. 

La visión del proyecto es y será siempre, mejorar en el futuro. integrar otros países al encuentro. 

integrar al mundo. 

por ello mi solicitud por este intermedio de obtener la anuencia para poder transmitir la 

invitación: “7º encuentro 2010”. acompáñanos y súmate a nuestra familia y comparte nuestro 

lema: “en la comarca de los cerros y el Mar somos libres de ser felices”. 
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Primer desafío de los juegos marcha aventura por el bosque 

el baloncesto un juego de equipos de alta complejidad 

Por intermedio de los mismos participantes se promociona el evento 
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el respeto y la demostración que estas personas son verdaderos y dignos  patriotas no debe faltar 
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Resumen: 

La televisión es, quizás, el medio de comunicación más extendido entre los y las adolescentes 

independientemente de la raza, el género, el nivel cultural y/o social e incluso de las capacidades cognitivas. 

De hecho, desde la teoría ecológica (Bronfenbrenner, 1986), el medio televisivo se concibe como uno de los 

contextos más influyentes en el desarrollo de la persona y se considera al telespectador como un sujeto activo 

que elige y procesa la información. Sin embargo, las investigaciones que abordan las pautas de consumo 

televisivo y los valores percibidos son escasos y, más aún, en el ámbito de las dificultades del desarrollo y del 

aprendizaje. 

en este trabajo se estudian los hábitos televisivos y la percepción de valores en los personajes de identificación 

en dos submuestras, adolescentes con síndrome de down y adolescentes estándar, mediante la administración 

del cuestionario de hábitos televisivos (cH-tV.01) y el de Valores y televisión (Val_tv 0.1). Los resultados 

hallados permiten concluir que los adolescentes con síndrome de down y los adolescentes estándar apenas 

difieren en sus hábitos de consumo televisivo situándose las diferencias principalmente en los valores 

percibidos así como en los motivos esgrimidos para la elección de los personajes de identificación de sus 

programas preferidos. 

Palabras clave: 

Hábitos televisivos, valores, identificación, adolescencia, síndrome de down. 

http:cH-tV.01
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1. TeleVIsIón y ValoRes en la adolescencIa 

La televisión es, hoy en día, uno de los medios de comunicación más integrados en la vida diaria 

de las personas de manera que junto con la familia y la escuela constituye uno de los contextos 

más influyentes en el desarrollo de las generaciones más jóvenes, pero no se trata de una influencia 

objetiva y unidireccional del medio hacia el sujeto sino que su influjo depende más del modo en el 

que el espectador interprete y perciba los contenidos televisivos así como de las características del 

contexto de recepción. es decir, no se considera al telespectador como un sujeto pasivo sino que 

selecciona y decodifica la información construyendo el mensaje con el que finalmente se queda 

(Bronfenbrener, 1986). 

algunos niños y adolescentes con dificultades en el desarrollo y el aprendizaje pueden presentar 

mayor vulnerabilidad a la exposición al medio debido a sus características personales, entre ellas 

el colectivo de personas con síndrome de down. Desde una perspectiva evolutiva, el adolescente 

con síndrome de down comparte los problemas de cualquier otro adolescente (la percepción de los 

cambios, deseo de reforzar la propia identidad, deseo de pertenencia a un grupo, afán de independencia 

etc.), todo ello matizado por sus características especiales (aierbe, 2005; Górriz, 2009; troncoso, Del 

cerro y ruiz, 2001). Destacan el desfase entre edad biológica, mental y lingüística; la dificultad en 

las tareas relacionadas con la “teoría de la mente” (tan importante para la comprensión del mundo 

social), en las de reconocimiento emocional y debilidad del lenguaje expresivo. Los estudios que han 

investigado estas cuestiones plantean la posibilidad de que los niños con síndrome de down tengan 

una particular respuesta fija cuando no están seguros de la respuesta correcta. 

todos estos aspectos pueden tener repercusiones para los adolescentes con síndrome de down 

en ámbitos como la identificación con los personajes televisivos, la percepción de valores en dichos 

personajes e incluso a la hora de seguir la narración de un programa. De ahí el interés por conocer 

la utilización que hacen del medio y cómo perciben los mensajes emitidos por la televisión ya que 

pueden no tener habilidades o estrategias suficientes para discernir informaciones y entenderlas 

por si mismos. esto nos permitirá asimismo analizar si hay patrones diferenciales en el consumo 

televisivo con respecto a los adolescentes estándar. 

La televisión es una de las principales fuentes de información para los adolescentes, si bien 

éstos destacan más la capacidad de entretener y divertir (França y Huertas, 2001). en diferentes 

estudios se hace un retrato del consumo televisivo en los adolescentes donde se señala que de 

media, éstos pasan entre 2 y 4 horas diarias frente al televisor, que un elevado porcentaje de ellos, 

independientemente de la edad, tienen televisor en la habitación con el consiguiente riesgo de un 

alto consumo televisivo así como la tendencia a fomentar el visionado en solitario (Sohuquillo, 

2005). Sin embargo, la televisión por si misma posee una potencialidad educativa por lo que los 

posibles efectos nocivos pueden solventarse si no ocupa todo el tiempo de ocio y se combina con 

otras actividades como hacer deporte, leer, jugar y un estilo de mediación adecuado (aguaded, 

1999; Ferrés, 2002). 
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Sobre las preferencias relacionadas con géneros televisivos los y las adolescentes eligen 

principalmente las teleseries, mientras que películas, deportes, documentales y concursos son los 

menos elegidos (Medrano, palacios y aierbe, 2007). Éstos ven la televisión fundamentalmente en 

el hogar por lo que hay que tener en cuenta la mediación parental, referida al grado de control y 

guía ejercido por los padres y madres sobre el visionado de televisión. puede ser de diversos tipos: 

mediación restrictiva (imposición de reglas explícitas de visionado de la televisión); covisionado 

(visionado conjunto entre padres e hijos o hijas); mediación instructiva (explicación de determinados 

programas, comportamientos o situaciones que aparecen en los programas) y mediación desenfocada 

(no ejercer ningún control ni guía sobre el visionado). De acuerdo a algunos estudios previos realizados, 

los estilos que se perciben en mayor proporción son el covisionado y la mediación instructiva, a pesar 

de que principalmente los adolescentes confiesan no tener intromisión parental sobre lo que ven 

en televisión. Sin embargo, algunas investigaciones señalan que los padres de niños de inteligencia 

media tienden más a prohibir algunos programas frente a los padres de niños más inteligentes que 

tienden a discutir con ellos sobre los contenidos televisivos (Del río, Álvarez, Del río, 2004). 

por otra parte, se ha hallado que dependiendo del estilo de mediación parental percibido se 

da mayor o menor importancia a unos u otros valores, es decir, que existe influencia del estilo de 

mediación sobre la percepción por los adolescentes de los valores en los personajes de sus programas 

preferidos (aierbe, Medrano, palacios, 2006; aierbe, Medrano, orejudo, 2008). No obstante, no 

se puede pasar por alto que la adolescencia es la etapa de vida en la cual el sujeto está construyendo 

sus valores y su identidad personal, circunstancia en la que intervienen multitud de factores, 

entre los que se encuentra la televisión. Los mensajes televisivos están cargados de componentes 

emocionales y elementos simbólicos que favorecen la identificación con los personajes (pindado, 

2006), proporcionan modelos que tienen una personalidad, un estilo, unas conductas típicas, la 

defensa de unos valores etc. 

Los valores se entienden como la construcción de una meta que expresa intereses que se 

relacionan con el dominio motivacional (Swchartz, 2003). en cuanto a qué valores aparecen como 

más predominantes en la televisión actual, Benítez (2005) afirma que se anima a un consumo 

masificado tanto de objetos como de imágenes, una cultura hedonista que defiende la presencia de 

valores permisivos, la diversión momentánea, el individualismo, la relajación y el vivir y el disfrutar 

el instante, sin desarrollar una conciencia crítica, más bien fomentando la pasividad acrítica. Los 

valores antisociales aparecen con más frecuencia que los prosociales en televisión y de esta manera 

pueden llegar a constituirse como modelos de conducta. Sin embargo, otros autores apuestan 

por defender una televisión que no tiene tanta capacidad de absorber e imponer sus significados 

subrayando la relación entre adolescencia y televisión como compleja, pero no por ello negativa, ya 

que puede ser modelo de valores y conductas sociales positivas (Medrano, 2005). en definitiva, no 

existe unanimidad entorno a la relación positiva o negativa de la televisión y valores o actitudes de 

la juventud. 
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en el ámbito de las dificultades del desarrollo y el aprendizaje, los estudios realizados sobre 

hábitos televisivos y percepción de valores son escasos. Dentro de ellos se hallan los trabajos 

referidos a accesibilidad a la televisión de personas con alteraciones sensoriales (ceguera/sordera) o 

los de cultura audiovisual como elemento de integración y participación social (Benavides, 1992). 

en lo que respecta al síndrome de down los estudios se ciñen casi exclusivamente a la utilización 

de la televisión como actividad de ocio. Bajo dicha perspectiva, el estudio de izuzquiza (2004), 

muestra que el consumo televisivo ocupa los primeros puestos en actividades de ocio practicadas 

entre los 6 y los 20 años por personas con síndrome de down. otras investigaciones (casado, 

2003; Discapacidades humanas, 2009) se han centrado más en la imagen que tienen las personas 

con síndrome de down sobre los medios de comunicación o en la visibilidad de las personas con 

discapacidad en los medios a través de series e informativos. 

Una vez contextualizado el estudio a realizar, los objetivos de este trabajo son los siguientes: 

1.	 analizar la posible existencia de diferencias en el consumo televisivo recogido a través de 

los indicadores en una muestra con síndrome de down y otra muestra estándar. 

2.	 comprobar la posible existencia de diferencias en la percepción de valores en el personaje 

favorito en una muestra de adolescentes con síndrome de down y otra estándar. 

3.	 estudiar la relación entre los valores percibidos en el personaje televisivo favorito y los 

hábitos televisivos en una muestra de adolescentes con síndrome de down y otra estándar. 

2. esTudIo emPIRIco 

2.1. Participantes 

en el estudio han participado 60 sujetos en total, divididos en dos submuestras: adolescentes 

con síndrome de down (n=12) y adolescentes estándar (n=48). el acceso a la participación de los 

adolescentes con síndrome de down se ha llevado a cabo a través de la Fundación Síndrome de 

Down del país Vasco. La elección de dicha submuestra se realizó en base a los criterios de edad (de 

14 a 20 años) así como de capacidad comunicativa y de comprensión. Los adolescentes estándar en 

su totalidad son alumnos del instituto Martín de Bertendona de Bilbao. 
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Tabla 1. Tabla de contingencia: sexo y subgrupos (síndrome de down y estándar) 

rasgo total 
S.Down estándar 

Sexo 

Mascumasculino 

Femenfemenino 

total 

recue 
recuento 

% del total 

recue 
recuento 

% del total 

recue 
recuento 

% del total 

4 

6,7% 

8 

13,3% 

12 

20,0% 

24 

40,0% 

24 

40,0% 

48 

80,0% 

28 

46,7% 

32 

53,3% 

60 

100,0% 

2.2. instrumentos 

en esta investigación se han utilizado dos instrumentos administrados de manera conjunta. el 

primer instrumento, denominado cuestionario de hábitos televisivos (cH-tV.01) ha sido creado y 

validado por Medrano, cortés palacios, (2007). consta, al comienzo, de una parte descriptiva donde 

se recogen datos sobre estudios y situación laboral de los padres de los adolescentes. La segunda parte 

del cuestionario consta de 25 ítems que responden a los siguientes indicadores: 1.- permanencia en 

horas frente al televisor; 2.- actividades alternativas al visionado de televisión; 3.- selección previa; 

4.- estilos de mediación parental percibidos; 5.- contenido de conversación con amigos; 6.- número 

de aparatos y ubicación; 7.- finalidad del visionado de televisión; 8.- preferencias televisivas; 9.- 

identificación con personajes. el indicador sobre identificación con personajes se ha extraído de la 

escala validada de empatía e identificación con los personajes de igartua y páez (1998). 

el segundo instrumento, denominado Valores y televisión (Val_tv 0.1), Schwartz (SVS) 

(2003) ha sido utilizado para analizar los valores percibidos en los programas de televisión preferidos 

por los adolescentes. La escala consta de 21 ítems referidos a 10 dominios de valor, cuya respuesta de 

tipo Likert (mucho, bastante. poco, nada) hace referencia al grado en que el adolescente ve reflejado 

el enunciado referido a cada valor en el programa favorito seleccionado. Los dominios de valor 

son los siguientes: 1.- autodirección; 2.-estimulación; 3.-hedonismo; 4.-logro (éxito); 5.-poder; 

6.-seguridad; 7.-conformidad; 8.-tradición; 9.-benevolencia; 10.-universalismo. 

además de los cuestionarios, a los sujetos con síndrome de down se les aplicó una entrevista 

semiestructurada que consta de 8 ítems en total a fin de conocer el grado de comprensión de la 

realidad que poseían. 

http:cH-tV.01
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2.3. Procedimiento 

La administración de las pruebas se llevó a cabo de manera diferencial para el grupo de adolescentes 

con síndrome de down y el grupo estándar. para la muestra estándar la administración de las 

pruebas duró 60 minutos de forma grupal durante la hora de tutoría semanal de cada clase que 

se había prestado a participar en el estudio. para la muestra de sujetos con síndrome de down, la 

administración de las pruebas tuvo una duración media de 60 minutos por sujeto y se realizó de 

manera individual. en este caso la investigadora completaba las pruebas con las respuestas emitidas 

por los y las adolescentes con el fin de asegurar una buena comprensión por parte de los sujetos. 

2.4. Resultados 

el análisis estadístico de resultados se ha centrado en tres aspectos principalmente. 

el análisis de posibles diferencias en los indicadores de hábitos televisivos entre la muestra de 

sujetos con síndrome de down y la muestra estándar. 

el análisis de posibles diferencias en los dominios de valor entre la muestra de sujetos con 

síndrome de down y la muestra de sujetos estándar. 

el análisis de posibles diferencias en las relaciones entre hábitos televisivos y percepción de 

valores en cada una de las muestras. 

Los análisis concretos a realizar han sido los siguientes: estadísticos descriptivos, estudio de 

frecuencias, tablas de contingencia y análisis de correlaciones existentes entre las variables. para el 

análisis de los resultados se ha utilizado el paquete estadístico SpSS 11.0. 

2.4.1. Hábitos televisivos 

en el indicador permanencia, o número de horas ante la televisión, no existen diferencias significativas 

entre las submuestras siendo la media de horas 3,33 en ambos grupos entre semana y de 8,67 horas 

el fin de semana en la submuestra con síndrome de down y de 6,07 horas en la estándar. 

en cuanto a las actividades alternativas al consumo televisivo, se asumen varianzas iguales 

en todas las actividades alternativas (leer, uso de internet, escuchar música, estar con la familia, estar 

con amigos, uso del móvil) existiendo diferencias significativas entre los grupos en las actividades 

de escuchar música y estar con la familia. en estas actividades, la submuestra con síndrome de 

down dice estar más horas con la familia (13,58 horas semanales frente a 7,81 horas). Sin embargo, 

en las actividades de escuchar música (11,75 horas semanales frente a 7,38 horas) la media de la 

submuestra estándar es mayor. 

Sobre el tipo de selección que realizan a la hora de encender el televisor, no existen diferencias 

significativas. La mayoría (50% de la submuestra con síndrome de down y 35,4% de la estándar) 

en ambos grupos selecciona de antemano la programación a consumir. Sin embargo, sí existen 
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diferencias sobre la cantidad de televisión que les gustaría ver: el 66,7% de la submuestra con 

síndrome de down afirma que le gustaría ver más la televisión mientras que un 50% de la muestra 

estándar afirma querer ver las mismas horas que ven actualmente. 

en lo referente a los estilos de mediación parental percibidos, existen diferencias significativas 

entre los grupos en los ítems “mis padres y yo nos reímos de las cosas que vemos en televisión” y 

“mis padres me orientan sobre lo que está bien y mal cuando vemos la televisión juntos”. Un 41,7% 

de la submuestra con síndrome de down afirma que casi nunca se ríe con sus padres de las cosas 

que ven en televisión frente a un 64,6% de la submuestra estándar que afirma que lo hace muchas 

veces. respecto a si existe orientación sobre lo que está bien y mal de la televisión, un 66,7% de 

los sujetos con síndrome de down afirman que sus padres nunca les orientan aunque el 25% de 

los sujetos afirma que hay orientación en muchas ocasiones. en la submuestra estándar el 16, 7% 

afirma que nunca le orientan mientras el 35,4% dicen que sus padres les orientan muchas veces. 

en las demás cuestiones no existen diferencias significativas entre ambos grupos. La mayoría de 

sujetos, independientemente de la submuestra afirman que los progenitores no se entrometen ni en 

la programación que ven, ni en el número de horas, además de no comentar ni explicar nada de lo 

que aparece en la televisión casi nunca o nunca. 

existen diferencias significativas entre ambas submuestras en relación a si hablan con los 

amigos sobre lo que ven en televisión y sobre la frecuencia con la que lo hacen. en el grupo con 

síndrome de down, afirman no hablar casi nunca de televisión con los amigos, por lo que, casi 

nunca, es el tema principal de conversación. en la submuestra estándar, hablan muchas veces con 

los amigos de televisión y algunas veces es el tema principal. 

en relación con el número de televisores y su ubicación, no hay diferencias estadísticamente 

significativas ni en el número de aparatos de televisión (entre 2 y 3 por hogar) ni sobre si tienen o 

no televisión en la habitación, ya que un porcentaje elevado en cada una de las submuestras (41,7% 

de los sujetos con síndrome de down y 62,5% de los estándar) dice disponer de este aparato en su 

cuarto. tampoco existen diferencias significativas sobre la finalidad del visionado de la televisión 

en ambas submuestras. La mayoría (41,7% de la submuestra con síndrome de down y 54,2% de la 

estándar) la ven para entretenerse. 

respecto a las preferencias televisivas, en ambos grupos los programas preferidos son las series, 

realitys, dibujos animados y musicales, los menos seguidos son los documentales. ahora bien, los 

motivos por los que éstos les gustan difieren en uno y otro grupo: en la submuestra con síndrome 

de down se aluden a motivos como “me gusta el programa”, “me hace reír” o “me gusta la serie”; 

ningún motivo es nombrado más de una vez; mientras que en la submuestra estándar los motivos 

más repetidos son “es divertido” y “baila bien”. 

por otra parte, no existen diferencias entre las submuestras en el grado de identificación con 

éstos, aunque sí difieren respecto a la cantidad de personajes favoritos nombrados (12 los del grupo 

con síndrome de down frente a tres los del grupo estándar). ejemplos de ellos, y que se citan en 
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ambos grupos son: Bart Simpson (Los Simpson) y Hanna Montana (Hanna Montana). también 

se hallan diferencias significativas entre los grupos en los resultados obtenidos sobre los motivos 

por los que les gustaba/disgustaba su personaje favorito: mientras que a un 75% de los sujetos de 

la submuestra con síndrome de down dice que su personaje le gusta mucho por su inteligencia, a la 

mayoría de los sujetos de la submuestra estándar esta característica les resulta indiferente (29,2%). 

2.4.2. Percepción de valores en el personaje de identificación del programa favorito 

Los resultados muestran diferencias significativas entre los grupos en la percepción de valores en los 

personajes de sus programas favoritos (ver tabla 2). La submuestra con síndrome de down percibe 

a sus personajes de sus programas favoritos como menos representativos de valores como el poder, 

logro, y benevolencia, sin embargo en el valor conformidad sucede lo contrario, la submuestra 

estándar percibe a sus personajes como menos representativos de este valor que los sujetos con 

síndrome de down. 

2.4.3. Relación entre los hábitos televisivos y la percepción de valores 

De acuerdo a las correlaciones de pearson aplicadas, en el grupo con síndrome de down existe 

influencia positiva entre el número de horas de visionado de televisión (permanencia) y la percepción 

del valor éxito (logro) en el personaje favorito (r = 0,836). por otro lado, parece haber una relación 

entre los motivos por los que se prefiere a un personaje y percibir en dicho personaje determinados 

valores. en concreto, existe relación positiva entre encontrar atractivo físicamente al personaje 

favorito y percibir en él los valores de estimulación (r= 0,794) y autodirección (r= 0,775). De igual 

manera existe relación inversa con los valores conformidad (r= -0,671) y éxito (r= - 0,701). 
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Tabla 2. Prueba T para comparación de medias en percepción de valores 

prueba de 
Levene para 
la igualdad 
de varianzas 

prueba t para la igualdad de medias 

F Sig. t gl Sig. 
(bilateral) 

Diferencia 
de medias 

error 
típ. de la 
diferencia 

95% intervalo de 
confianza para la 

diferencia 

inferior Superior 

Se han 

poDer asumido 
varianzas 3,015 ,088 -3,827 56 ,000 -,7899 ,20640 -1,20332 -,37639 

iguales 

No se han 
asumido 
varianzas -3,324 14,755 ,005 -,7899 ,23765 -1,29714 -,28257 

iguales 

Se han 

LoGro asumido 
varianzas 2,927 ,093 -3,044 57 ,004 -,7287 ,23940 -1,20812 -,24933 

iguales 

No se han 
asumido 
varianzas -3,952 26,750 ,001 -,7287 ,18441 -1,10726 -,35019 

iguales 

Se han 

HeDoNiSM asumido 
varianzas ,417 ,521 -,201 57 ,841 -,0426 ,21168 -,46643 ,38133 

iguales 

No se han 
asumido 
varianzas -,204 17,443 ,840 -,0426 ,20809 -,48074 ,39563 

iguales 

Se han 

eStiMULa asumido 
varianzas ,498 ,483 -,935 58 ,354 -,2500 ,26740 -,78526 ,28526 

iguales 

No se han 
asumido 
varianzas -,836 15,030 ,416 -,2500 ,29903 -,88725 ,38725 

iguales 

Se han 

aUtoDire asumido 
varianzas ,193 ,662 -,572 58 ,569 -,1563 ,27306 -,70284 ,39034 

iguales 
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No se han 
asumido 
varianzas -,581 17,260 ,569 -,1563 ,26896 -,72307 ,41057 

iguales 

Se han 

UNiVerSa asumido 
varianzas ,718 ,400 -1,181 58 ,242 -,3646 ,30869 -,98249 ,25333 

iguales 

No se han 
asumido 
varianzas -1,036 14,768 ,317 -,3646 ,35188 -1,11562 ,38646 

iguales 

Se han 

BeNeVoLe asumido 
varianzas ,896 ,348 -3,552 58 ,001 -,8437 ,23752 -1,31919 -,36831 

iguales 

No se han 
asumido 
varianzas -4,124 21,061 ,000 -,8437 ,20460 -1,26915 -,41835 

iguales 

Se han 

traDicio asumido 
varianzas 1,001 ,321 -1,395 57 ,168 -,3803 ,27263 -,92625 ,16561 

iguales 

No se han 
asumido 
varianzas -1,241 15,029 ,234 -,3803 ,30637 -1,03323 ,27259 

iguales 

Se han 

coNForMi asumido 
varianzas 6,090 ,017 -2,139 58 ,037 -,5729 ,26780 -1,10898 -,03685 

iguales 

No se han 
asumido 
varianzas -1,668 13,459 ,118 -,5729 ,34351 -1,31247 ,16663 

iguales 

Se han 

SeGUriDa asumido 
varianzas ,927 ,340 -,696 57 ,489 -,2128 ,30556 -,82463 ,39910 

iguales 

No se han 
asumido 
varianzas -,615 14,931 ,548 -,2128 ,34577 -,95006 ,52453 

iguales 
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Finalmente, en relación con las preferencias televisivas, la preferencia por ver los informativos 

correlaciona con la percepción en los personajes de los valores de benevolencia y conformidad (r= 

0,695 y r= 0,620). Los géneros de crónica rosa y talk show parecen tener una relación directa con 

la percepción del valor estimulación con una r= 0,665 mientras que el valor tradición correlaciona 

con una r=0,582 con la programación de género musical. La preferencia por concursos correlaciona 

altamente con la percepción del valor hedonismo, de manera moderada con la estimulación y en 

menor grado con el valor universalismo (r= 0,867, r= 0,643, r= 0,590 respectivamente). 

3. dIscusIón 

Una primera lectura global de los datos hallados indica que, en general, existen pocas diferencias 

significativas entre las submuestras en lo que respecta a los hábitos televisivos. La media de horas 

diarias de visionado en ambos grupos es de 3,33, dato que corrobora los aportados por otras 

investigaciones. el hecho de que no existan diferencias significativas en el número de horas que 

la submuestra con síndrome de down ve la televisión, indica que este medio, tal y como afirma 

izuzquiza (2004), está igual de integrado en sus vidas como en la de los sujetos sin dificultades del 

desarrollo y el aprendizaje. 

en lo referente a las actividades alternativas a ver la televisión, el hecho de que los adolescentes 

con síndrome de down, a pesar de que pasen más tiempo con la familia con respecto a los estándar, 

señalen que sus padres nunca les orientan sobre lo que ven en la televisión ni comentan nada 

durante el visionado puede interpretarse o bien que ese tiempo no lo pasan viendo la televisión 

o, que la vean conjuntamente padres e hijos sin comentar nada sobre la programación. también, 

puede plantearse si el tipo de mediación ejercida por los padres y madres de la submuestra con 

síndrome de down es del tipo desenfocado, aspecto que debería investigarse en estudios futuros con 

una muestra más grande. este resultado destaca por el hecho de que, de acuerdo al marco teórico, 

los adolescentes con síndrome de down pueden tener ciertas dificultades para comprender algunos 

contenidos televisivos (Dito, prieto y Duste, 2004), circunstancia donde deberían entrar en juego 

los padres, ya que es en el hogar dónde ven principalmente el televisor. tampoco concuerda el dato 

de que los padres de los adolescentes no imponen normas sobre horarios ni programaciones con que 

un elevado porcentaje de los adolescentes con síndrome de down afirme querer ver más televisión. 

por otro lado, si bien hablar con las amistades sobre los programas que ven en televisión 

podría considerarse como una variable mediadora entre los sujetos y la televisión, en el caso de 

la submuestra con síndrome de down esta influencia no se daría ya que estos adolescentes no 

comparten sus experiencias televisivas con los amigos. así pues, teniendo en cuenta que las opiniones 

y conversaciones con los demás ejercen influencia sobre las propias concepciones pudiendo 

modificarlas, la situación de visionado de la programación en el grupo con síndrome de down no 

parece ser la más adecuada según los expertos. como se ha comentado anteriormente, los posibles 
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efectos nocivos derivados de la programación televisiva pueden paliarse si se dan determinadas 

circunstancias o medidas (Ferrés, 2002). parece que en este caso, en el que podría parecer más 

lógico hacer hincapié en un buen visionado de la televisión con el aporte de orientación y guía por 

parte de los padres, esas circunstancias no se dan. puede que en este hecho tenga relevancia que 

los y las adolescentes de este estudio afirmen disponer de televisor en la habitación, circunstancia 

que parece predisponer a un visionado más solitario independientemente de la submuestra a la que 

pertenezcan. 

en cuanto a la finalidad del visionado de televisión, ambas submuestras priorizan el 

entretenimiento frente a otras opciones. este dato concuerda con el hecho de que ambas afirmen 

preferir programas como series, realitys, dibujos animados o musicales frente a los documentales, 

que pudieran tener un componente más formativo. asimismo, va en la línea de los datos obtenidos 

en investigaciones anteriores (aierbe y Medrano, 2007; Medrano, palacios y aierbe 2007). 

Sin embargo, los resultados sí muestran diferencias entre los grupos acerca de los motivos 

por lo que les gusta su personaje preferido. Mientras en la submuestra con síndrome de down 

de todas las características la que más aluden es a la inteligencia del personaje, en la submuestra 

estándar esta característica les resulta indiferente frente, por ejemplo, al atractivo físico. parece 

que las características físicas de los personajes no son relevantes para los sujetos con síndrome de 

down, dato que se corrobora al comprobar los motivos aludidos al preguntar por qué les gusta ese 

personaje en concreto. Los sujetos con síndrome de down hacen referencia a motivos que parece 

afectarles más a ellos (me hace reír, me gusta el programa, fui a un casting con ella ), sin embargo la 

submuestra estándar aduce motivos referentes al personaje (es simpático, baila bien, es guapo ) y en 

un porcentaje alto esos motivos son de carácter físico. 

en lo referente a la percepción de valores, los datos obtenidos en el grupo con síndrome 

de down corroboran la teoría de que a estos sujetos les cuesta ver el punto de vista del otro (lo 

relacionado con la 	teoría de la mente	), en este caso el personaje favorito, ya que existe cierta 

tendencia por parte de los sujetos a emitir una respuesta fija. esta circunstancia se puede deber a 

que quizás les cueste más intentar pensar en cómo otros actuarían, tal y como se ha señalado en el 

apartado teórico. a pesar de esto, parece existir una relación entre encontrar físicamente atractivo 

al personaje y los valores estimulación y autodirección, y de forma inversa con el de conformidad. 

en este sentido, parece que estos sujetos asocian el atractivo con la autonomía y la rebeldía. Sin 

embargo, no se pueden aportar aseveraciones concluyentes en base a los datos obtenidos, ya que la 

tendencia a emitir una respuesta fija puede alterar dichos resultados y su fiabilidad. 

cabe señalar como una limitación de este trabajo el escaso número de sujetos a los que se 

ha tenido acceso en la submuestra con síndrome de down. este hecho ha tenido consecuencias a 

nivel estadístico, ya que en algunas ocasiones los datos no podían compararse debido al reducido 

tamaño de la submuestra con síndrome de down. La réplica de este trabajo con una muestra mayor 

permitiría hacer análisis por grupos de edad o en función del sexo de los sujetos, ya que en este 
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trabajo se ha tratado de manera global las submuestras en función de su rasgo, síndrome de down 

o estándar. además, podría ser interesante realizar nuevos estudios de correlación con respecto a los 

hábitos televisivos y la percepción de valores, sin embargo, es necesario elaborar instrumentos más 

adecuados a estas poblaciones para poder asegurar una fiabilidad mayor en los resultados. 

Sería igualmente importante estudiar de manera profunda e individualizada cada caso 

presentado, de manera que se puedan llegar a conocer, además de con pruebas cuantitativas, los 

gustos y preferencias de cada sujeto de manera cualitativa y así poder realizar estudios más profundos 

acerca de los hábitos televisivos, la percepción de valores e identificación con personajes de los 

programas que más les gustan. 
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Resumen: 

La noción de discapacidad centra su interpretación en la expresión de las limitaciones del funcionamiento 

individual dentro de un contexto social lo cual puede representar una desventaja para la persona con 

Síndrome de Down. 

Una parte sustancial de las dificultades que tienen las personas con discapacidad no son atribuibles a su 

propio déficit sino a las barreras físicas, comunicacionales, sociales que restringen la participación en su 

ámbito natural. estas barreras, al igual que los recursos para reducirlas, se pueden encontrar en todos los 

elementos y estructuras del sistema: familia, escuela, comunidad, clubes, políticas. 

La estrategia propuesta está centrada en el proceso de inclusión de personas con Síndrome de Down en un 

club social y deportivo, de alta incidencia en el ámbito futbolístico. Desde el diseño hasta su implementación 

propone identificar oportunidades para facilitar el nivel de participación en actividades generales, desde la 

valoración de capacidades y habilidades de sus socios con déficit intelectual, implementando los ajustes 

razonables, con la provisión de apoyos individualizados, el uso de resultados personales relacionados con 

la calidad de vida. promueve eventos de sensibilización en espacios y tiempos deportivos de impacto en la 

sociedad combatiendo los estereotipos y prejuicios. posibilita dar respuesta a la formación profesional. 

Palabras clave: discapacidad intelectual, funcionamiento, participación, autodeterminación, apoyos 

generalizados, calidad de vida, calidad de gestión. 
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Mi intervención va a centrarse en compartir los lineamientos de un programa de intervención 

en un club social y deportivo que promueve el diseño y la actuación en un entorno capaz de ser 

compartido y vivido por todas las personas independientemente de sus capacidades. 

el marco teórico está centrado en el contexto de un paradigma de discapacidad emergente, 

desde una perspectiva socio ecológica y un modelo multidimensional del funcionamiento humano. 

en segundo lugar, en conceptos de gran importancia por las implicaciones que poseen para las 

personas con Síndrome de Down: ejercicio de sus derechos, la autodeterminación, la equiparación 

de oportunidades y la accesibilidad como facilitadores de calidad de vida y bienestar. 

La nueva conceptualización propuesta por la organización Mundial de la Salud, -ciF, 2001- 

(1) refiere discapacidad como una interacción multidireccional entre la persona con déficit funcional 

y el contexto socio ambiental en que se desenvuelve. tiene su origen en una condición de salud: 

deficiencias en las funciones y/o estructuras corporales, limitaciones de la actividad y/o restricciones 

en la participación dentro de un contexto de factores contextuales –ambientales, personales–. 

La convención sobre los Derechos de las personas con Discapacidad -Naciones Unidas, 2006- 

(2) entiende que “las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias físicas, 

mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan 

impedir su participación plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demás”. 

esta visión consagrada tanto en la clasificación del Funcionamiento, de la Salud y de la 

Discapacidad (o.M.S.) como la convención internacional sobre los Derechos de las personas 

con Discapacidad ponen el acento en una concepción de la discapacidad como resultante de la 

interacción de factores funcionales presentes en la propia persona y del entorno en que ésta se 

desenvuelve. 

este nuevo enfoque sostiene que una parte sustancial de las dificultades y desventajas que 

tienen las personas con discapacidad a la hora de participar en igualdad de condiciones en la vida 

social, económica, deportiva, recreativa, cultural, pueden ser atribuidas tanto a las limitaciones 

funcionales asociadas a la discapacidad como a las barreras físicas, comunicacionales, sociales, 

carencias u obstáculos del entorno que restringen el derecho a la participación en su ámbito 

natural. 

para llegar a esta nueva conceptualización se ha transitado desde un enfoque individual-

biológico de persona con un estado de salud que requería acciones terapéuticas de habilitación/ 

rehabilitación y la adaptación de la persona al ambiente a un enfoque social que aborda el citado 

marco multidimensional del funcionamiento humano, el alineamiento del concepto de calidad de 

vida con el paradigma de apoyos y la evaluación de los resultados personales relacionados con ella (3). 

este nuevo enfoque supone una perspectiva más amplia que considere los Derechos y Dignidad 

de las personas con Síndrome de Down, con énfasis en mejorar la relación entre la persona y 

su entorno mediante ajustes razonables, superar los obstáculos ambientales como condicionantes 
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tanto del origen de las discapacidades como de la solución de los problemas que conllevan. como 

consecuencia, las acciones de equiparación de oportunidades requieren promover la accesibilidad en 

la caracterización del entorno. 

La oNU define equiparación de oportunidades (4) como el 	proceso a través del cual 

diversos sistemas de la sociedad y del ambiente, tales como servicios, actividades, información y 

documentación, están disponibles para toDoS, particularmente para personas con discapacidad	. 

La igualdad de oportunidades no es tratar a todas las personas de la misma manera, sino darle 

a cada una lo que necesita para acceder a lo mismo. 

en esta perspectiva socio-ecológica sobre la discapacidad y el modelo multidimensional del 

funcionamiento humano es necesario analizar los elementos que facilitan y obstaculizan el proceso 

de equiparación de oportunidades de participación social y deportiva, las implicaciones que supone 

en el ámbito profesional respecto a los conocimientos y recursos que hagan posible atender a las 

necesidades físico deportivas, recreativas y culturales de las personas con Síndrome de Down. 

La aaMr -2002- refiere que la discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones 

significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado 

en habilidades prácticas, sociales y conceptuales. (Luckasson y cols., 2002, p. 8). (5) 

tal definición propone cinco dimensiones –habilidades intelectuales, conducta adaptativa 

(conceptual, social y práctica), participación, interacciones y roles sociales, salud (física, mental, 

etiología), contexto (ambiente y cultura) que abarcan aspectos diferentes de la persona y el ambiente 

con vistas a mejorar los apoyos que permitan a su vez un mejor funcionamiento individual. (6) 

Las limitaciones de una persona se convierten en discapacidad como consecuencia de la 

interacción de la persona con un ambiente que no le proporciona el adecuado apoyo para reducir 

sus limitaciones funcionales. Una forma de reducir las limitaciones funcionales y por tanto la 

discapacidad consiste en intervenir o proveer servicios y apoyos que se centren en la conducta 

adaptativa y en el nivel del papel que se desempeña en la sociedad (7) 

el concepto de Apoyo es central en la nueva definición de discapacidad intelectual. con los 

apoyos adecuados el funcionamiento de la persona mejora, lo cual conlleva a considerar que la 

discapacidad intelectual no es una condición estática. puede persistir un funcionamiento intelectual 

inferior a la media y, no obstante, ello no es por sí solo el determinante de la existencia de importantes 

limitaciones en el funcionamiento vital de una persona. 

“apoyos son recursos y estrategias que pretenden promover el desarrollo, educación, intereses 

y bienestar personal de una persona y que mejoran el funcionamiento individual. La evaluación de 

las necesidades de apoyo puede tener distinta relevancia dependiendo de si se hace con propósito de 

clasificación o de planificación de apoyos” (8) 

Los apoyos pueden provenir de la misma persona con Síndrome de Down -habilidades, 

competencias, información-; otras personas -familia, amigos, compañeros, vecinos-; tecnología 

-ayudas técnicas-, servicios -rehabilitación, comunitarios-. (8) 
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el principal propósito de los apoyos es incrementar una integración satisfactoria, por tanto, 

ha de tratar de utilizarse apoyos naturales siempre que sea posible; asimismo, los apoyos pueden 

durar toda la vida o pueden fluctuar en diferentes momentos vitales 

Los apoyos pueden ser de carácter general: educación/empleo/deporte con apoyo, la supresión 

de barreras físicas, lectura fácil o de carácter individual diseñados para atender las necesidades y 

capacidades concretas de una persona determinada. (8) 

el apoyo natural es aquel que incluye a las personas, procedimientos o equipamientos 

normalmente disponibles y culturalmente apropiados. por lo tanto, incluye aquellos apoyos 

proporcionados en el entorno que son coherentes con la cultura del lugar y pueden ayudar a la 

persona no solo en el lugar sino fuera de él. Butterworth (1996) 

Si el entorno social es facilitador, el impacto de las limitaciones funcionales se reduce, se 

incrementa la posibilidad de equiparar las oportunidades de participación lo cual incide en el nivel 

de calidad de vida, es decir ejercer el derecho a la autodeterminación, a controlar el propio destino 

–elegir, tomar decisiones, vivir con autonomía– condicionado por factores personales y por el 

ambiente físico, social y actitudinal en el que las personas viven y conducen sus vidas (9). 

La calidad de vida resulta de la compleja interacción de numerosos factores. Históricamente 

este concepto se asocia con tener Bien-estar “buena vida”. posteriormente, se lo comienza a utilizar 

para evaluar las necesidades de las personas y sus niveles de satisfacción; para la planificación y 

provisión de servicios; para evaluar los resultados de programas e intervenciones profesionales desde 

la perspectiva centrada en la persona; para formular políticas sociales y como principio orientador 

para el cambio a nivel personal, comunitario y social. 

La organización Mundial de la Salud (oMS) la define como “la percepción de bien-estar 

sentida por un individuo o grupo de personas” formada por “dos componentes, uno físico y otra 

psicológica: el aspecto físico incluye elementos como la salud, dieta y protección frente al dolor y la 

enfermedad. La psicológica, por su parte, considera aspectos como el estrés, las preocupaciones, el 

placer y otros estados emocionales, tanto positivos como negativos”. 

r. Schalock, refiere Calidad de vida como un concepto que refleja las condiciones de vida 

deseadas por una persona en relación con ocho necesidades fundamentales que representan el núcleo 

de las dimensiones de la vida de cada uno: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar 

material, desarrollo personal, bienestar físico, autodeterminación, inclusión social y derechos. (10) 

calidad de Vida es un constructo multidimensional que se basa en el derecho a la 

autodeterminación o autonomía, el derecho a controlar el propio destino condicionado por factores 

personales y por el ambiente físico, social y actitudinal en el que las personas viven y conducen sus 

vidas. trata sobre lo que la gente “siente” acerca de sus consecuencias. Significa auto-satisfacción de 

la persona con sus condiciones de vida en el hogar, escuela, trabajo y comunidad. 

a partir del paradigma de la autonomía personal, la participación en actividades físicas, 

deportivas, recreativas y culturales incide directamente sobre la salud, el bienestar, la autoestima 
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personal y las relaciones sociales. por lo tanto, es un derecho humano fundamental que favorece el 

desarrollo de las personas con discapacidad intelectual igual que el resto de la ciudadanía. 

La valoración de conceptos como la calidad de Vida y el Derecho a la autodeterminación 

de las personas con Síndrome de Down, requiere consensuar una adecuada gestión y planificación 

programas, recursos y servicios para que puedan responder a las necesidades especificas de cada persona, 

mejorar su calidad de vida y compensar al máximo los déficit que presenta su discapacidad, desde la 

perspectiva de promover la participación activa en los recursos comunitarios, la inclusión educativa, 

laboral, deportiva, recreativa, cultural, social y ofrecer una atención personalizada que desarrolle al 

máximo las capacidades y desempeño de las personas. (11) 

Desafortunadamente, las personas con Síndrome de Down enfrentan numerosas barreras 

ya que son excluidas de participar en las actividades culturales, recreativas y deportivas porque los 

demás infieren una participación inadecuada. además, son escasos los programas y servicios que 

intentan favorecer tal participación. tales actitudes y estereotipos promueven que las personas con 

discapacidad intelectual participen en eventos segregados aún cuando ellas estén dispuestas y sean 

capaces –con los ajustes que requieran– de participar en un entorno integrado y convencional. 

el modelo rehabilitación basado en recursos y servicios específicos, descontextualizados, 

excluyentes, tiene poco impacto en el desarrollo de habilidades y competencias facilitadoras 

de interacción positiva con el entorno. Las estructuras y los programas 	especiales	, separados 

o paralelos, en general, aún cuando son necesarios e importantes, dan cobertura a un mínimo 

porcentaje de personas con discapacidad intelectual. el resto es 	invisible	 y queda excluido también 

de la participación social, recreativa, cultural o deportiva. todo avance en la línea de una mayor 

inclusión y participación está amenazado por las dinámicas sociales excluyentes que, a veces, 

inadvertidamente, penetran en los entornos que se han construido para combatirlas. 

La utilización de los recursos y servicios comunitarios posibilitan el desempeño de funciones 

y roles sociales acordes a la etapa del ciclo vital de la persona y el contexto en el que vive. 

Los beneficios de la participación en actividades generales deportivas, recreativas y culturales 

son efectos de cambio positivo producidos en una persona que llega a vivenciar experiencias 

gratificantes. el propio individuo identifica y experimenta los beneficios, pero también tienen 

repercusión en su entorno familiar y social. Se puede referir, por lo tanto, beneficios de carácter 

físico, psicológico (emocional, cognitivo y conductual) y social. 

Se interpreta la participación inclusiva como signo de calidad de vida y bienestar. De modo 

directo, en cuanto satisfacción de la necesidad de bienestar y, de modo indirecto, como factor 

corrector y de equilibrio ante otros desajustes y carencias de tipo personal o social. todos ellos de 

gran importancia en el desarrollo humano, sobre todo en el marco de relación interpersonal y la 

riqueza que esto implica para el crecimiento como individuo social. en el caso de las personas con 

Síndrome de Down, los beneficios se convierten en factores que posibilitan y potencian la plena 

inclusión. 
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en la medida en que en las instituciones deportivas se ofrezcan actividades que reúnan 

las condiciones básicas para su disfrute por todas las personas, el equipamiento, los servicios, las 

instalaciones, los profesionales con formación integral para una práctica segura y funcional, se estará 

contribuyendo de forma decidida a la calidad de calidad de vida. 

aún cuando las instalaciones deportivas, recreativas, culturales u otras similares sean 

físicamente accesibles, si la información no se ofrece en formato se puede convertir en una barrera 

tan significativa como los obstáculos físicos. Brindar la información y la programación en lenguaje 

sencillo es esencial para facilitar la inclusión de todas las personas con discapacidad intelectual. 

estas barreras, al igual que los recursos para reducirlas, se pueden encontrar en todos los 

elementos y estructuras del sistema: familia, escuela, trabajo, ámbitos deportivos, recreativos, 

culturales, políticas locales y nacionales. en algunas ocasiones constituyen restricciones más graves 

para la participación social que las limitaciones funcionales. 

La universalidad del deporte, así como la participación e inclusión en actividades recreativas 

y deportivas amerita una reflexión para avanzar hacia el desarrollo de políticas y acciones que 

promuevan y potencien sus valores inherentes, añade una dimensión rehabilitadora y de afirmación 

de la autoestima, incidiendo directamente en una mejor calidad de vida y se convierte en expresión 

del desarrollo y bienestar en condiciones de igualdad para todos los ciudadanos incluidos aquellos 

con déficit en sus funciones intelectuales. 

Una forma de facilitar la interacción de la persona con el ambiente consiste en planificar 

acciones en base a la valoración de las necesidades y demandas de la persona -no del diagnóstico-; la 

formación en habilidades; respetar las preferencias e intereses de la persona y su familia; intervenir o 

proveer servicios de la comunidad; desarrollar un perfil de apoyos personales e individualizados que 

se centren en la conducta adaptativa y en el nivel del papel que la persona desempeña en la sociedad. 

por lo tanto, el proceso de inclusión socio-deportiva requiere de cambios en los entornos 

inmediatos (hogar, escuela, trabajo, instalaciones deportivas, etc.) en las estructuras sociales formales 

e informales existentes en la comunidad (transporte, comunicaciones, seguridad social, etc.) y 

también cambios en las normas, criterios y practicas que rigen e influyen en el comportamiento y 

en la vida social de las personas con Síndrome de Down. 

el artículo 30 de la convención sobre los Derechos de las personas con Discapacidad 

-Naciones Unidas, reconoce el derecho de las personas con discapacidad de todas las edades a 

tomar parte en las actividades culturales, recreativas, deportivas, de esparcimiento y turismo en 

igualdad de condiciones que las demás. además, reconoce las contribuciones que pueden realizar al 

enriquecimiento de la sociedad, la participación de las personas con discapacidad en esas actividades. 

La situación de las personas con discapacidad en nuestro país ha mejorado de manera 

importante en los últimos años debido, en gran medida a los avances científicos y tecnológicos, a la 

reivindicación de las propias personas y de sus familias, al compromiso y trabajo de los profesionales, 

a la legislación y al proceso de madurez de la sociedad en general. 
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RIVeR sIn baRReRas 

La perspectiva socio-ecológica sobre la discapacidad y el modelo multidimensional del funcionamiento 

humano promueve una estrategia centrada en un proceso de inclusión en el que las personas sean 

valoradas desde su diversidad. 

La misión de riVer SiN BarreraS es promover cambios actitudinales respecto de la 

repreSeNtacioN SociaL sobre la discapacidad alentando y promoviendo la participación, en 

la mayor medida posible, de las personas con discapacidad en las actividades deportivas, recreativas, 

educativas, culturales y sociales generales a todos los niveles. 

Los desafíos del programa son: 

• poner énfasis en la capacidad de las personas y en la provisión de medidas activas de apoyo 

• Derribar las barreras sociales que llevan a la discriminación y a la exclusión social 

• equiparar para igualar las oportunidades 

• Fortalezas institucionales en red de apoyo estratégico hacia el fortalecimiento comunitario 

como fortalezas institucionales amerita señalar 

• instalaciones Funcionales / accesibles / Naturales 

• entorno ambiental como estímulo 

• participación e integración 

• inclusión como responsabilidad Social 

• Beneficiar a la sociedad en su conjunto 

Se trata de un club social y deportivo de alta incidencia en la sociedad en general y en el 

ámbito futbolístico en particular. tiene una sede central ubicada en la ciudad de Buenos aires 

focalizando acciones y estrategias de programas regionales por medio de sus FiLiaLeS en todo el 

país y en el exterior 

el programa que nació hace varios años, pretende construir puentes que faciliten la participación 

en un entorno social y natural, la mejora de la calidad de vida y el bienestar de las personas con 

discapacidad, incluidas personas con síndrome de Down que concurren a la institución. 

para avanzar en el proceso de la inclusión, se promueve un cambio sistémico, tanto en las 

estructuras como en los procesos de las actividades generales a fin de permitir el acceso de los socios 

con discapacidad a los equipamientos, servicios y programas. 

riVer SiN BarreraS sustenta procesos que permiten el acceso a la participación 

societaria en igualdad de derechos y obligaciones con carácter de practicantes, deportistas de elite 

o espectadores, valorando a las personas desde la diversidad a partir de determinados indicadores 

tales como planificación centrada en la persona –capacidades, necesidades e intereses– basada 

en el entorno accesible (instalaciones deportivas, medio físico, tecnología de información y 

comunicación), incorporando elementos facilitadores tales como adaptaciones (reglamento, 
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instrucciones), apoyos (técnicos y humanos) o material específico (balones con sonido) articulando 

con los recursos institucionales posibles. 

Se valoran los elementos facilitadores y los obstáculos que inciden en el proceso de participación 

en las actividades generales del club, las implicaciones que supone en el ámbito profesional respecto a 

los conocimientos y recursos necesarios para responder a las necesidades de los socios con Síndrome 

de Down en el mismo contexto y con las mismas herramientas con las que se responde al resto de 

los socios. 

Se prioriza la formación y capacitación profesional incorporando las adaptaciones, los apoyos 

y ayudas técnicas necesarios para que los socios con Síndrome de Down puedan tener oportunidades 

para desempeñar roles sociales activos con calidad equitativa. 

La infraestructura así como los espacios naturales del club tienen un buen nivel de accesibilidad, 

lo cual facilita la realización de eventos de sensibilización en espacios y tiempos deportivos de 

impacto en la sociedad combatiendo los estereotipos y prejuicios. 

el reto se fundamenta en la transformación del imaginario social sobre la participación 

de las personas con Sindrome de Down en las actividades generales, propiciando la inclusión 

en condiciones favorables y equitativas, sustentando la construcción de una política integral de 

comunicación para respaldar sus resultados. 

con este marco conceptual, el proceso de inclusión incorpora las siguientes dimensiones: 

•	� Accesibilidad en la infraestructura, el equipamiento y la comunicación 

•	� Presencia pública mediante la difusión de acciones de impacto social y deportivo 

•	� Capacitar a los equipos técnicos, profesionales de las ciencias de la actividad física y el deporte 

para el diseño, planificación y gestión curricular de grupos humanos heterogéneos. 

•	 Jornadas abiertas de inclusión en las distintas comunidades, con participación de los 

niños, niñas y jóvenes con Síndrome de Down, articulando acciones entre las Filiales, 

organismos gubernamentales y de la sociedad civil. 

•	� Planificar las actividades incluyendo las aDaptacioNeS y apoyoS que posibiliten 

protagonismo activo, respetando capacidades, habilidades, necesidades y preferencias de 

cada persona, pretendiendo la recreación, la formación o la competencia 

•	� Educar a la persona. La participación con apoyo requiere la adquisición de habilidades que 

le faciliten a la persona con Síndrome de Down la participación con apoyos directos a las 

mismas y en relación a las actividades, intervenciones y entornos societarios. 

•	� Priorizar la utilización de apoyos naturales institucionales –voluntarios, grupos de 

pertenencia específicos y generales–. 

este enfoque demanda una visión compartida de todos los actores sociales –persona, familia, 

directivos, recursos humanos, socios– para facilitar calidad en la gestión de las actividades, realizar 
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adaptaciones en los procedimientos y evaluar en forma permanente los resultados desde el enfoque 

de calidad de Vida. 

riVer SiN BarreraS desarrolla su actuación para la mejora de las condiciones de vida de 

las personas con discapacidad en general y con Síndrome de Down en particular, en ámbitos en los 

que el logro de una efectiva igualdad de oportunidades sea una realidad. 
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Tema 6: 

Deporte, ocio y arte 

comunicación: 


Método musical para personas con síndrome de Down
�

autor: 


Cristina Mª Pérez Sánchez
�

Resumen: 

el método musical para personas con Síndrome de Down se desarrolla dentro del programa educativo-

musical destinado a alumnos con Síndrome de Down y otras discapacidades intelectuales. 

el método musical pretende cubrir las necesidades de motivación hacia la interpretación musical de las 

personas con discapacidad intelectual, trabajando para ello la adaptación del método musical tradicional 

a un método adaptado a sus capacidades. como resultado se crea el método nota-color, consistente en la 

adjudicación de un color a las notas musicales de la escala de Do Mayor. 

para una mayor adaptación a las diferentes capacidades de los usuarios y para que el proceso de adaptación al 

método sea más equitativo, se secuencia el método dando lugar a cuatro acciones e introduciendo diferentes 

niveles de notación del método nota-color. 

como resultado, se observa un buen desarrollo del método con grandes expectativas y un aumento de la 

motivación hacia el mundo de la interpretación musical. 

Palabras clave: Método musical, Método educativo-musical, Método nota-color, capacidades, Motivación 
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1. InTRoduccIón: 

el método musical para síndrome de Down se comienza a crear hace nueve años dentro del “programa 

educativo Musical de alumnos con Síndrome de Down y otras discapacidades intelectuales” en el 

marco del convenio que se firmo con el Departamento de educación del Gobierno de aragón, 

ayuntamiento de Huesca y el conservatorio de música de Huesca que fue en su comienzo el lugar 

donde se impartió el programa. 

el programa se desarrolla con dos profesionales, una profesora de música y musicoterapéuta 

y otra profesora de Danzaterapia y movimiento creativo que son los dos métodos principales donde 

se apoyan los contenidos del programa. 

el programa lo reciben 73 alumnos de los cuales 51 alumnos son de edad escolar y 22 personas 

adultas, el lugar donde se desarrolla es la ciudad de Huesca y tres municipios de la misma provincia. 

La distribución de los alumnos es por grupos con diferentes discapacidades donde se les imparte 

una hora de sesión. 

para valorar la evolución del proyecto en los ámbitos relevantes del mismo se constituyo la 

comisión técnica de seguimiento y evaluación que esta compuesta por los siguientes representantes: 

Servicio provincial de educación y ciencia (presidente), ayuntamiento de Huesca, equipo 

de orientación educativa y psicopedagógica de los centros a los que pertenecen los alumnos, 

Facultad de las ciencias Humanas y de la educación, conservatorio de Música, asociación Down 

Huesca. Donde sus funciones son: 

•	 aprobar las memorias de actuación y justificación presentadas. 

•	 Valorar la efectividad del programa. 

•	 asesorar a los profesores en aspectos organizativos.Valorar la evolución del proceso de 

enseñanza-aprendizaje, la eficacia de las acciones educativas, la relación con los padres, el 

funcionamiento de los grupos de profesores y acciones de investigación. 

•	 promover acciones de interés para mejorar la propuesta educativa, en un contexto de 

integración y de indagación educativa. 

•	 Difundir la experiencia innovadora. 

•	 elaborar una memoria anual en la que se evalúa técnicamente el desarrollo del programa 

y que se presentará ante la comisión rectora del convenio. 

2. encuadRe del desaRRollo del PRoGRama: 

Las actividades se desarrollan en cuatro encuadres diferentes: 

•	� Educación Musical Especial: en ella se utilizan técnicas adaptativas o compensatorias para 

facilitar o maximizar el aprendizaje musical de los alumnos. 
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•	� Musicoterapia recreativa: en ella la música, el aprendizaje musical y/o las actividades que 

se derivan de ellos, se utilizan para desarrollar habilidades recreativas como medio de 

autorrealización personal. 

•	� Musicoterapia Evolutiva: en ella la música y las relaciones que se derivan de ella se utilizan 

para desarrollar una gran variedad de tareas evolutivas no alcanzadas. 

•	� Danzaterapia y expresión corporal: en ella el trabajo corporal tiene como finalidad estimular 

un proceso terapéutico y creativo siguiendo una línea pedagógica, de integración y 

rehabilitación. 

3. mÉTodo: 

La propuesta de un método musical para alumnos /as con síndrome de Down parte de las inquietudes 

de los mismos chicos/as ante la motivación de manifiestan a la hora de tocar un instrumento. 

el planteamiento del método tenia que apoyarse en dos ejes motivación y adaptación con lo 

cual analice varios puntos: 

•	 para proyectar un método musical adaptado hay que partir de las cualidades musicales 

del alumno/a, mejorar el desarrollo de lo que ya tiene consolidado para aumentar las 

capacidades de lo que carece. 

•	 La elaboración del método debe centrarse en el desarrollo de las competencias de los 

sujetos y no en remediar su déficit. 

•	 apoyarse en la adaptación, “lo sencillo se hace más sencillo” y “lo imperfecto sonoro se 

hace perfect”. 

•	 crear un estado emocional y motivante con el profesor y con la actividad que se vaya a 

realizar para crear la empatía necesaria para llegar a desarrollar y consolidar un trabajo 

cognitivo. 

•	 flexibilidad de actividades en el comienzo de las sesiones y recursos del terapeuta para 

cambiar las actividades dependiendo, en el transcurso de las sesiones, de las necesidades 

del alumno. 

•	 para iniciar la adaptación de este método es necesario unas premisas orientativas para su 

desarrollo, el método musical tiene que ser comprendido, concreto, realista en cuanto a 

su formato sin adaptación y basado en un aumento de su desarrollo a largo plazo. 

4. anÁlIsIs del mÉTodo coloR 

el método musical para personas con síndrome de Down esta basado en la notación musical con 

colores en la escala de Do Mayor para instrumentos de tecla o placas. 

¿por qué notación? 
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Si analizamos la importancia de la grafía, el significado, el símbolo, y el contexto en música 

vemos que la notación es la herramienta para producir las obras musicales. 

analicemos: 

a.	 La importancia del aprendizaje de la notación musical, para lo que se emplea mucho 

tiempo y mucha sagacidad metódica. para tocar instrumentos de forma clásica es 

fundamental el conocimiento de las notas. Nuestra cultura musical es una cultura de 

escritura en forma de obras, representando un sistema gráfico complicado. 

b.	 el aprendizaje de las notas tiene otra ventaja: es un sistema acabado que hay que adoptar 

independientemente de si el niño comprende o no el sentido de la finalidad de este 

sistema. esto crea un significado donde el niño aprende a emplear las notas como medio 

para ilustrar la música 

c.	 todos los niños/as pueden vivir la experiencia de que donde no son suficientes las 

palabras, ayudan los signos gráficos. estas notas sonoras que vamos viendo, se convierten 

en símbolos ya que cada una de ellas tiene un color y están colocadas en un pentagrama 

donde las líneas tienen el color correspondiente a la nota. 

d.	 Hay que tener en cuenta que no es tan importante el significado aislado de la nota-color 

como el contexto donde luego se desarrolla la canción o pieza musical. 

5. secuencIacIón del mÉTodo 

meTodo musIcal PaRa sIndRome de doWn 
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partimos del elemento sonoro individualizado (una sola nota) para llegar a la secuenciación 

de varias notas que producen una partitura musical. el proceso del método sería: 

•	 acción pasiva = escuchar 

crear una canción o historia musical sonora propia que contenga la nota-color que 

queremos luego interpretar. 

•	 acción activa = movimiento 

convertir la nota-color que hemos elegido a través de la canción o historia musical como 

eje de una danza o movimiento creativo 

•	 acción vocal = cantar 

interpretar vocalmente la canción donde se nombre la nota-color y crear canciones sobre 

la misma. 

•	 acción final = interpretar 

proceso cognitivo apoyado por la sonorización personal del niño. Memorización, unión 

de la nota- color con la tecla o placa, proceso de secuenciación de la partitura y ejecución 

instrumental. 

a tener en cuenta dentro del proceso de interpretación: 

1.	 La canción o la música como proceso creador tiene que ser muy conocida por ellos, 

de su infancia o de su gusto musical. para interpretarla tiene que ser parte interior de 

ellos mismos, la pulsación tiene que estar asimilada interiormente. Si es una música 

desconocida tenemos que llegar a interiorizarla. 

2.	 podemos llegar a un nivel más alto de interpretación pianística con el uso de las dos 

manos (mano izquierda toca nota tónica y la mano derecha toca melodía) siempre en el 

tiempo natural propio y en una pulsación interiorizada, ya que en su partitura no existen 

ni claves, ni tiempos, ni duración. 

conclusIones y ResulTados 

en el proceso de aprendizaje existen diferentes registros de valoración, se comienza con un informe 

personal del alumno en el que se adjuntará la siguiente documentación: 

a.	 Valoración inicial:
�

− entrevista sonoro-musical par los padres.
�

− Sesión de valoración inicial efectuada por el profesional.
�

b.	 Valoración continua: 

− Ficha semanal de descripción de sesión y niveles de aprendizaje del método color 

individual.
�

− Ficha semanal de descripción de sesión grupal.
�
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− Ficha trimestral individual de observación y seguimiento del alumno. 

− Ficha trimestral grupal de observación y seguimiento. 

c.	 Valoración final: 

•	 Valoración final por áreas. 

•	 informe individual de los alumnos para informar a los padres. 

Dentro de la valoración continua se efectúan diferentes registros del aprendizaje del método 

color en diferentes niveles: 

•	 iniciación, con diferentes características: 

− alumnos en primer año, y alumnos que no consiguen la adquisición de la notación. 

− alumnos que reconocen la notación pero no la producen. 

− alumnos que ejecutan en instrumentos de placas secuencias cortas de partituras. 

•	 Nivel Medio, alumnos que interpretan partituras con las dos manos en piano, con la 

mano izquierda solo la tónica de la partitura. 

•	 Nivel avanzado, alumnos que interpretan con las dos manos en piano y con la mano 

izquierda tónica y dominante de la partitura. 

analizando estas variables sobre 65 alumnos podemos observar los resultados: 

Niveles de aprendizaje 

23% 

20% 

8% 
23% 

26% 

1º año 

Reconocimiento 

Secuencia corta 

Medio 

Avanzado 

también se incluye en el método nota-color niveles de partituras: 

•	 nivel I: se inicia el aprendizaje de las notas Do, Mi, SoL 

•	 nivel II: se incluyen las notas Fa y La 

•	 nivel III: se finaliza con la inclusión de las notas re, Si y se integran todas las anteriores 

•	 nivel IV: se tocan partituras de música clásica 
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Tema 6: Deporte, ocio y arte 

Póster: 

“Se creían que no podía y lo estoy consiguiendo”. 

Biografía de un músico con Síndrome de Down 

autor: 

Ignacio Calderón Almendros 

Resumen: 

en el presente póster trato de exponer unas pinceladas de la vida de mi hermano, rafael calderón almendros, 

un joven con síndrome de Down de 25 años de edad que en la actualidad está finalizando los estudios de 

Grado profesional de Música en el c.p.M. Manuel carra (Málaga-españa). rafael, por tanto, ha conseguido 

llegar a ser considerado socialmente como un profesional de la trompeta, a pesar de las diferentes barreras 

que la cultura social y especialmente las culturas escolar, académica y buena parte de la crítica (científica) 

han levantado. Barreras que reiteran tozudamente que las personas con trisomía 21 no pueden ni deben 

esperar acceder a enseñanzas superiores ni ser considerados profesionales cualificados. Sin embargo, y según 

se muestra en el póster, la proyección de todas las personas depende directamente del ambiente sociocultural 

en el que se sumerjan, del estímulo social que se les presente y de las expectativas que este contexto les ofrezca 

(Vigostky, 1979; Leontiev, 1983; Luria, 1980; Bruner, 1991; erikson, 1968; entre otros). 

De rafael podemos extraer las principales funciones educativas de la música (Vílchez, 2009: 89-92): la 

expresión emocional y la comunicación, la representación simbólica, la socialización, el goce estético y la 

diversión. pero por encima de ello están las potencialidades que la música ha ejercido en rafael: la educación 

(musical) como práctica de libertad (Freire, 1973), como herramienta para romper con representaciones 

sociales estigmatizantes (Goffman, 1963), como instrumento para la emancipación (Freire 1992, 2001) y 

para construirse como sujeto (pérez de Lara, 1998). 
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Tema 6: Deporte, ocio y arte 

Póster: 

“Hand in Hand: convivir con la cultura y el Medio ambiente”. 

Un proyecto para la integración 

autores: 

Frank Wilker 

Francisco Gutiérrez Maya 

Marina Belén Henares López 

Federico Willen Pleguezuelos Witte 

Jesús Ruiz González 

Patricia Torres Hidalgo 

África Yebra Rodríguez 

Resumen: 

Uno de los principios básicos de la educación ambiental es la implicación en la conservación de la 

Naturaleza de todos los grupos de la sociedad, tal y como recoge el artículo 1º de la Declaración de Vizcaya 

sobre el Derecho Humano al Medio ambiente. No obstante, a pesar de los conceptos teóricos recogidos en 

los manuales de Buenas prácticas y en las recomendaciones de los organismos oficiales, lo cierto es que aún 

existen grupos desfavorecidos, entre los que se encuentran los colectivos de personas con discapacidad, y en 

especial aquéllos con alguna discapacidad psíquica. 

Las actividades de educación ambiental proporcionan a las personas con discapacidad un medio de 

integración a la vez que generan una serie de actitudes y valores educativos. estos programas, correctamente 

adaptados a las demandas específicas de las personas con discapacidad, permiten no sólo el aprendizaje de 

destrezas y hábitos útiles, sino también de la autonomía necesaria para que formen parte de un programa de 

ocio constructivo. por otra parte, fomentan la capacidad para establecer relaciones equilibradas con el Medio 

Natural y colaborando con los demás favoreciendo así las habilidades tanto individuales como sociales de los 

participantes. 

en este trabajo se presentan las experiencias de un programa de intercambio juvenil sobre cultura y Medio 

ambiente financiado por la comunidad europea en el año 2005. el proyecto puso en contacto a jóvenes 

españoles vinculados con la asociación Síndrome de Down de Granada con jóvenes alemanes de las 

organizaciones Umweltpädagogisches Zentrum der Stadt Nürnberg / offene Behindertenarbeit Nürnberg 

(alemania). 
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autor y entidad: Manuel campos cebrián- Fundación asindown 

Título dVd: 6 caras. oscar al esfuerzo y al afán de Superación 

Tema 6: Deporte, ocio y arte 

Resumen: 

Nueve jóvenes con síndrome de Down son los protagonistas de 
“6 caras”, un cortometraje que intenta acercar la realidad de las estas 
personas a través de seis historias atrevidas, transgresoras, de denuncia 
pero también tiernas. 

Se llaman Juanjo chuan, Sergio ibañez, alejandro López, ovidio 
Montón, iván Muiíoz, 
amparo palmero, David Valera, David Vega y carlos izquierdo. 
Seguramente estos nombres les dirán bien poco, no son actores conocidos, 
pero son los entusiastas protagonistas del corto “6 caras”. 
Los nueves actores son jóvenes con síndrome de Down que acaban de 
terminar el rodaje de un trabajo que, a través de seis historias, intenta 
mostrar la verdadera realidad de las personas con síndrome de Down. 
Unos relatos son reales, otros ficticios, pero los seis ofrecen otra visión 
de unas personas que sabemos que pueden trabajar, que son capaces de 
tener una autonomía personal pero que conocemos poco de sus miedos, 
de cómo se ven se ven ellos mismos o que sienten al verse el centro de 
todas las miradas. 
“6 caras” es un cortometraje de historias emocionantes, que conmueven 
pero también las hay transgresoras, incómodas y arriesgadas. La filosofía 
de este corto, “es dar a conocer la verdadera realidad de la gente con 
síndrome de Down. cada vez se va normalizando su situación pero 
todavía hay casos de discriminación, de rechazo, los que se ven y los que, 
por desgracia, no se ven”. 
es un vídeo muy crítico en su conjunto, buscamos despertar conciencias 
y también que sirva de aprendizaje para padres, familias y amigos de las 
personas con síndrome de Down. Las historias son variopintas y en ellas 
se desarrollan valores como la confianza, la responsabilidad, el respeto, la 
generosidad y la comprensión sin dejar de tocar aquellos “contravalores” 
como por ejemplo, la discriminación, la comodidad y la lástima que hacen 
de esta sociedad un lugar menos generoso con aquellos que necesitan un 
poco más de apoyo... 
Finalmente cabe decir: que estas historias, a nivel pedagógico, es donde 
mayor valor le vamos a encontrar, ya que a través de video f o m, charlas 
o exposiciones podemos trabajar tanto en colegios, como con familias o 
con las propias personas con discapacidad algunos de los valores que en 
ellas se esconden. 
Dentro de la promoción pudimos contar con la inestimable ayuda de 
algunos jugadores del Valencia c.F, como por ejemplo Villa, Silva o Mata, 
así como de la serie valenciana “L’alqueria Blanca”. 
para más información acerca del corto podéis visitar algunas de estas 
páginas: 
http://www.cinesin.net/producciones/6%20caras.htm 
http://www.youtube.com/watch?v=H5chobdNG=s&Nr=1 
http://www.youtube.com/watch?v=r7No5jtZsak 

http://www.cinesin.net/producciones/6 caras.htm
http://www.youtube.com/watch?v=H5chObdNG=s&NR=1
http://www.cinesin.net/producciones/6 caras.htm
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autor y entidad: aldo piatti- ayuntamiento de Bresso-Milán-italia 

Título dVd: Deporte educación: de la pedagogía a las buenas prácticas 

Tema 6: Deporte, ocio y arte 

Resumen: 

Las experiencias de los últimos 25 años de práctica deportiva en general 

y del judo en particular nos indican lo importante que es el trabajo de 

grupos heterogéneos para el crecimiento colectivo, ya sea de las personas 

con necesidades especiales como para las personas denominadas normal-

dotadas (normodotate). 

Hetereogenidad en contraposición al trabajo con grupos homogéneos 

que, si facilitan la enseñanza, no permiten el desarrollo de la formación 

global fundamental para una intervención de alta calidad. 

La presencia de distintas habilidades permite a las personas con necesidades 

especiales mejorar las propias capacidades técnicas gracias a modelos 

de referencia de alta calidad, y proporciona también la posibilidad de 

desarrollar la capacidad decisional a lo hora de elegir lo que se ha de hacer 

para obtener un buen resultado. 

en resumen: 

de la pedagogía a las buenas prácticas: un salto de calidad que nos 

permite pasar del entrenamiento en la práctica del Judo a la capacidad de 

decidir, con la posibilidad de lograrlo en cualquier otra actividad que se 

quiera emprender. 

el desarrollo de la autonomía: desde la más simple dedicada a la persona 

(lavarse, vestirse, cuidar de la propia imagen etc.) a la más compleja 

relativa a la elección de utilizar su tiempo. 

conciencia de sus límites: medirse con personas con distintas habilidades 

favorece la aceptación del otro y hace a todos mucho más conscientes de 

sus habilidades y límites. 
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autor y entidad: cristina María pérez Sánchez- Down Huesca 

Título dVd: Método musical para personas con síndrome de Down 

Tema 6: Deporte, ocio y arte 

Resumen: 

el método musical para personas con Síndrome de Down se desarrolla 

dentro del programa educativo-musical destinado a alumnos con 

Síndrome de Down y otras discapacidades intelectuales. 

el método musical pretende cubrir las necesidades de motivación hacia 

la interpretación musical de las personas con discapacidad intelectual, 

trabajando para ello la adaptación del método musical tradicional a un 

método adaptado a sus capacidades. como resultado se crea el método 

nota-color, consistente en la adjudicación de un color a las notas 

musicales de la escala de Do Mayor. 

para una mayor adaptación a las diferentes capacidades de los usuarios 

y para que el proceso de adaptación al método sea más equitativo, se 

secuencia el método dando lugar a cuatro acciones e introduciendo 

diferentes niveles de notación del método nota-color. 

como resultado, se observa un buen desarrollo del método con grandes 

expectativas y un aumento de la motivación hacia el mundo de la 

interpretación musical. 
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Tema 7: 


aUtoNoMÍa, iNDepeNDeNcia y eScUeLa De ViDa
�

Ponencia: 


accesibilidad y capacidades cognitivas. 


Movilidad en el entorno urbano vialidad, transporte y edificios públicos
�

autor: 


Jesús Hernández Galán
�
Director de Accesibilidad Universal de la Fundación ONCE 

Resumen: 

La Dirección de accesibilidad Universal de la Fundación oNce y todas las organizaciones participantes 

concretaron en el año 2008 un proyecto para mejorar la accesibilidad cognitiva en el espacio urbano. Su 

objetivo inicial consistió en “sistematizar el conocimiento disponible, las experiencias y proyectos 

en materia de accesibilidad del medio urbano considerando las capacidades cognitivas con vistas a 

fundamentar recomendaciones y criterios técnicos en este ámbito”. 

para sistematizar dicho conocimiento, se encargó a la empresa tecHNoSite la realización de estudios que 

cubrieran dicho objetivo. Se sostuvieron reuniones con los técnicos y representantes de las organizaciones 

colaboradoras –confederación aSpace; confederación autismo españa; DoWN españa; FeapS; 

FeSpaU autismo; Fundación Síndrome Down de Madrid–, así como con expertos del ceapat y de otras 

entidades, quienes realizaron además aportaciones, a través de entrevista o mediante una Wiki habilitada 

para el proyecto. De esta forma, partiendo del “análisis de la situación actual en materia de accesibilidad 

del medio urbano considerando las capacidades cognitivas, y recogiendo los estudios, investigaciones, 

experiencias y proyectos tanto en españa como en el ámbito internacional (europa, estados unidos 

y otros países) se identificaron las líneas de actuación, sus aspectos convergentes, los principales 

resultados e iniciativas experimentales o de innovación”. Se contó igualmente con la colaboración de la 

empresa Fundosa accesibilidad, VÍa LiBre. 

en esta jornada se presenta el proyecto, los estudios ya elaborados recogiendo el estado de la cuestión, así 

como alguna de las experiencias tomadas de esos documentos y otras nuevas no recogidas en ellos. Se trata 

de dar a conocer lo hecho hasta ahora y tomar impulso para continuar adelante. 

Los estudios se recogen en un documento denominado ACCESIBILIDAD Y CAPACIDADES COGNITIVAS 

–movilidad en el entorno urbano– vialidad, transporte y edificios públicos, con dos partes bien diferenciadas: 

Conocimiento y experiencias y Legislación, normativa y estándares. 

Las dos partes se pueden descargar en el siguiente enlace Web: 

http://accesibilidadcognitivaurbana.fundaciononce.es/resultados.aspx 

http://accesibilidadcognitivaurbana.fundaciononce.es/resultados.aspx
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aquí se muestran únicamente las conclusiones con el objetivo de animar a la lectura del estudio 

completo 

PaRTe 1: ConoCimiento y exPerienCias 

“Las ciudades contemporáneas, cada vez más densas y complejas en información y servicios, 

presentan barreras persistentes y otras nuevas a la orientación y comprensión de los espacios, a la 

realización de las actividades que les son propias como los desplazamientos peatonales, el uso de 

los transportes y de los edificios públicos. Mientras la conciencia respecto a la accesibilidad físico-

arquitectónica y sensorial se ha venido implantando en la normativa y en la práctica, aun con 

carencias muy significativas y variaciones entre unos y otros municipios, edificios de uso común 

y medios de transporte, los aspectos cognitivos de la accesibilidad han recibido menor atención. 

existen, con todo, experiencias notables de las que aprender, proyectos y estudios, tanto en españa 

como en países de nuestro entorno que cuentan con una mayor trayectoria en este campo, sobre los 

que fundamentar aplicaciones y mejorar las prácticas. 

Las distintas medidas en favor de la accesibilidad cognitiva del medio urbano buscan facilitar 

la comprensión y la orientación espacio temporal, la memorización y la predicción en los itinerarios, 

el desenvolvimiento en el transporte y en los edificios de uso público a través de distintos recursos 

enfocados a servir la información en términos eficaces y comprensivos. 

conforme a su objetivo, el presente informe expone y sistematiza un conjunto de perspectivas 

teórico metodológicas, experiencias y estudios en este ámbito. La mayoría se centra en la información 

accesible aplicada a la señalización, incluyendo la aplicación de metodologías como la Lectura Fácil 

o el Wayfinding. este último enfoque, de proyección creciente en lo que se refiere a la orientación 

comprensiva, parte de observar los pasos y decisiones que adopta la persona para desenvolverse 

en los espacios públicos, al desplazarse por la ciudad o en un edificio, y pone en juego respuestas 

integrales que comprenden desde el diseño arquitectónico, a los elementos gráficos (incluyendo 

la señalética) y a la utilización de otros canales como el auditivo o el táctil para comunicar las 

informaciones, desde un sentido lógico, simplificador y coherente. 

Las prácticas de señalización y “wayfinding” incluyen con frecuencia tanto los espacios como 

los edificios públicos en sus aplicaciones. en el ámbito de la vialidad se presentaron dos experiencias 

sobre señalización que atienden a la accesibilidad universal, considerando de manera específica los 

requerimientos cognitivos. La Señalización del casco Histórico de cuenca, ofrece un ejemplo de 

señalética en un entorno cercano en el que se tomó en cuenta la simplificación de la señalización 

informativa, mientras que la iniciativa “Signal4all” se sitúa en la línea emergente de aplicación de 

la tecnología a la orientación en los espacios públicos, incluyendo especialmente las necesidades de 

comprensión del entorno. 



  

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

respecto a los edificios públicos distintos estudios y experiencias ofrecen pautas específicas 

y convergentes para la mejora de la comunicación en estos espacios. “Señalización y Wayfinding en 

edificios públicos”, un estudio llevado a cabo en reino Unido, concluye que una buena señalización 

no lo es todo para conseguir la accesibilidad cognitiva, sino que el diseño lógico e intuitivo del 

edificio, el empleo de hitos (monumentos identificables), la asistencia del personal y el apoyo 

de la familia, amigos o personal auxiliar son elementos muy importantes para las personas con 

discapacidad cognitiva a la hora de desenvolverse en estos espacios. el caso de “Universal Symbols 

in Health care” (estados Unidos) trata de dar respuesta a la diversidad lingüística y dificultades 

de comprensión que pueden encontrar personas con dificultades para la lectoescritura en un 

espacio complejo como es el hospital. aporta criterios probados y el resultado de que una adecuada 

señalización, clara y comprensible, facilita el desenvolvimiento de todos. Destaca también el valor 

de la accesibilidad cognitiva en una sociedad como la actual, con gran diversidad cultural y presencia 

de emigrantes. Se presentan también los hallazgos de aplicaciones sistemáticas en la perspectiva del 

wayfinding por parte de entidades gubernamentales australianas. 

por lo que respecta a nuestro país, se presentan iniciativas pioneras, de muy reciente 

implantación. por un lado, el proyecto de eliminación de barreras cognitivas en el edificio del 

ayuntamiento de campo de criptana, que busca facilitar la orientación a través de un sistema de 

pictogramas e imágenes. por su parte, la oficina Municipal de atención a la ciudadanía sin barreras 

de comunicación, del ayuntamiento de Málaga, busca dar respuesta a los requerimientos para la 

orientación intuitiva de un público plural, tanto en los perfiles de discapacidad como de edades 

o lengua. para ello articula distintas herramientas y elementos de apoyo que, por lo que respecta 

al sistema de pictogramas, combina los símbolos internacionales con otros de nueva creación, 

buscando la máxima convergencia y comprensión de unos y otros públicos para informar de los 

servicios y trámites disponibles. a través de otros casos se han mostrado aplicaciones de psicología 

ambiental y la utilización de los colores para estructurar el entorno. 

en cuanto a los transportes, se desprenden los aprendizajes de diversos informes de alcance 

nacional y europeo, aplicados al autobús o al ferrocarril, extrapolables a otros sistemas de transporte. 

Se recogen asimismo experiencias del reino Unido en las que encontramos: consideraciones 

para mejorar la señalización, guías de lectura fácil para las personas con discapacidad cognitiva, 

recomendaciones para el personal sobre “cómo actuar” y soluciones alternativas para facilitar la 

información en las estaciones. por su parte, los proyectos de investigación y correspondientes 

prototipos “Mobility-for-all” (Universidad de colorado) como el taD (travel assistant Device) 

(centro para la investigación del transporte Urbano de la Universidad del Sur de Florida), se sitúan 

en la línea emergente de integrar nuevas tecnologías para facilitar la orientación en el entorno 

partiendo de las necesidades de las personas con discapacidad intelectual, desde un enfoque 

integrado, sociotécnico. para completar el acercamiento a este panorama, se presenta el sistema de 

símbolos de comunicación universal desarrollado en colaboración entre el american institute of 
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Graphic arts (aiGa) y el Departamento de transporte de los estados Unidos, estándar aplicado 

en espacios internacionales de transporte, como aeropuertos, o en eventos multiculturales, como 

pueden ser las olimpiadas o congresos. 

a la luz de la presente investigación, cabe concluir que en nuestro país recientemente se ha 

promulgado la exigencia normativa de implantar, para lograr la accesibilidad universal de los espacios 

urbanos, criterios de accesibilidad cognitiva, de comprensión del medio. Su grado de especificación 

difiere en unos y otros ámbitos y normativas, incluyendo ciertas directrices y recomendaciones, 

sobre todo en materia de señalización. 

por otro lado, para dar respuesta a la necesidad de dotarse de elementos de orientación 

comprensible, accesible en términos cognitivos, distintas entidades, en especial bajo iniciativa de las 

corporaciones locales con apoyo del tejido asociativo, han emprendido experiencias de implantación 

de estos criterios en distintas instalaciones (edificios de uso público, puntos de información al 

ciudadano, entornos de vivienda y residencia). 

resulta fundamental avanzar en la consecución de la accesibilidad cognitiva en los distintos 

entornos cumpliendo la ley y facilitando la inclusión de los beneficiarios de estas medidas, en 

un contexto de accesibilidad universal. para ello la búsqueda de coherencia entre unas y otras 

soluciones facilitará su utilidad y progreso, así como la transferencia de mejores prácticas a lo largo 

del territorio, a impulso de distintos actores. 

La variedad de perspectivas presentadas, experiencias, estudios e informes decantan líneas 

convergentes en concepto y método, así como un conjunto de aprendizajes que incluyen pautas 

para la orientación comprensiva en espacios abiertos, en edificios y en transportes. 

en cuanto a concepto, el principio de accesibilidad universal mantiene estrecha afinidad 

tanto con la transversalidad de las dimensiones a considerar en las propuestas de accesibilidad 

cognitiva (en línea con el “wayfinding”) como con la transversalidad de públicos: aunque se parta 

de un segmento específico y más directo en la identificación de necesidades, como pueden ser las 

personas con discapacidad intelectual y autismo, las soluciones han de armonizar y recoger los 

requerimientos de otros perfiles, señalados en páginas anteriores, incluyendo los de la diversidad 

lingüística y cultural y los resultantes de considerar la población en general (otras soluciones han 

partido, igualmente, desde la consideración de la diversidad cultural y lingüística para resultar en 

un beneficio para la mayoría). 

en cuanto a método, las iniciativas de accesibilidad cognitiva más logradas comparten una 

metodología apoyada en dos perspectivas complementarias: 

el análisis del estado del arte: Se ha partido del análisis sistemático del conocimiento y las 

referencias disponibles, en especial por lo que se refiere a la identificación de pictogramas de carácter 

universal y otros estándares, para garantizar la mayor coherencia con las aplicaciones existentes y, 

sobre todo, su viabilidad y su futuro. 



  

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

el conocimiento de las necesidades de los usuarios de forma directa, tanto a través de técnicas 

de investigación centradas en el usuario como a través de la implicación en los proyectos de las 

organizaciones que representan a los colectivos contemplados en la actuación. De esta manera se 

han detectado necesidades y preferencias en el momento inicial así como en la práctica y se evalúan 

las experiencias. 

ambas perspectivas resultan imprescindibles para generar conocimiento fundamentado y 

acorde con el método de Diseño para todos, recogido en la legislación vigente como procedimiento 

de avance en esta materia. 

el presente documento, a través de la identificación analítica de enfoques y experiencias en el 

campo de la accesibilidad cognitiva urbana pretende ofrecer bases para la formulación de criterios y 

mejora de las experiencias en este terreno. 

PaRTe 2: LegisLaCión, normativa y estándares 

el presente informe ofrece un acercamiento sistemático a la legislación, por una parte, y al desarrollo 

de estándares, por otra. Se ha llevado a cabo una identificación de las principales normas en el 

ámbito internacional y también a escala estatal, autonómica y municipal. Sobre cada norma se ha 

procedido a la selección de los artículos y secciones de especial pertinencia a nuestro objeto. en 

otros casos, se comenta el contenido de la ley citada. 

en líneas generales, constatamos que la accesibilidad cognitiva o la consideración explícita 

de los requerimientos de las personas con discapacidad intelectual es un hecho aislado y reciente. 

La comprensión del entorno, las facilidades de comunicación se indican en algunos casos, quedan 

latentes en otros. Los recientes reales Decretos de la LioNDaU sí plantean pautas relativas a la 

orientación tanto en edificios públicos –oficiales–, en espacios abiertos y en transportes. constituyen 

una referencia legal cercana en el tiempo y con exigencias de aplicación que incluyen condiciones 

básicas de accesibilidad en los distintos elementos urbanos, instando a la adecuación de los espacios, 

edificios y transportes conforme estos criterios. 

el aspecto que sin duda recibe una mayor atención es el relativo a la señalización, materia 

estrechamente relacionada con la comprensión y orientación en los entornos. Los desarrollos en este 

campo alcanzan grados notables de especificidad y concreción, tanto en nuestro país como en otros. 

a su vez, los estándares internacionales en materia de accesibilidad urbana recogen también 

criterios específicos relativos a orientación, localización y comunicación con el entorno, es decir, 

señalización, en respuesta a las exigencias legales. en este documento se reúnen distintos estándares, 

aquellos de referencia, que tratan sobre esta materia, de manera que es posible observar la coherencia 

y variaciones o matices en las especificaciones técnicas. 

el desarrollo actual de la señalética es el fundamento para toda consideración aplicada de 

accesibilidad cognitiva en el medio urbano. Sin embargo, está por contrastar si estas indicaciones de 
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señalización resultan suficientes a la hora de facilitar la efectiva comprensión del medio considerando 

las distintas capacidades y circunstancias cognitivas, la orientación en los itinerarios, el uso autónomo 

y seguro de los espacios al aire libre, de los transportes y edificios públicos.” 
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Resumen 

resulta fundamental definir claramente las palabras y los conceptos que se utilizan cuando se quiere 

confrontar datos y llevar a la práctica un trabajo de investigación-acción-formación para que los resultados y 

las verificaciones sean comparables. Una definición que no tiene una necesidad puramente nominalista, pero 

útil y funcional sea para orientar las hipótesis y las prácticas, sea para poderlas verificar en una dimensión 

comparativa. 

además, la definición no hay que considerarla como un dato absoluto, sino utilizarla sólo y solamente en 

relación a la convención que un determinado grupo decide en un sistema riguroso como el de la investigación, 

y por lo tanto es susceptible a permanentes modificaciones concordadas en el itinerario del protocolo que 

paulatinamente se define en el itinerario de investigación-formación-acción. 

La definición entonces propone referencias no dogmáticas, pero dinámicas y flexibles, y representa la síntaxis 

y la gramática de referencia común que nace desde y en función de una cooperación de varias personas por 

el logro de un objetivo común dentro de un sistema. 

en nuestro caso quiero definir la particularidad de la investigación-formación-acción (1) en relación al logro 

de objetivos acerca de la autonomía y la independencia de personas con necesidades especiales (2). 

traducción del italiano al castellano de la Lda. elisa Sormani. 1 
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1. la InVesTIGacIón-FoRmacIón-accIón 

Se entiende como investigación-formación-acción una organización rigurosa considerada en una 

dimensión sistémica introducida en un proceso en el que haya permanentemente un flujo de 

influencia y cambio recíproco. 

Hemos elegido tal dimensión a favor de un sistema que busca permanentemente sinergias 

y que quiere, en momentos también de formación, contemporáneamente llevar a la práctica los 

instrumentos rigurosos de la investigación para formular hipótesis suficientemente meditadas que 

vayan a orientar algunas prácticas. 

Una contemporaneidad de pensamiento que, aunque en la especificidad de los tres ámbitos, 

en su complejidad es muy parecida a la de las problemáticas que se quieren analizar en el ámbito de 

la superación de los handicaps. 

por lo tanto, sinergias de paradigmas y de conceptos que en su formulación y puesta en 

práctica constituyen aquel proceso permanente que quiere evitar un congelamiento diagnóstico o 

meramente connotativo de lo que se está analizando, comparando, valorando, observando,... Un 

proceso dinámico extremadamente flexible que es posible aprender sólo y solamente en el flujo 

mismo en que los acontecimientos ocurren, en que las hipótesis se van a aplicar, en el momento en 

que las acciones provocan reacciones imprevistas e/o imprevisibles. 

Una dimensión, la de la investigación-formación-acción, que solicita un empeño y una alta 

calidad profesional para una investigación que, aunque se base en fundamentos epistemológicos, 

teoréticos y en metodologías, conoce y tiene en cuenta el riesgo que el hecho de quedarse por un 

largo plazo de tiempo en tales ámbitos teóricos no conlleve a concretizaciones en la práctica. 

por lo tanto, una dimensión de investigación en la práctica que produce oportunidades de 

formación a alto nivel. 

el proceso de investigación-formación-acción propone una condición en la que la actitud del 

grupo de trabajo es fuertemente experimental. en tal dimensión los contenidos educativo-didáctico-

formativos adquieren la potencia de llegar a ser analizadores del proceso mismo, permitiendo la 

realización de un recorrido de descubrimientos, de formulación y re-formulación de hipótesis y 

verificaciones. Los contenidos educativo-didáctico-formativos llegan a ser la ocasión para que los 

procesos de enseñanza y aprendizaje, de formación, asciendan a una calidad tal que se pueda hablar 

de proyecto. 

Un itinerario proyectivo que se caracteriza bien como proceso de verificación de las hipótesis, 

bien como descubrimiento, con una atención permanente a notar y a connotar acontecimientos, 

fenómenos, actitudes, constantes,... variables no pensadas en precedencia, no contenidas en las 

hipótesis o fundamentos del proyecto, pero que en el desarrollo del proyecto han perdido en 

importancia y deben ser consideradas de primarias a secundarias. 

La responsabilidad de la Universidad y de la pedagogía especial en el laboratorio que se viene 

a crear consiste principalmente en la intervención sobre dos “registros” paralelos teniendo: 
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a.	 Una atención informativa de puesta al día; 

b.	 Una atención formativa activa dirigida a hacer “penetrar” a los protagonistas del sistema 

investigación-formación-acción en las estructuras de las experiencias con la finalidad de 

llevar a la práctica un proceso de empoderamiento que provee, hace descubrir y potencia 

instrumentos culturales y llaves de lectura por el análisis y el conocimiento de los procesos 

que participan en la arquitectura de los estilos cognitivos de las personas con discapacidad 

yendo a constituir su maduración y originalidad. 

para llevar a la práctica el proceso de empoderamiento con tal complejidad, resulta indispensable 

que el grupo tenga encuentros de comparación y verificación muy frecuentes, casi quincenales, en 

presencia y a distancia (por la red con sistemas tipo skype). tales encuentros resultan esencialmente 

orientados a potenciar este segundo registro llevando a la práctica un verdadero entrenamiento 

cuyo fin es proveer al grupo llaves conceptuales, instrumentos culturales, metodologías y habilidad 

(agilidad mental) para una atención a los detalles, a los contextos, a las situaciones, a los entornos, 

a las relaciones, ...(teniendo en cuenta que existe el riesgo de juzgar fenómenos o datos como 

secundarios o de ningún valor mientras al revés se pueden revelar fundamentales). 

proveer instrumentos culturales y llaves conceptuales interpretativas significa hacer adquirir 

capacidad y competencias para percibir, actuar, observar, interpretar, conocer de modo sistémico y 

en dimensiones complejas; significa hacer asimilar la habilidad de saber observar los problemas de 

más puntos de vista, para localizar los múltiples aspectos e hipótesis e intentar posibles resoluciones; 

significa hacer adquirir capacidad de administrar selecciones de datos en hipótesis que los estructuran 

rápidamente en múltiples posibilidades interpretativas; estas secuencias de intuiciones y deducciones 

tienen que ser administradas con una competencia capaz de observar las cosas, los fenómenos, 

de muchas maneras, simultáneamente, manteniendo la atención al flujo de información que está 

llegando. 

2. auTonomÍa e IndePendencIa 

“autonomía”, “independencia”, pero con “la emoción de conocer y el deseo de existir”, competencias 

en hacer, pero también deseo de hacer con conciencia. 

Los objetivos del proceso formativo no están finalizados sólo a hacer adquirir autonomías. 

Los jóvenes deben ser implicados no sólo en un proyecto para “aprender autonomías”, que podrían 

derivar también de un aprendizaje mecánico, de una acción que, repetida más veces por numerosos 

ejercicios, me hace capaz de cumplirla solo: por ejemplo, puedo aprender a preparar un café, 

utilizando la cafetera y desarrollando solo el proceso de preparación hasta a llegar al café listo 

que se consuma en la tacita. Saber preparar el café corresponde a “actuar una autonomía”: pero lo 

que se quiere alcanzar es “aprender” a ser autónomos, en el sentido de ser “capaces de gobernarse 



   II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

de si mismos, sobre la base de una auténtica intencionalidad original”, en una condición de “no 

dependencia de otros”, es decir de “independencia.” 

en tal sentido más amplio, resulta de importancia fundamental no sólo el hecho de poder 

desarrollar solo una acción, pero también la capacidad de decidir qué hacer, cómo hacer, cuándo 

hacer, de modo consciente y responsable: no sólo “sé hacer el café”, pero también puedo decidir que 

hoy, en vez de prepararlo, iré al bar a beberlo en cuánto está en mis deseos, tengo ganas de encontrar 

a otras personas” o bien como respuesta al imprevisto de la cafetera rota o de la falta del ingrediente 

principal. 

el objetivo que se quiere alcanzar no es absolutamente el adiestramiento, no concierne meras 

y estériles técnicas que aprender y saber repetir en la cotidianidad: no se requiere una persona 

mecánicamente adiestrada, sino una persona que piensa, que se emociona, que es consciente, 

consciente de sus pensamientos y de sus emociones, que sabe solucionar los imprevistos, que sabe 

socializar y tiene una vida relacional, que desea y puede seguir aprendiendo, a conocer, a vivir. Una 

autonomía que no debe llegar a ser autarquía con el solo resultado de quedarse solos. Una autonomía 

que, en la intencionalidad de quién la posee, propone el deseo, el placer, las competencias de estar 

con los demás y de investigar las condiciones para vivir en lo social. Una persona que, también 

cuando no sabe hacer, sabe a quién pedir ayuda, cuándo y de qué manera. 

Una persona autónoma e independiente por lo tanto pretende no tanto el reconocimiento 

y no sólo por las competencias aprendidas, por lo que sabe hacer, por los aprendizajes, cuánto por 

el dominio intencional que acompaña su “saber hacer”; una madurez, una fuerza interior, una 

confianza con sigo mismo, un sentido de responsabilidad que luego arrastran consigo también todas 

las competencias, las autonomías, a lo mejor aprendidas también de forma pasiva, pero no actuadas 

con la misma intensidad, con la misma conciencia, determinación y competencia organizativa que 

se tiene que alcanzar cuando las autonomías tienen la energía de la independencia. 

la actitud del educador por un proceso formativo hacia una vida autónoma e 

independiente: la actitud del “amigo” 

Fundamentalmente la denominación “amigo” no quiere producir un falso amigo, pero sólo y 

solamente inspirarse a las modalidades relacionales, conductuales, comunicativas,... a una actitud 

que se desarrolla y carateriza la relación entre amigos. 

Lo que se quiere evitar absolutamente, respecto a la persona con discapacidad, es la actitud de 

maestro, de padre, de adulto directivo. 

La denominación “amigo” (connota un método) está por lo tanto en la actitud, en las 

modalidades relacionales, en la relación de confianza, de acuerdo empático, que el operador tiene 

que saber realizar. 



  II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

además el “operador-amigo” por sus experiencias, por su profesionalidad, por sus capacidades 

de proyectar, indudablemente más que un amigo “verdadero”, encontrado por casualidad, es capaz 

de orientar, “pilotar” las experiencias hacia la superación de los handicaps que la discapacidad 

propone. 

“La amistad” se convierte en una ocasión artificialmente producida para proveerle a la 

persona con discapacidad aquellas competencias útiles para llegar a ser capaz de saber hacer “nacer” 

una amistad, para evitar el aislamiento que la gestión de las autonomías en modalidad autárquica 

amenaza de determinar: “sé hacer solo y no necesito los demás”. 

personas, entornos, contextos,... pueden desfavorecer o favorecer el “nacer” de una amistad; 

por lo tanto, el operador-amigo tendrá que producir en el ámbito del proyecto las competencias que 

favorecen y mantienen un estado de amistad. 

orientar las autonomías y las competencias no sólo a través de las palabras o de un enseñar 

en manera didáctica, pero la emulación, el hacer juntos, en una relación de confianza, caracterizarán 

el proceso formativo y, por fin, los objetivos no serán atados estrechamente a la escuela o a la terapia, 

dónde se está permanentemente bajo control, pero serán verificación y valoración en una relación 

que tendrá que tener como base el “principio de confianza”. 

Los jóvenes con discapacidad serán informados oportunamente del artificio y todas las 

circunstancias que los pondrán en relación con sus “amigos” serán administradas, sea en las ocasiones 

sea en la relación, según el estilo y la atmósfera de la amistad. 

algunos ámbitos teoréticos de referencias: Vygotsky, Wertheimer, Husserl Vygotsky 

cuando Vigotsky habla de pensamiento y de lenguaje, dice que el lenguaje nace del contacto entre 

las personas, paralelamente el pensamiento es la interiorización del lenguaje y es intersubjetivo. 

el lenguaje ayuda a madurar el pensamiento y este ayuda a desarrollar el lenguaje. 

en este sentido, la autonomía ayuda a madurar a la independencia y la independencia da 

calidad a la autonomía. 

por lo tanto la relación entre autonomía e independencia que nosotros queremos poner en 

paralelo a las dinámicas entre pensamiento y lenguaje en las hipótesis de Vygotsky, quiere producir 

una condición que integra el desarrollo psicobiológico de la persona al contexto, a las situaciones 

y en particular a aquéllas condiciones que las acciones educativas van a producir por la superación 

de las dificultades que las discapacidades proponen. el paralelismo en la dinámica pensamiento y 

lenguaje nos tiene que hacer siempre tener en cuenta que las prácticas educativas pierden su sentido 

si no son pensadas y si no constituyen el estímulo para poder intervenir en la zona de desarrollo 

potencial. 
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Vygotsky mismo pone en evidencia que aunque las prácticas educativas no estén dentro del 

potencial del desarrollo piscobiológico de la persona, una adecuada educación favorece un correcto 

desarrollo de la persona: 

“El aprendizaje no es en sí mismo desarrollo, pero una correcta organización del aprendizaje 

del niño lleva al desarrollo mental, activa un entero grupo de procesos de desarrollo, y esta 

activación no podría tener lugar sin el aprendizaje. Por lo tanto el aprendizaje es un momento 

intrínsecamente necesario y universal por el desarrollo en el niño de aquellas características 

humanas no naturales, pero formadas históricamente”. 

La inteligencia, cualquier sea el sentido que le damos, está sometida a ser “orientada, educada 

y potenciada”. 

a nivel educativo, los estudios y las investigaciones de Vygotsky resultan una interesante 

referencia en cuanto subrayan que: 

“...el aprendizaje de una determinada actividad (es decir el desarrollo de una determinada 

competencia) puede ser adelantado, no entrenando la persona en aquella misma actividad 

(es decir en prestaciones) para la que todavía no está madura, todavía no competente, pero 

acelerando la maduración (la adquisición de la competencia) a través de actividades (es decir 

las prestaciones) por las que la persona ya esté madura (competente) y que sean preparatorias 

de la actividad que se querría hacer aprender (o de la competencia que se querría desarrollar) 

más precozmente. En segundo lugar hace falta distinguir entre el aprendizaje que se realiza 

en el ejercicio espontáneo por parte de la persona de las competencias ya desarrolladas y aquel 

aprendizaje debido a la intervención sistemática de una guía y de ayudas por parte de los 

enseñantes en prestaciones por las que la persona no sea todavía competente. Por lo tanto hay 

dos niveles de madurez (o competencia): aquel relativo a las posibilidades de aprendizaje 

espontáneo de la persona y aquel relativo a las posibilidades de aprendizaje con ayuda. 

El descarte entre los dos niveles es la ‘zona de desarrollo potencial’ (Vygotsky, 1930-31).”. 

iniciar desde el “sabe hacer” a menudo significa redescubrir a la persona 

Una intervención pedagógica debe fundarse en una experimentación rigurosa, atenta a la 

observación de las competencias de la persona, de sus “sabe hacer”, por una producción de hipótesis 

de intervención, de ocasiones para hacerla cada vez más consciente de los procesos, de los recorridos, 

de las elecciones, del “cómo se ha organizado para solucionar un problema”; del “cómo podemos 

organizarnos para investigar, encontrar resoluciones”; que un problema puede ser afrontado con 

modalidad e instrumentos diferentes y que su análisis, su valoración se puede conducir de múltiples 

puntos de vista; ...aquel: saber preguntar, a quién, cómo, cuándo, saber buscar ayuda, localizar los 

instrumentos que facilitan,... 
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Wertheimer
�

La teoría de la Gestalt (M. Wertheimer) dice que caminos iguales pueden llevar a destinos diferentes 

y caminos diferentes a destinos iguales2. Una educación que pone el énfasis sólo en la autonomía produce 

que la persona que aprende siempre llegue al mismo destino y haga siempre el mismo camino. La educación 

que desarrolla la autonomía y la independencia conduce a que la persona que aprende pueda utilizar el 

mismo camino para objetivos diferentes y diferentes caminos para el mismo objetivo. esto conduce a la 

capacidad para resolver problemas. produce, además, la capacidad para transferir lo aprendido en situaciones 

nuevas, desconocidas. el error, por tanto, es también un aprendizaje. 

Siempre en el ámbito de la Gestalt se denuncia el riesgo de procesos formativos que adiestran, 

que atan los aprendizajes y las habilidades a las autonomías. De hecho algunas competencias poseídas y 

actuadas en determinadas situaciones, contextos, con algunos instrumentos quedan, digamos, tan “atados”, 

“enclavados” a las mismas-usuales-rutinarias circunstancias hasta a desaparecer (no ser reconocibles) en 

otras circunstancias diferentes en las que son requeridas. 

La percepción de la situación diferente puede obstaculizar o favorecer el conocimiento de 

poseer determinadas competencias. es como si contextos, situaciones e instrumentos adquiridos en 

una determinada situación desaparecieran cuando se encuentra en un contexto diferente. 

Dunker, habla de “fijeza funcional”, que es aquella tendencia “a “fijarse” sobre la función 

normal y usual de un objeto mientras el contexto de la situación problemática solicitaría que aquel 

objeto fuera utilizado en una función diferente. el comportamiento “fijado” tiende a obstaculizar 

la solución, cuyo logro puede depender justo de la posibilidad de utilizar aquel determinado objeto 

en la nueva función, no habitual.” 

La Gestalt, por lo tanto, nos ofrece la posibilidad de indagar sobre cuáles pueden ser las 

modalidades educativo-didáctico-formativas que, en particular en personas con discapacidad, 

tienden a producir una no fluidez en trasladar las competencias, y nos hace pensar en qué manera 

un proyecto educativo pueda ser organizado para proveerle a la persona las capacidades que le 

permitan de reconocer las mismas competencias haciendo llegar a ser las condiciones contextuales 

irrelevantes, secundarias o conscientemente gestionables. 

con tales presupuestos el interrogante que la Gestalt nos ayuda a solucionar es: ¿cuál 

itinerario formativo resulta idóneo a hacer sí que, incluso en situaciones contextuales y entornos, 

circunstancias diferentes, se pueda reconocer la misma competencia o de qué manera modificar las 

situaciones y los contextos para poder enseñar a utilizar la competencia que se posee? 

 “... “si duo faciunt idem, non est idem”, si dos individuos hacen la misma cosa, no es lo mismo. en términos exactos dos 
elementos o dos grupos de elementos que son idénticos desde el punto de vista atomístico pueden tener un sentido muy diferente 
del punto de vista estructural; en efecto puede ser que sean diferentes por naturaleza. es necesaria la proposición opuesta: si, desde 
el punto de vista atomístico, dos elementos cumplen funciones muy diferentes, sus acciones pueden ser, a pesar de eso, estructural-
mente idénticas. para hacer la misma cosa en una situación cambiada, hace falta hacerla de modo diferente. en términos exactos 
elementos diferentes pueden ser estructuralmente los mismos.” 
Max Wertheimer, il pensiero produttivo, Giunti Barbera, 1965, Fi, pag. 273 

2
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el proceso educativo tiene que hacer llegar a la persona a ser capaz de modificar, por la 

resolución del problema, sea la estructura de la situación concreta sea la estructura del pensamiento 

(eso en especial modo cuando la situación real es difícilmente modificable). 

Las reflexiones de la pedagogía de la Gestalt nos reconducen al planear circunstancias 

y ocasiones en las que la persona aprende a investigar posibilidades en los instrumentos de la 

cultura, a buscar a “mediadores” culturales e instrumentales más allá de ver en el otro un recurso 

complementario, una presencia que puede en cualquier momento cooperar con él para explorar, 

conocer, alcanzar o cambiar objetivos. Se vuelve a saber hallar en la “complejidad” y no sólo en la 

“parte” aquellos recursos, aquellas oportunidades útiles por el propio desarrollo; el saber hallar en 

el contexto, en las situaciones, en las relaciones, aquellos recursos necesarios para sentir el placer de 

existir, el deseo de conocer. 

en las investigaciones y en las reflexiones, en las orientaciones de la Gestalt hay el respeto 

de la diversidad y la originalidad vistas en cada uno como recursos, y encontramos el educador en 

el papel del solicitador, provocador de ocasiones cognoscitivas y no como el que entrega saberes y 

conocimientos pre empaquetados y pre organizados. 

Metzger les encomienda a los padres de no caer en la tentación de: 

“... intervenir de modo precoz ayudando al niño (la persona con discapacidad –nota del 

Autor-) cada cual encuentre dificultad, robándole al niño las importantes ocasiones para 

aprender, privándolo de la irrenunciable experiencia del lograr en empresas antes de ahora 

nunca intentadas y de superarle...” 

ayudar a la persona con discapacidad “robándole” el placer o la pena del descubrimiento 

significaría transmitirle: “...la básica experiencia sumamente peligrosa y deseducadora, de que no 

sea necesario cansarse, ya que para cada tipo de dificultad u obstáculo que pone la vida, hay a 

disposición a un ‘esclavo’ que se carga toda la fatiga.”3 

Metzger critica los modos de enseñanza que se proponen de hacer aprender mnemónicamente los 

contenidos; tal escuela piensa en la inteligencia humana como capacidad de memorizar. al revés, la pedagogía 

de la Gestalt la considera a nivel de calidad, de autonomía y de productividad cognitiva. 

inteligencia como capacidad de ver las relaciones, de comprenderlas y de organizarlas 

con sentido 

La crítica a una enseñanza que solicita prestaciones mnemónicas es relativa a los resultados que 

pueden ser también positivos sobre el plan de las verificaciones (además Metzger subraya que entre 

las causas de la conservación de un método mnemónico hay la comodidad de las verificaciones) 

pero que forman a estudiantes que saben, pero no conocen la estructura de sus conocimientos en 

cuanto no conocen los procesos, los recorridos que los han producido. 

Wolfgang Metzger, psychologie und paedagogik, ed. Verlag Hans Huber, Bern, 1975, pp. 46/47. 3 



  

 

 

  

  
  
  

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

Los enseñantes/educadores son atropellados por un remolino y: “...más grande es la cantidad 

de materias que se quieren transmitir, más grande se convierte la tentativa de suministrarle al 

alumno conocimientos terminados, empaquetados, fáciles de averiguar de modo que pueda 

imprimirle rápidamente ahorrando tiempo...”4, aquel tiempo considerado perdido cuando se quiere 

hacer experimentar, vivir, recorrer al niño los procesos mentales, los recorridos, los accidentes (estos útiles 

aprendizajes) que conllevan y producen aquellos conocimientos presentados como meros contenidos pre 

confeccionados con ingeniería para que los repita pasivamente. 

Subraya Metzger “... que la cantidad perjudique a la calidad es un principio universalmente válido, 

también en ámbito escolar. Pero esta relación no es simple. Sería inútil esperar que la simple disminución de 

la cantidad de las nociones conduzca automáticamente a una educación cualitativamente significativa, a una 

autonomía mental.... el sistema, en su conjunto, quedaría intacto: simplemente serían transmitidas menos 

nociones, pero la capacidad de pensar autónomamente y las capacidades activas del alumno serían obstaculizadas 

en todo caso en vez de estimuladas. Hasta cuando los educadores piensen que el proceso formativo tiene como base 

la transmisión de nociones, conocimientos y que la formación de la mente es una simple apropiación de utensilios 

mentales, no cambiará nada”.5 

Si la impostación del itinerario formativo fuera orientada hacia itinerarios para comprender y 

no para un mero repetir pasivo, que lleva a adquirir ciertas autonomías pero no la independencia, las 

competencias adquiridas determinarían un sustrato, una actitud, que, yendo en busca de estrategias, 

permanentemente potenciará las capacidades y la gana de comprender introduciendo la persona en 

un proceso que lo llevará cada vez más hacia su independencia. 

Husserl 

La fenomenología (e. Husserl6) nos dice que la intencionalidad de la conciencia se produce cuando la 

persona se relaciona con el mundo desde una posición activa, no pasiva, obteniendo una visión original del 

mundo, consciente y responsable. De este modo, la autonomía permite a la persona explorar el mundo, 

conocer sus reglas, establecer relaciones etc. pero es la independencia la que podrá conducir a la persona a 

tener una opinión propia del mundo, eligiendo desde su responsabilidad cómo quiere estar en el mundo. 

La fenomenología orienta nuestro pensamiento a aclarar cuáles son las dimensiones educativas que 

favorecen el desarrollo de una libre intencionalidad. 

por intencionalidad de la conciencia entendemos la capacidad del sujeto de medirse al mundo externo 

(a las cosas de la naturaleza, a los otros sujetos y a las varias realidades humanas y sociales) de modo no 

pasivo pero activo; la capacidad, es decir, de incorporar el objeto o el mundo según una donación de sentido 

original, llegando a una personal pero consciente y responsable, visión del mundo7. 

en la concepción de Husserl de la conciencia humana es delineado que ella consiste en la 

relación necesaria existente entre la conciencia misma y la objetividad externa, por la que, mientras 

Wolfgang Metzger, Stimmung und Leistung, ed. aschendorffsche Verlagsbuchhandlung Muenster Westfalen, Muenster, 
1965. 
5 Wolfgang Metzger, op. cit. 1965. 
6 Ver in particular e. Husserl “L’idea della fenomenologia”, il Saggiatore, Milano, 1981. 
7 p. Bertolini “per una pedagogia del ragazzo difficile”, Bologna, Malipiero, 1965, cap. iii. 
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la primera no tendría ningún significado sin un contenido objetivo (la conciencia siempre es 

conciencia de...), la segunda no tendría sentido ni valor si no recibiera de la conciencia un aspecto y 

una forma determinadas. a través de tal concepto, pues, se llega al rechazo de cualquier concepción 

del real de tipo sea objetivista (materialista) sea subjetivista (idealista); mientras se llega a una 

interpretación esencialmente relacionista por la que lo que cuenta no es el ser en sí de la realidad 

(que evita en todo caso a las posibilidades cognoscitivas del hombre) pero el alcance del ser para el 

hombre o bien su realidad vivida. 

por la fenomenología de Husserl, y por lo tanto por la pedagogía fenomenológica, la visión 

del mundo puede ser considerada el conjunto estructurado de los vividos de cada persona: el modo 

con el que cada uno incorpora el mundo o se mete en relación con ello dándole un sentido y así 

contribuyendo al determinarse su misma historia. es evidente que el constituirse de la visión del 

mundo es de poner en relación con la intencionalidad de la conciencia que, siempre siendo abierta 

y problemática, devuelve la misma visión del mundo personal nunca definitiva y concluida. en todo 

caso ella es de fundamental importancia pedagógica porque representa un antídoto, sin embargo 

no seguro o garantizado, a cada forma de objetivación del otro (entonces del educando no importa 

de cuál edad y con cuál nivel de maduración) debiendo reconocer una no eliminable dimensión 

de libertad. y porque sugiere una modalidad de relación interpersonal según la cual el educador, 

teniendo que reconocer que cada persona ha llegado y continuamente llega a una misma visión 

del mundo, le señala la oportunidad de comprender aquella visión del mundo con el objetivo de 

programar una relación no autoritaria y objetiva con el educando. 

además es importante subrayar, una vez más por sus consecuencias en ámbito pedagógico, 

que la visión del mundo de cada persona padece continuamente modificaciones (obviamente, 

más o menos consistentes según la amplitud de las experiencias que el individuo cumple y de su 

disponibilidad a aceptar el cambio) por la red nunca concluida de relaciones con el mundo externo y 

con los otros que caracteriza su existencia. en este sentido, es legítimo sostener que toda la educación 

–y en particular la que interviene en los casos de sujetos difíciles e/o inadaptados– consiste en poner 

el educando en condiciones de cumplir siempre nuevas experiencias de modo que su visión del 

mundo se enriquezca y, quizás, llegue sin padecerla a una modificación también profunda.8 

algunas referencias para orientar la mente y las prácticas 

Detengámonos un instante a puntear algunos ámbitos educativo-didácticos que son indispensables 

para hacer madurar en la persona con discapacidad competencias en planear, en prestar y mantener 

atención, en desarrollar la memoria, un recordar útil y funcional, en tener en cuenta los contextos, 

los acontecimientos, las situaciones en simultaneidad y en sucesión; competencias fundamentales 

que sea los operadores que los jóvenes tienen que adquirir. 

p. Bertolini “Dizionario di pedagogia e Scienze dell’educazione”, Zanichelli Bologna 1996 8 
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algunas fundamentales referencias la traemos de las hipótesis de Luria y Vygotsky con 

la atención, para no correr el riesgo de hacerle regresar a una dimensión de frías técnicas y/o 

metodologías, de tenerlos en íntima relación con los principios de la emoción de conocer y el deseo 

de existir. 

por cuánto concierne nuestra investigación, resulta fundamental determinar situaciones 

preparatorias al implicar a las personas con discapacidad en preliminares que sean fascinadoras, 

sugestivas, que convenzan, persuadan y conduzcan, en formas afectivas que induzcan, también 

fuertemente, hacia el desear hacer, a construir un deseo. 

La investigación ha puesto a menudo en evidencia que las personas con discapacidad 

no presentan deseos que pueden tener el espesor de fuertes motivaciones, estos a menudo son 

extremadamente débiles o imposibles, desatados de sentidos que llevan hacia recorridos útiles al 

desarrollo cognitivo y afectivo. Necesitará por lo tanto, para implicar a las personas con discapacidad 

en un proceso educativo-didáctico que tenga resultados sea en el aprendizaje que en el desarrollo, 

planear un fascinar, un sugestionar, un inducir que por modos cautivantes, modalidades seductoras 

de relacionarse, vayan a provocar el deseo de observar, de imitar, de hacer. 

Un tipo de “sugestión” en positivo en cuánto propone un paso de un mero ser presente a una 

actividad que provoca el deseo en una dimensión en que esto hace descubrir y se ata al decidir y 

adueñarse de aquellas competencias que llevan hacia una propia auténtica intencionalidad. 

Un inducir por fuertes condiciones emocionales preparadas y planeadas en contextos, en 

situaciones, atmósferas extremadamente cómplices y seductoras. 

Las circunstancias de aprendizaje y enseñanza, de formación permanente en nuestras hipótesis, 

no son desatadas de los contextos relacionales con la multiplicidad de acontecimientos, ni de la 

relación psico-afectiva determinada por el deseo de comunicar. 

cuando la dimensión emotiva se completa íntimamente con los contenidos y las nociones 

aprendidas, su fuerza profunda va a determinar no sólo un fijado a las nociones pero también a las 

situaciones contingentes, al clima y las atmósferas afectivas que arrastran con las emociones, en el 

recuerdo, el aprendizaje, las nociones, los contenidos y las habilidades. eso propone un tipo de 

dobles, paralelos e integrados circuitos por lo tanto la parte racional, que es generalmente la parte 

débil y por lo tanto destinada a contener el riesgo de pérdida de lo aprendido, encuentra soporte en 

la porción emocional que suple de referencia evocadora. Una referencia evocadora que no atándose 

a la circunstancia en modalidad lógico-analítica, pero por huellas afectivas, presenta la parte más 

profunda de la experiencia, la parte estructural y por lo tanto propone la posibilidad y capacidad 

potencial de mantener la memoria del acontecimiento, del contenido, de la noción fijándolas en 

una profunda huella emocional que abre, potenciándola, la experiencia a un más amplio horizonte 

de acontecimientos. 

en tal modo se evita el probable riesgo del congelamiento de las experiencias, del aprender en 

mónadas desechables y se abre la posibilidad de transferir las competencias. 
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Un aprender no para repetir tal y cual ni sólo destinado a la resolución de un determinado 

problema, pero un aprender que, más allá de la noción, participa en el fomento de la arquitectura 

cognitiva y afectiva de la persona. 

el aprendizaje, en tal dimensión, tiene la finalidad de llevar sobre todo a la conciencia de 

poder decidir y de poner en acto acciones. 

Un querer y poder actuar que se exterioriza y se realiza por la misma corporeidad, a través de 

la cual es posible intervenir sobre los objetos y sobre los demás. 

a menudo el implicar a una persona con discapacidad llega a ser una acción educativa 

ardua para cumplir sin profundas atenciones e/o estrategias preliminares, en cuánto el tener como 

referencia las MotiVacioNeS para implicarla en un proyecto es a menudo muy difícil ya que 

éstas a menudo están aUSeNteS. 

pues resulta fundamental, crear las condiciones por el ÉXito, en cuánto es de éste que las 

MotiVacioNeS nacen. Las posibilidades de éxito, deben ser investigadas en aquellos ámbitos 

en que la persona con discapacidad demuestra aunque mínimas competencias, entre sus “sabe 

hacer.” poner las bases por el “nacimiento” de las motivaciones y el deseo de aprender es posible 

justo sabiendo reconocer –introduciéndolo en el recorrido de la “zona de desarrollo potencial” para 

poderlo desarrollar– lo que sabe hacer, aunque sea mínimo. 

Fundamentalmente es sobre la base de los preliminares que he enumerado antes y en la 

dimensión de la emoción de conocer que son con mucha probabilidad verosímilmente posibles las 

acciones revueltas a la pLaNiFicaciÓN, ateNciÓN, SiMULtaNeiDaD y SUceSiÓN9. 

el proceso de pLaNiFicaciÓN, ateNciÓN, SiMULtaNeiDaD y SUceSiÓN es por lo tanto 

un proceso que se debe idear preliminarmente en seno a la mente y a la proyectividad del operador, del 

enseñante, del educador, del padre, en una condición de compartir la dimensión de la emoción de conocer 

y del deseo de existir. 

PlanIFIcacIón 

La planificación es el proceso mental por el que el individuo determina, selecciona, aplica y valora 

los problemas y las posibles soluciones. el proceso de planificación permite afrontar situaciones por 

las que no son enseguida evidentes y disponibles soluciones. este proceso es aplicado a tareas bien 

simples bien complejas y puede implicar otros procesos como aquellos de atención, simultaneidad 

y sucesión. 

Hace falta estar muy atentos a tener en cuenta que pLaNiFicaciÓN, ateNciÓN, 

SiMULtaNeiDaD no deban ser interpretadas en una modalidad lineal y uniforme, pero que 

deben ser consideradas sistémicas, integradas y siguen la regla del holograma. por lo tanto aunque el 

nombrarlos a cada uno nos obliga a crear una sucesión porque no es posible derretirlos en la palabra 

hablada o escrita, en realidad éstos deben ser pensados de modo sistémico y como un holograma. 

Ver.: a. r. Luria “the Working Brain. an introduction to Neuropsychology, Harmondsworth” penguin Books, 1976 9 



  

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

Buenas capacidades en la planificación implican el desarrollo de un plan de acción, la 

valoración del valor del método, la monitorización de la eficiencia, la eventual modificación o 

rechazo de un plan cuando la tarea solicita un cambio10 y el control del impulso a actuar sin las oportunas 

consideraciones. 

La planificación está presente en todas las actividades humanas en que se solicita de utilizar un método 

para solucionar un problema sea en contextos escolares que formativos y en la vida cotidiana (en casa, al 

trabajo, tiempo libre, juego...). 

aTencIón 

La atención es un proceso mental por el que el individuo se focaliza selectivamente sobre estímulos 

particulares inhibiendo aquellas respuestas a estímulos competitivos que son presentados en el 

tiempo. como se puede notar la atención está dentro del proceso de planificación justo porque 

mientras se planea es necesario crear complementariedad y relaciones entre los elementos que son 

objeto del problema y de la planificación. 

Buenas capacidades de atención solicitan que ésta sea focalizada y selectiva, ocupada y mantenida. 

La atención selectiva solicita la inhibición de las respuestas a algunos estímulos en favor de otros 

que pueden resultar difíciles de ignorar, mientras la atención mantenida se refiere a las posibles 

variaciones en el tiempo de la prestación que puede ser influenciada del variar del esfuerzo 

requerido para solucionar el problema y desenvolver la tarea. 

sImulTaneIdad 

el proceso de simultaneidad es un proceso mental por el que el individuo integra estímulos separados 

en un entero o en un grupo. como se puede notar, la simultaneidad pone en el mismo tiempo y 

en la misma dimensión proyectiva y cognitiva la planificación y la atención. Se habla de un todo 

en uno en una forma orgánica y sistémica y aunque momentáneamente algunos de los aspectos 

resultan en primer plano, su función de primer plano no es jerárquica y no descuida los otros 

planes. por tanto si la atención en un momento nos lleva a concentrarnos en un elemento o unidad 

del sistema en que estamos interviniendo, esto no significa que tenemos que perder la relación con 

los demás, no tenemos que salir fuera de la planificación ni tenemos que perder la simultaneidad 

de los acontecimientos. es como cuando conducimos el coche: la atención de un momento sobre 

un obstáculo que velozmente se pone delante no nos tiene que hacer perder el control del medio, 

no nos tiene que hacer apartar de la organización total planificada en el sistema de guía, en cuanto 

el poner en segundo plano uno de los elementos nos hace perder la simultaneidad de las acciones 

necesarias a controlar nuestra guía. 

10  Se subraya en modalidades artificiales y estrechamente técnico-funcionales, útiles solamente al proceso de análisis, en cuánto 
se están poniendo en acto arbitrarias, aunque funcionales, jerarquías. 
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La esencia del proceso de simultaneidad es que la persona debe conectar los elementos estimulo en 

un único perceptivo o conjunto conceptual. 

sucesIón 

el proceso de sucesión es un proceso mental por el que el individuo integra los estímulos en un 

específico orden serial para formar una cadena en progresión. Éste es el proceso que lleva a la 

organización de la investigación que como hemos subrayado debe ser organizado por puntos 

fuertes. como por lo tanto se puede notar la sucesión no es otro que una forma organizativa lógico-

funcional que asume un espesor fuerte sobre el plan del potencial cognitivo sólo y solamente si ha 

tenido aquellas premisas estrechamente integradas de planificación, atención y simultaneidad. 

Sin tales premisas puede convertirse en una forma meramente mnemónica, pasiva, fruto 

de un condicionamiento más o menos operante, un tipo de receta de ejecutar pasivamente. el 

proceso de sucesión es necesario cuando las cosas tienen que sucederse la una a la otra en un orden 

estrechamente definido: por ejemplo, cuando se tienen que cocinar los espaguetis el agua va en la 

olla y no la olla en el agua. al contrario, cuando la olla hace falta fregarla es la olla que va en el agua. 

en recetas particulares debe ser puesta primera la cebolla y luego setas, de otro modo incluso 

quedando los dos miembros presentes en la receta el impalpable pero característico sabor que se 

quiere dar al plato, a la sensibilidad del paladar de un gastrónomo, muda radicalmente el gusto y 

por lo tanto el valor,… 

La sucesión comporta itinerarios y objetivos diferentes en procedimientos diferentes. La 

calidad distintiva del proceso de sucesión es que cada elemento sólo es atado a lo que lo precede 

y que estos estímulos son interrelacionados a un objetivo convencionalmente e intencionalmente 

decidido. 

como he tratado de destacar, la dimensión rigurosa de la investigación sobre los efectos de 

la manera, del planear sobre la organización de la mente y del cuerpo transforma una simple receta 

en una potente organización por el desarrollo cognitivo y es a este entrenamiento en considerar y 

en proveer un valor también a los acontecimientos que se cree sean marginales que ante todo los 

operadores tienen que someterse y el simple preparar una ensalada de fruta asume la potencia de 

una ocasión por la transformación de la arquitectura cognitiva. 

la necesIdad de la comPaRacIón InTeR y mulTIdIscIPlInaR 

Sobre el plan pedagógico las referencias tradicionales del educar, del enseñar, del formar para conducir 

a los jóvenes con discapacidad hacia una vida autónoma e independiente van releídos con intensidad 

y con cuidado con otras llaves interpretativas y: el trastero, el aseo, la cocina, el momento del 



  

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

almuerzo, el momento del descanso; el personal no docente, el vecino, el charcutero, la peluquera, el 

conductor del autobús,… generalmente excluidos del proyecto educativo, lo integran y lo potencian; 

la organización de los espacios, la posición de los muebles, de los objetos, las palabras, los tonos de 

voz, la división del tiempo, las personas, su postura, más allá de su sentido convencional, más allá 

de incidir en la relación a nivel funcional, tienen una implicación y una valencia afectivas que puede 

favorecer o desfavorecer una relación; la cotidianidad, los varios momentos, la organización de los 

contextos, de los objetos pueden ser de soporte y de apoyo a la relación y a la intervención educativa. 

Se descubre que las maneras de conocer pueden ir más allá de los recorridos convencionales, que 

a menudo se creía que fueran los únicos recorridos para acceder al saber, a los conocimientos; que 

ver imágenes puede volver a llamar a la memoria situaciones, olores, sonidos, miedos y que sentir 

olores puede volver a llamar a la memoria una historia, una experiencia hecha de imágenes, de 

palabras, de sonidos; qué los itinerarios del conocimiento no son solamente recorridos graduales y 

simples, resultados de una suma de percepciones sensoriales y acontecimientos, pero complejos y 

articulados, que constituyen una vivencia caracterizada por fantasmas, sensaciones, emociones, ..., 

en situaciones afectivas que constituyen un campo de análisis muy vasto, dónde es posible encontrar 

las oportunidades, las estrategias para articular la intervención. 

La pedagogía se encuentra en la necesidad de comparación y cooperación con las ciencias 

médico-rehabilitativas, psicológicas y sus puntos de vista se potencian colaborando con referencias 

a la proxémica, la etnografía, la semiótica, a los análisis sistémicos de la comunicación, potenciando 

las posibilidades y las capacidades profesionales de observar, descubrir y de incluir en las reflexiones, 

en las hipótesis de trabajo universos no vistos antes. 

La ampliación en la comparación de los horizontes pedagógicos llega a ser un espacio de 

análisis y reflexión en los encuentros con operadores, padres, educadores, psicólogos, médicos, 

rehabilitadores. 

VenceR el mIedo 

Los aprendizajes que una persona con discapacidad pone espontáneamente en acto deben ser 

explorados para poderlos hacer desarrollar por la intervención educativa, de otro modo amenazan 

de quedar estáticos si no ocurren acontecimientos excepcionales que los hagan desarrollar. 

además, frecuentemente, los tiempos de “respuesta” largos, más allá de la capacidad de 

observar, implican en los profesionales sea del área de la educación, de la didáctica, que en aquella 

médico-rehabilitativa, la capacidad de saber esperar, significa esperar por semanas, meses (quizás 

nunca) y en estos tiempos largos de espera, hace falta ser capaces de no dejarse coger por el miedo, 

por la angustia, por el sentido de “no haber hecho”, por haber “equivocado” la intervención o por 

huir en la coartada del “es imposible”, rechazando la experiencia. 



  

  

              

              

               

  

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

Las posibilidades de aprendizaje espontáneo en personas con discapacidad, son a menudo 

mínimas, hace falta intervenir enseñando las estrategias para aprender. el riesgo de una didáctica 

que no tienda a hacer apoderarse a la persona con discapacidad de las estrategias está en el hecho 

que cada aprendizaje se hiela, se quede sólo para sí mismo, no se enlace al sistema cognitivo en 

modalidad activa y dinámica operando transferencias. 

Los proyectos educativo-formativos finalizados a volver sobre los aprendizajes para descubrir 

los potenciales estructurales que tienen, sabiéndolos desenvolver con propia íntima y original 

energía, tienen el objetivo de hacer pasar los aprendizajes, las experiencias de meras nociones y datos 

haciéndolos ascender a ocasiones provocadoras de competencias proyectivas con una auténtica 

capacidad intencional. competencias conceptuales que proveen aquella profunda energía que 

caracteriza la emoción de conocer y el deseo de existir. 

Piénsame adulto 

en el plan de la pedagogía especial, y en relación a los datos que hacen emerger las investigaciones 

a las que nos tenemos como referencia de ya más que treinta años, nos encontramos en acuerdo con 

aquellos ámbitos jurídicos que tienen como orientación el pensar en Leyes sobre el modelo de la Ley 

sobre la “administración de apoyo”11. Leyes que piensan a la persona con discapacidad en una dimensión 

en que hay formas de protección amplia, no meramente patrimoniales, pero comprendientes también la cura 

de la persona, propositivas y que no inhabiliten, expansivas y no inhibitorias, personalizadas, modulables 

y no unificadas, fruto de una concepción de los derechos hacia las fajas débiles de la población, realmente 

coherente a los objetivos constitucionales de promoción del pleno desarrollo de la persona humana (art. 

3, punto 2, constitución italiana y Libro Verde – mejorar la salud mental de la población. Hacia una 

estrategia de la unión europea en materia de salud mental, Bruxelles, 2005). 

en el momento en que se piensa en la calidad de la vida de una persona con discapacidad 

adulta, se encuentran, en la tradición asistencial y de custodia, que encuentra raíces en la interdicción, 

reflexiones e hipótesis de intervención que comúnmente van a tutelar meramente la economía, la 

propiedad, las primeras necesidades,… no se formulan hipótesis sobre el tiempo libre, la diversión, 

la sexualidad,... 

Lo que emerge alrededor de la vida de las personas con discapacidad de las investigaciones 

en pedagogía especiales conductas en una dimensión multi e interdisciplinar es la posibilidad 

permanente (por lo tanto también en la mayor edad) de potenciar la intencionalidad de la persona 

y con esta sus deseos, con la consecuencia de la ampliación de los horizontes existenciales, de la 

capacidad de elección autónoma y auténticamente original de los recorridos de la existencia. 

La tradición asistencial y de custodia habla de atenta y esmerada manutención de los bienes 

de propiedad de la persona con discapacidad, de una atenta e inteligente administración de los 

bienes materiales, de atención a sus derechos asistenciales, pero no se pone acento al crecimiento de 

11 Ver Ley italiana 6/2004 http://www.camera.it/parlam/leggi/04006l.htm y tesis de licenciatura de la Doctora elisa Sormani. 

http://www.camera.it/parlam/leggi/04006l.htm
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sus deseos, de su intencionalidad, del fomento de sus capacidades intelectivas y culturales también 

en mayor edad. No se habla, (para subrayar a uno de los bienes personales de que la persona tiene 

el derecho a disfrutar), de la vida sexual, (se habla de esta como un ámbito no muy agradable, más 

bien como un gran problema), de la vida relacional y afectiva, del tiempo libre, de la diversión, 

del placer... tales referencias fundamentales por una vida autónoma e independiente de calidad, no 

son afrontadas. tal como no son afrontados, después de cierta edad (generalmente después de los 

18/20 años) referencias proyectivas por el crecimiento cognitivo, cultural, intelectual de la persona 

con discapacidad con referencia a los permanentes progresos de las investigaciones científicas y las 

posibilidades que proponen las siempre más potentes tecnologías, además siempre más a bajos costes. 

Una persona con discapacidad, avanzando en la edad, necesita acciones permanentes que la 

apoyen y la estimulen en el crecimiento de sus potenciales intelectivos y afectivos en cuánto sin tales 

soportes (emerge en los estudios de la pedagogía especial) se ayuda una detención e/o involución 

de las capacidades intencionales, del deseo de existir con graves repercusiones en el ámbito de las 

autonomías, de la socialización y de los aprendizajes. 

Los altísimos costes diarios de las estructuras de hospitalización, especialmente las de carácter 

terapéutico-sanitario, asisten, constatan y a menudo registran el progresivo decaimiento intelectual 

de la persona recogiendo datos, estadísticas y diagnósticos que también describen meticulosamente 

tal decaimiento como si fuera un proceso natural inevitable para tener bajo observación, para vigilar 

sin deber intervenir para modificar este proceso, contrastándolo. parece que después de los 18-20 

años “los juegos sean hechos” y “no haya nada más que hacer.” 

tal posición estuvo presente cual dominante en ciertas orientaciones meramente diagnósticas-

defectólogas del área médica y de rehabilitación, pedagógica y psicológica cuando se hablaba (desde 

hace ya más que treinta años) de instituciones especiales. 

Se decía que “si hay mejorías éstas sólo son posibles en los primeros años de vida.” 

Las“mejorías” tenían que ocurrir del interior, era el niño que tenía que mejorar intelectualmente, 

no se pensó en intervenciones educativas, sino en intervenciones sanitarias y de rehabilitación. el 

nuevo milenio ha constatado que la vida de las personas con discapacidad es aumentada hasta a 

quintuplicarse, indudablemente la medicina, la alimentación, las intervenciones terapéuticas han 

contribuido, pero igualmente indudablemente y fuertemente las intervenciones educativas, los 

proyectos didácticos y pedagógicos han producido la emoción de conocer, y con este el deseo de 

existir. Desear, decidir, tener una intencionalidad, ser reconocidos con la propia originalidad ha 

participado (indudablemente no en mínima parte, pero fuertemente) a querer vivir, porque se tiene 

conciencia de la existencia misma y esta es reconocida de los demás sea en el plan afectivo y socio-

relacional que (para volver más explícitamente a la reflexión sobre las Leyes), a nivel de los Derechos 

constitucionales y civiles. 

Los diagnósticos y las acciones que se inspiraron en ellas, afirmaron que las personas con 

discapacidad tuvieron que estar en estructuras separadas, en escuelas especiales. Se agruparon niños 
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y personas con discapacidad por categorías dictadas por la patología en institutos especiales, en 

escuelas especiales, en clases especiales. tal mera visión diagnóstica y de agrupación de las personas 

en categorías patológicas transformó la persona y su originalidad en un concepto uniforme de: 

“sujeto anormal.” 

La “anormalidad” era observada y clasificada y, como en una colección de pegatinas, los 

clasificadores, los álbumes eran las clases, las escuelas, los institutos especiales. en cada clase, escuela, 

instituto los “estudiosos” pudieron observar cómodamente, como deshojando una viva enciclopedia 

de las patologías, las diferentes “anormalidades” agrupadas diligentemente por categorías, sub 

categorías, excepciones,... ; por edad, por edad mental,... 

Juan, Francisco, María, ana, no eran vistos como niños, personas, pero como excepciones 

de la norma y a veces se constataba que tenían deseos, gustos, recuerdos, placer, tristeza, alegría, 

intencionalidad, esta parte a menudo fue recogida en las notas anecdóticas. 

Las premisas que veían tales personas como las que traían un hándicap (¡eran ellas las que 

traían los hándicaps hacia nosotros!) sólo en una óptica meramente diagnóstica proponían profecías 

de inmutabilidad, más allá de que a nivel de la patología, también a nivel existencial, intelectual y 

relacional-afectivo, profecías que se realizaron. profecías que se realizaron gracias a los contextos que 

congelaron y encarcelaron las personas con discapacidad en las minusvalías que la patología y los 

contextos proponían. el ingreso en las escuelas de todos, los proyectos de integración (que, vuelvo 

a remarcar, ya se refieren a más de hace treinta años) han contribuido a contradecir las profecías 

que se han revelado errores epistemológicos, torpeza de algunas orientaciones científicas basadas 

en profundos prejuicios, más allá de que sobre posiciones no respetuosas de la originalidad de la 

persona, de su identidad, de su auténtica, no anormal, existencia. 

es necesario estar atentos al riesgo que el prejuicio se reavive en una “mimética eutanasia 

existencial” que atribuye a la mayor edad de la persona con discapacidad la imposibilidad de 

intervenir en su desarrollo intelectual y afectivo. 

tal posición va contra las investigaciones multi e interdisciplinarias sobre el desarrollo y el 

envejecimiento que releen el existir del individuo poniendo el envejecimiento en una óptica de 

desarrollo potencial permanente. 

¿Envejecen los padres, y después? 

el fallecer de los padres, su muerte, propone un vacío y nos damos cuenta que a nivel de la 

organización de los Servicios Sociales no se ha habido bastante y/o suficiente sabiduría en seguir una 

línea proyectiva para organizar el “después de los padres” en el tiempo, (dándose cuenta demasiado 

tarde de cuál recurso puede ser la familia cuando es suficientemente sustentada por una adecuada 

formación e información). 

La debilidad y a menudo el vacío de las intervenciones de carácter educativo (la intervención 

educativa necesita una permanente acción, como para todos, también para las personas con 
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discapacidad) después de la escuela de la obligación, los talleres protegidos, las acciones y las 

intervenciones meramente asistenciales (a menudo mimetizadas en el trabajo inútil) están haciendo 

emerger un decaimiento de las capacidades intelectivas y relacionales de las personas con discapacidad 

y esto se atribuye (proponiendo meras constataciones y diagnósticos pasivos) al envejecimiento y no 

al vacío prejudicial de las intervenciones, a la ausencia de proyectos con una perspectiva a largo plazo. 

en tal dimensión hay el fuerte riesgo que rápidamente se puedan “desempolvar” teorías y 

prácticas de segregación con la vuelta de estructuras especiales, manicomios,... también mimetizados 

bajo otro nombre para prometer institutos-totalizadores haciéndolos aparecer (convertirse) la 

natural llegada a la mayor edad de las personas con discapacidad. 

Hoy, la situación económica por un lado y, por el otro, la necesidad de responder a las 

necesidades de las personas con discapacidad, en manera especial de aquéllos que ya no tienen 

padres, propone la trampa de institutos caros con respuestas a las necesidades de baja calidad. 

altos costes y baja calidad parecen ser las palabras claves de ciertas tendencias a realizar algunas 

intervenciones. 

Los institutos para personas con discapacidad (por ej.: residencias Sanitarias para 

Minusválidos) no sólo cuestan en dinero, pero también en energía de voluntariado, a menudo 

necesaria para hacer funcionar la ineficiencia. 

otro despiste de la ineficiencia: hacer creer y demostrar (desempolvando una antigua historia) 

que tales personas sean destinadas a un deterioro de las capacidades a causa de su discapacidad, y no 

a causa de la ineficiencia de las estructuras, de las elecciones equivocadas, de los efectos de visiones 

prejudiciales en observar y valorar al ser humano, la persona (con o sin discapacidad, los mismos 

errores se están llevando a la práctica en los proyectos cerca a las personas mayores: para todos 

nosotros). 

Las intervenciones sobre el “después de nosotros” deberían provocar una implicación activa 

de las familias, de los padres, de los hermanos, que son un gran recurso, si educados, y que tendrán 

que ser ayudados a pensar en un real proyecto de inversión por sus hijos con discapacidad. Hace 

falta evitar que se establezca un pasivo, fatalista y desaforadamente no posible sin un proyecto: 

“habrá alguien que pensará en nosotros.” 

La realización de estructuras institucionales para las personas con discapacidad sin padres 

muchas veces es administrada por asociaciones, fundaciones, sea con financiaciones públicas que 

privadas, que organizan lugares de acogida, estructuras que desaforadamente (aunque nazcan de 

un empujón fuerte afectivamente, de un deseo de hacer bien por los mismos hijos) son respuestas 

practicas a las urgencias y, no teniendo fundamentos sobre experiencias y conocimientos evaluados 

y averiguados científicamente, acaban con llegar a ser una realidad a menudo no adecuada, cara y 

desaforadamente difícilmente transformable en proyectos más eficientes y de calidad. 

errores de este tipo desaforadamente, más allá de tener una recaída sobre la calidad de vida 

de las personas con discapacidad y ser extremadamente caros, amenaza de producir en el contexto 
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socio-cultural la convicción solidaria que los institutos sean la respuesta natural de la asistencia a 

las personas con discapacidad, (también esta convicción llega a ser difícilmente modificable porque 

está pensada con buenas intenciones y se arraiga en el prejuicio que sea una consecuencia natural de 

la suerte de ser personas con discapacidad). 

Entrevistamos las experiencias para hacerlas desenvolver en sinergia 

Las hipótesis de las iniciativas en el ámbito de la “pedagogía especial” pueden contribuir a la 

formulación de hipótesis y prácticas de alta calidad y de apoyo científico a proyectos acerca de la 

realización sinérgica de “pactos sociales” relacionados a acciones finalizadas a determinar ocasiones 

operativas, contextos y situaciones que llevan, acompañan las personas con necesidades especiales 

hacia una vida autónoma e independiente12, ocasiones que, en mi opinión, deberían ser planeadas y 

supervisadas, en un sistema de “investigación-acción” documentando los procesos de la experiencia 

con el fin de localizar, valorar, averiguar y plantear sea modelos teóricos y metodológicos sea 

operativos finalizados a provocar acciones sinérgicas solidarias en el contexto socio-cultural. 

La realización de un proyecto de investigación podría llegar a ser una significativa inversión 

haciendo ascender la iniciativa a una experiencia comparable a un “laboratorio ambiental” donde se 

lleva a la práctica la investigación científica multi e interdisciplinar más allá que interinstitucional 

como prevé la ley 104/9213. 

Las inversiones que tienen el objetivo de realizar contextos finalizados a brindar oportunidad 

a nivel de autonomías, socialización y aprendizajes 14 para las personas con discapacidad amenazan 

de pararse en espera de respuestas espontáneas por parte del tejido social que resultan a menudo 

desaforadamente una desilusión en cuánto tardan en venir o no ocurren o cuando ocurren 

–predominantemente atándose a una “solidaria sobre subrayada buena voluntad”– no necesariamente 

son respuestas adecuadas a las necesidades y correspondientes a los recursos económicos invertidos. 

Las referencias llevadas a la práctica por las investigaciones en el ámbito de la pedagogía 

especial acerca de la superación de las dificultades que las discapacidades proponen, hacen emerger 

la necesidad de intervenir con concretas y fuertes acciones educativas ambientales y sociales, acciones 

12  Hemos experimentado y estamos experimentando de muchos años sea en italia que en españa (Universidad de Murcia 
- prof.ssa Nuria illan romeu y FUNDoWN Murcia dónde se están realizando una convivencia con estudiantes de la misma 
Universidad con jóvenes con trisomia21) proyectos finalizados a proveer competencias a personas con discapacidad por una alta 
calidad de vida autónoma e independiente; tales investigaciones tienen una doble acción: 
1. proveer competencias a las personas con discapacidad. 
2. educar a la solidaridad activa proveyendo instrumentos cognoscitivos y operativos al contexto-tejido social para determinar las 
condiciones culturales y operativas por la integración/inclusión. a tal propósito nuestra acción, en el ámbito de la investigación, 
también ha sido la de encontrar a comerciantes, ciudadanos (del barrio en el que vivían las personas con discapacidad y en el que 
se desarrollaban las acciones de investigación) poniéndonos a disposición para proveerles los instrumentos culturales y conceptuales 
para colaborar a las investigaciones. 
13 cfr. http://www.handylex.org/stato/l050292.shtml 
14 autonomías, Socializaciones y aprendizajes, en mis investigaciones, son indicadores privilegiados que valoran la eficacia 
de la intervención en relación a su grado de implicación y de integración recíproca, así que: cada autonomía tiene que producir 
competencias en relación a la socialización y a los aprendizajes; la socialización, competencias a nivel de autonomías y aprendizajes; 
los aprendizajes, competencias a nivel de socialización y autonomías. 

http://www.handylex.org/stato/l050292.shtml


  

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

que sobre el plan pedagógico-educativo pueden encaminar, respaldar y hacer desenvolver procesos 

de integración/inclusión juntos a los de desarrollo cognitivo y afectivo de la persona con necesidades 

especiales. procesos que de otro modo amenazan de quedar en la buena voluntad y en los agüeros: 

desaforadamente la buena voluntad no basta pero son necesarias sumamente competentes y rigurosas 

acciones promovedoras suficientemente basadas en aquellas experiencias, también espontáneas, que 

han producido resultados positivos, experiencias evaluadas y averiguadas científicamente. 

resultan fundamentales proyectos que en el tiempo (como en un tipo de manutención-

modernización permanente) acompañen, respalden y desenvuelvan juntamente las finalidades de 

integración e inclusión a los de desarrollo cognitivo y afectivo (un buen proyecto tiene que acompañar 

a la persona con discapacidad manteniendo y desenvolviendo en el tiempo con continuidad las 

competencias y las acciones de soporte). 

resultan por lo tanto necesarios proyectos que en el tiempo: 

1.	 por un lado, tengan la responsabilidad de realizar lugares, entornos, contextos, arquitecturas 

adecuadas al encuentro social 

2.	 y por el otro, promuevan las acciones necesarias a concretar la integración inclusión 

finalizada a una vida autónoma e independiente de calidad. 

resulta una inversión económica y cultural por las instituciones, por las fundaciones, por 

las familias, para las personas con discapacidad (también en primera persona) llevar a la práctica 

aquellas acciones rigurosas y científicas finalizadas a supervisar la eficacia de las intervenciones, 

averiguando y valorando los resultados. tal dimensión, que yo defino de inversión, propone la 

realización de “polos” de investigaciones multi e interdisciplinares dónde es posible reflexionar sobre 

el aproche integrado. 

Las hipótesis que orientan los proyectos de los “pactos sociales” podrían ser la ocasión para la 

realización de un “polo” dónde se observan, se investigan y se encuentran soluciones para la aplicación, 

protocolos experimentados que pueden ser llevado a las periferias, constituir una referencia rigurosa 

y científica, futuro modelo para orientar otras prácticas, otros proyectos originales, ser de servicio a 

otras realidades que tienen posibilidades económicas limitadas15. 

no tener en cuenta el contexto, el entorno, lo social como recursos 

parece que las necesidades de una persona con discapacidad sean: 

•	 indefinidamente moralista; 

•	 definidamente económicas y médicas. 

15  Los “polos” de investigación y los proyectos integrados entre Universidad y empresa, en especial modo aquellos con mínimo 
tres naciones que cooperan, son deseados y respaldados pecuniariamente de nuestro estado y de la comunidad europea (proyectos 
erasmus, commenius, integer,...) más allá que desgravados. 
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el indefinidamente moralista generalmente se refiere al “tratar bien”, “mantener a la persona 

limpia”, “evitarle malos encuentros y frecuentaciones”, y “quererle”,... por lo que concierne lo 

definido, parecen claros los profesionales de referencia y las acciones que son una manutención 

(también óptima) de la salud y del patrimonio. 

el desarrollo y el fomento de la intencionalidad, las intervenciones por la elevación de la 

cultura, por la ampliación de los deseos,… aquellas intervenciones formativas, pedagógicas que 

proponen su desarrollo intelectual para desenvolver a la persona con discapacidad hacia una vida 

autónoma e independiente con el placer y el deseo de existir no son expresados, ni se hace referencia 

a profesionales que pueden intervenir en tal sentido. 

Las elecciones que adoptar, si no hay un proyecto por el permanente fomento de la facultad 

de elección, por el fomento de su independencia, de la persona con discapacidad, siempre serán 

de otros, de otros que –hará falta preguntarse– ¿son formados para conocer y saber actuar por una 

ventaja también existencial de la persona, o sólo son formadas por ventajas económico-asistenciales? 

¿el objetivo de las intervenciones de los profesionales de soporte al “después de nosotros” qué 

finalidad tiene que tener? ¿Meramente de asistencia, cura y tutela médico-administrativa? 

pienso que sea justo por parte de las estructuras públicas hacer hipótesis de modelos que vayan 

a experimentar practicas averiguando la eficacia y que tengan en cuenta las instancias y necesidades 

existenciales de la persona con discapacidad como se está realizando en la colaboración entre la 

Universidad de Murcia - profesora Nuria illán romeu y FUNDoWN. 

Llevar a la práctica para documentar y difundir modelos que transformen la relación entre 

altos costes y baja calidad en costes aceptables y alta calidad. 

tales modelos podrían orientar la donación de aquellas ayudas financieras que las asociaciones, 

las fundaciones, solicitan. por lo tanto no a las intervenciones a lluvia, pero sí a una economía de 

soportes selectivos que vaya a favorecer aquéllos modelos que, respetando la originalidad de la 

persona en sistemas transparentes y compartidos, determina (en cuanto experimentado y ofrecido 

por los eNteS pÚBLicoS) aquellos modelos, aquellas buenas prácticas que proponen una alta 

calidad de las intervenciones económicamente posible y aceptable. 

Las acciones de investigación de modelos y su puesta en acto experimental y de divulgación 

deben tener en cuenta el contexto, el entorno valorándolo como gran recurso. Lo social, la educación 

a la solidaridad no debe ser asimilada a una buena acción que el ciudadano puede hacer pero a un 

modo de concebir el trabajo, la producción, las relaciones, la cultura, las profesionalidad en una 

realización de economías fuertes y solidarias. 

Un proyecto y un proyectista por los sistemas de integración e inclusión 

Las instituciones, a través de los Servicios y las medidas legislativas, deberían concurrir a delinear 

un proyecto de vida que proponga la posibilidad que haya un proceso de integración entre las 

actividades de rehabilitación y las otras actividades de la persona, y que consiguientemente se pueda 
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planear un proyecto existencial que no coincida exclusivamente y totalmente con recorridos médicos 

y de rehabilitación, psicológicos-terapéuticos, didácticos y que adiestran. 

resulta fundamental evitar que la persona, su existencia, su original identidad sea negada 

de sus discapacidad y de las dificultades que éstas proponen con respuestas totales en la dirección 

terapéutica que, si llegan a ser dominantes, amenazan de hacer perder de vista la centralidad del 

individuo a favor de la total centralidad de la discapacidad y de los handicaps que ésta determina. 

“pedagogía especial” y cotidianidad son las referencias, a nuestro aviso, que le proveen al 

profesional especializado por la superación de los handicaps que la discapacidad propone, el espesor 

cultural y las competencias idóneas a garantizar a las instituciones y a las familias aquel ámbito de 

comparación rigurosa y aquella visión sistémica del conjunto, del panorama de las intervenciones 

en acto y/o posibles sobre el territorio, a favor de la persona con necesidades especiales. 

La “pedagogía especial” ofrece la garantía de una competencia específica sobre los handicaps 

que las discapacidades proponen y por la búsqueda de ocasiones, oportunidad, metodologías por 

su superación; además la “pedagogía especial”, en su acción educativa en el día a día, justo por 

el hecho de tener que buscar en y con el entorno, en y con lo Social y en y con las instituciones, 

posibilidad de miradas del conjunto para plantear sinergias profesionales e institucionales, se delinea 

cuál referencia rigurosa para pactar protocolos de intervención valorable y verificable durante el 

recorrido mismo. 

La “pedagogía especial” o bien el profesional con tal competencia de referencia ofrecería 

a lo social, a las instituciones y a las familias, referencias para valorar y averiguar (controlar) las 

modalidades de proceder y las practicas que presentan características virtuosas a ventaja de la 

persona con necesidades especiales. La reflexión y la documentación de los itinerarios de verificación, 

valoración, control, iría en busca de oportunidades metodológicas, de protocolos que pueden suplir 

de modelo riguroso de referencia que se pueda utilizar en más contextos institucionales. 

resulta fundamental remarcar que hace falta tener siempre presente que las experiencias en 

ámbito educativo son irrepetibles en cuanto tienen como objeto de análisis y observación la persona 

con su originalidad para respetar y hacer desenvolver. 

irrepetibles significa que las experiencias no pueden ser repetidas tales y cuáles. 

es por tal motivo que un proyecto educativo debe ser fundado sobre a una actitud 

experimental rigurosa, atenta a la observación, por una producción de hipótesis de intervención, 

de ocasiones, que se puedan proponer de nuevo fundamentalmente como presupuestos teoréticos 

y metodológicos, no como meras recetas, tales de no ser repetibles garantizando el respeto de la 

identidad y originalidad de cada uno. el hecho de no ser repetible no contrasta absolutamente con 

la necesidad de comunicar y de reflexionar sobre la experiencia ocurrida, pero subraya que una 

determinada experiencia no puede ser repetida “tal y cual” para todos. 
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la Pedagogía Especial y las garantías de un acompañamiento multi e interdisciplinar, 

multi e interinstitucional 

Nuestra investigación en el ámbito de la “pedagogía especial” ha tenido una estrecha colaboración 

y responsabilidad científica con instituciones y profesionales del área médica y psicológica, en tales 

ocasiones las competencias relacionales, las capacidades de colaborar, el rigor científico, la claridad 

y la especificidad de los papeles, de los lenguajes, de las responsabilidades de cada profesional y cada 

institución durante los procesos de investigación e intervención, han sido referencias fundamentales 

para poder actuar las hipótesis y los proyectos operativos, para el valor, la eficacia y la validez de las 

intervenciones. 

es justo desde una “actitud experimental” en una dimensión integrada, interdisciplinar 

e interinstitucional que se han podido realizar recorridos sinérgicos de las competencias de las 

diferentes áreas, precisando: instrumentos, lenguajes y responsabilidad, determinando reflexiones 

epistemológicas, autenticidades teoréticas y metodológicas que han orientado las elecciones en la 

práctica. 

operación sin duda indispensable aunque hecha difícil por los costumbres que a menudo 

dividen las muchas instituciones en bloques, pero todavía peor que una visión relativa y estrecha 

al rasgo de responsabilidad personal: es importante hablar de las personas, de los profesionales 

en cuánto son ellos a actuar en el día a día, las instituciones a menudo se convienen con actos 

extremadamente adecuados, pero las perSoNaS tienen simpatías, antipatías,... 

Se necesita un contexto y una dimensión relacional que, aunque haciendo referencia a las 

especificidades institucionales y a responsabilidad profesionales específicas, piensen en cómo poner 

en sistema los rasgos que cada Servicio, cada familia, operador, voluntario,... “administrador de 

apoyo” pone a disposición por un proyecto unitario sobre la persona, proyecto compartido valorable, 

verificable por un protocolo pactado conjuntamente. 

el proyecto sobre la persona no puede esquematizar las intervenciones con dominancias 

arbitrarias médicas y de rehabilitación, didáctico-escolásticas o psicológico-clínica o jurídico-

administrativas, en cuánto se amenaza de perder la dimensión unitaria de la identidad de la persona 

con consecuencia de una fragmentación de una existencia. 

Las competencias indispensables para proveer energía a la necesidad de cambio y de lo concreto, 

a las acciones complejas a las que se tiene que contestar, solicitan en las estructuras institucionales 

la indispensable presencia de figuras profesionales con papeles y responsabilidad de coordinación y 

planificación. es para responder a tales exigencias que se ofrecerán las competencias al “proyectista 

especializado en los sistemas de integración-inclusión.” 

reconduciendo las experiencias relacionadas a los procedimientos y a las medidas y 

entrevistándolas, hay la posibilidad de reflexionar junto, tratando de encontrar aquellas estructuras 

en las que hallar las líneas principales que puedan ser de referencia para orientar futuros proyectos, 

procedimientos, medidas cada vez más dinámicas y adecuadas practicas. 
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Tema 7: 

aUtoNoMÍa, iNDepeNDeNcia y eScUeLa De ViDa 

Ponencia: 

camino hacia la vida autónoma: “De la cuna a la ciudadanía” 

autora: 

Stella Caniza de Páez. 
FUNDAL-Fundación para el Desarrollo Autónomo Laboral 

Resumen:
�

ejes para la reflexión.
�

•	 transformación del significado de los diagnósticos. De la masificación a la singularidad. 

•	 Las representaciones sociales acerca del Síndrome de Down y sus efectos en cada persona. La 

concientización y educación comunitaria. 

•	 transformación del lugar de las personas con S. de Down tienen en el frecuentemente en el imaginario 

social. causas y consecuencias. ejemplos. 

•	 incidencia recíproca entre los referentes teóricos de los profesionales intervinientes y las actitudes 

familiares. 

•	 efecto de las intervenciones. 

•	 La autonomía como construcción: ¿Qué significa hablar de auto dirección y autonomía? a) en la primera 

infancia. B) en la edad escolar. B) en la adolescencia. c) en la edad adulta. 

•	 Vida plena y ciudadanía. Los agentes de apoyo. 

•	 Marco jurídico: convención internacional sobre los Derechos de las personas con Discapacidad. 
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Los conceptos de autonomía, auto dirección, autodeterminación, autogestión, están en proceso de 

difusión, concientización y compromiso de la sociedad, en distintas partes del mundo. 

esto nos obliga a recordar que siempre, el ser humano es humano, en tanto sea sostenido por 

otro, en el otro y con otro. 

Desde la concepción hasta la muerte, nosotros los humanos somos seres sociales. interactuamos 

con otros y simplemente, vivimos en relación con otros. 

por lo tanto, las personas con discapacidad se relacionan con otros y requieren, sin duda, 

sostén y ayuda de quienes forman su contexto. 

como todos, pero probablemente, más que otros. 

el desafío entonces es lograr que cada una de estas personas disponga de los apoyos que 

demande y necesite para poder dirigir su propia vida. 

La auto dirección es la posibilidad que lleva a la esperanza de una adultez diferente. 

Decimos con enrique Montovio: 

“La obstinada prohibición social y cultural de acceder al mundo de los adultos, que se 

manifiesta hacia las personas con discapacidad mental y en particular en el caso de las personas con 

Síndrome de Down, hace que ante una tal perspectiva, se conviertan en la evidencia misma de una 

prohibición a crecer, de la que todos somos altamente cómplices.” 

“Desde este punto de vista, el joven con Síndrome de Down, puede ser asumido como el 

prototipo bastante emblemático, de todos los jóvenes con discapacidad que pudiendo convertirse 

simplemente en hombres, permanecen retenidos en una infancia sin fin”. 

¿quÉ es seR adulTo? 

Ser responsable de la propia vida. 

¿Las personas con discapacidad son pensadas como capaces de dirigir su propia vida, ser 

autónomas en su pensamiento y en sus deseos, aunque para lograrlo necesiten más apoyos que la 

mayoría? 

en general, podemos decir que No son ubicadas en ese lugar, sobre todo porque las ha 

marcado fuertemente el paradigma de la incapacidad y la incompetencia, sin que las singulares 

condiciones de cada uno sean tenidas en cuenta. 

así, frecuentemente se escucha hablar del Sujeto con discapacidad intelectual. 
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¿quÉ quIeRe decIR suJeTo? 

Sujeto: individuo. prójimo. persona innominada. Se usa frecuentemente esta voz cuando no se 

quiere declarar la persona de quien se habla, o de quien se ignora su nombre.1 

¿Será que el Sujeto con discapacidad intelectual, es un innominado, desconocido en su singularidad, 

en su identidad, en todos sus otros atributos personales? 

¿puede ser este sujeto innominado, una persona con Síndrome de Down? 

¿puede el apellido del Dr. Down filiar a la persona, como si perteneciera a otro linaje? 

¿Basta decir “Down” para que se crea innecesario usar el apellido familiar y el nombre propio? 

otra acepción de la palabra Sujeto nos remite al Sujeto psíquico. Sujeto que se constituye en cada 

pequeño ser humano, sostenido por el agente materno. 

“este Sujeto no aparece con el parto biológico… Sólo aparece cuando empieza a hablar o a jugar…” 

tenerlo en cuenta e intervenir, sin perder esto de vista, determinará que el resultado no sea un robot 

absolutamente dependiente del mandato de otro, sino de un niñito con el deseo de jugar…” 

“el deseo de jugar siempre implica jugar a ser grande, apuntando a hacerse cargo de la propia vida, 

con las humanas limitaciones que todos tenemos”. 2 

La mayoría de los chicos juegan y sueñan con llegar a ser mamás, maestras, papás, Super héroes, 

princesas, doctores, bomberos o basureros, salvavidas…esos sueños tal vez nunca se hagan realidad…o sí… 

No importa… ¿Quién les / nos quita el placer de soñar? 

poco o nada se pregunta a los niños con discapacidad ¿Qué querés ser cuando seas grande? pregunta 

esta habitual para cualquier otro niño en las más variadas circunstancias. 

¿Quién determinó que a esta minoría de niños, los que tienen problemas en su desarrollo, los que 

tienen S. de Down, debe prohibírseles soñar? 

Que sus ilusiones se hagan o no realidad, dependerá en gran medida, de la historia que le toque vivir 

a cada uno. 

esa historia singular que aún no está escrita, que se hace día a día. Historia con logros y con 

frustraciones…con sueños hechos realidad y otros que quedan como asignaturas pendientes. como nos 

pasa a todos. como todos tenemos que aprender a aceptar… 

por eso decimos que la auto determinación, la autonomía, la auto dirección de la propia vida, la 

construcción cotidiana del propio destino, comienza en la infancia. 

Que es éticamente insoslayable reconocer en cada niño su potencial condición de ciudadano. 

Que es imprescindible favorecer que sean Sujetos deseantes, pensantes, capaces de dirigir su 

propia vida, con autonomía de acción y libertad de pensamiento. 

para lograrlo, es necesario tener en cuenta que la familia es puntal y promotora de la 

auto determinación de todos sus miembros y que es necesaria la cooperación entre familiares, 

profesionales, comunidad y las propias personas con S. de Down, para que interactuando, logren 

mejorar la calidad de vida posible para cada de ellas. 

1 enciclopedia espasa calpe. 
2 Lic. elsa coriat. 
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estamos viviendo momentos de transiciones: 

•	 De la patología médica a las cuestiones sociales. 

•	 De lo individual a lo comunitario. 

•	 De la masificación a la singularidad, reconociendo la diversidad entre las propias personas 

con discapacidad. 

•	 De la dependencia a la autonomía. 

•	 De la protección a los apoyos. 

•	 De la institucionalización a la auto dirección. 

estas transformaciones nos permiten redefinir el tradicional concepto de discapacidad y decir 

que una limitación puede llegar a generar mayor o menor grado de discapacidad dependiendo de 

que la persona disponga o no de los apoyos necesarios para sostener las actividades y facilitar su 

participación. 

“La sociedad puede dificultar o facilitar el desempeño / realización de un sujeto, tanto porque 

pone o crea barreras o porque no proporciona elementos de apoyo o ayuda necesitados o requeridos”. 

TRansFoRmacIón del sIGnIFIcado de los dIaGnósTIcos. 

de la masIFIcacIón a la sInGulaRIdad 

Los diagnósticos, tomados como oráculos, ponen en riesgo las posibilidades y el derecho de cada 

persona de construir su propio destino, sostenido por los apoyos de su entorno e interactuando con 

sus contextos. 

cuando los diagnósticos se consideran oráculos y se convierten en profecías, éstas tienden a 

cumplirse. 

Sabemos que afirmaciones o ideas que fueron falsas en un comienzo, al generalizarse se 

transforman en realidades verdaderas. 

Las personas con S. de Down, que forman parte todavía de los excluidos del concierto social 

general, son aún frecuentemente, caracterizadas por la deficiencia. 

Las representaciones sociales acerca del Síndrome de Down y sus efectos en cada persona 

los ubica en general como ejemplo de la máxima expresión de la deficiencia mental. pocas veces se 

los reconoce como personas capaces de tener una vida normalizada, útil para sí mismos y para su 

comunidad. 

por lo tanto aún debemos ocuparnos de la concientización y educación comunitaria, tendiente 

a transformar el lugar que las personas con discapacidad y particularmente quienes tienen S. de 

Down tienen con demasiada frecuencia en el imaginario social, en el que se los transforma en 

clones, ante los cuáles parece no existir, o por lo menos se pierde de vista, el valor de la singularidad. 
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estas personas, como otras personas con otras discapacidades, corren el riesgo de ser sometidas 

a un doble juego perverso: 

Ser discriminadas por su condición, para luego ser indiscriminadas, suponiendo que lo que 

vale para una vale para todas, lo que vale decir: 

discriminación Vs Indiscriminación. masificación Vs singularidad 

Las representaciones sociales han marcado fuertemente la vida de las personas con discapacidad. 

cada acto que se relaciona con ellas, deja marcas. Las deja en esa persona, en sus allegados y en la 

comunidad toda. 

La educación puede contribuir a modificar el lugar que tiene la discapacidad en el imaginario 

social. Sin embargo, también en los ámbitos educativos se pronostican limitaciones a priori. 

Hemos escuchado… 

* estos chicos son muy “bajitos”, esto no lo van a aprender…(Se refiere al c.i.) 

* No enseñemos esto otro…total, ¿para qué les va a servir? 

* ¿contenidos escolares? No, No “estos” son sólo para taller laboral… 


parece no tenerse en cuenta en estos casos, que “estos”, son niños. Se refiere a alumnos cuya 


historia personal, recién se está comenzando a escribir. 

estas afirmaciones no son sin efecto, dejan marcas… 

efecto de las intervenciones: 

existe una incidencia recíproca entre los referentes teóricos que sostienen las intervenciones 

de los profesionales y las actitudes familiares. 

Las actitudes familiares están sostenidas en la propia historia de cada miembro de la familia, 

las representaciones sociales que cada comunidad tiene acerca de la discapacidad y su efecto en 

las personas con S. de Down y el discurso de cada uno de los profesionales intervinientes y sus 

estrategias de intervención. 

Decimos con el Dr. alfredo Jerusalinsky3: 

“Es por eso que insistimos en la interdisciplina como medio para poner en juego lo que de 

mejor se ha encontrado hasta ahora en el campo de la clínica. Pero no se trata de una mera 

yuxtaposición de prácticas diferentes o de una rápida componenda entre teorías divergentes. Se 

trata de una paciente y demorada labor de descifrar y entretejer en cada caso los detalles de sus 

dificultades, las limitaciones de su cuerpo y la disposición de su deseo, para hallar el modo como 

los conceptos de las diferentes disciplinas, se coloquen al servicio de un sujeto, que aún siendo 

portador de un síndrome, demanda ser persona”. 

Jerusalinsky, a. “Lo posible y lo imposible en la cura del Síndrome de Down” 3 
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Si la “cura” o dicho de otra forma, el éxito en las intervenciones, se dirige a este aspecto, 

es perfectamente posible para la mayoría de las personas con Síndrome de Down, obviar los 

obstáculos que se le adjudicaban masivamente, para la circulación social” 

“Lo posible en esta “cura” está en proporción directa con la capacidad de los que rodean a esta 

persona, de escuchar su risa como risa, su enojo como enojo, su queja como queja, su dolor como 

dolor. Simplemente, darle importancia a lo que ella tiene para decir” 4 

Lo antedicho nos lleva a desarrollar algunos conceptos interesantes: 

Hablemos del lugar del supuesto saber. ¿Nos hemos instalado los profesionales en el lugar del 

supuesto saber que se nos adjudica? creemos que sí porque profesionales, familiares y funcionarios 

hemos tratado de hacer por los otros, miembros de una minoría, lo que la mayoría creía que era lo 

mejor para ellos, lo que les convenía. 

esto es lo mismo que decir que todo se hizo por ellos y no con ellos, presuponiendo que 

cualquier cosa las harían mal o limitadamente. 

así, reunidos los “expertos” y dando instrucciones o en el mejor de los casos aconsejando a las 

familias, sostenidos en los saberes médicos, pronósticos y oráculos, 

se planificaron tradicionalmente las acciones que marcarían el derrotero de la vida de quien 

no había sido consultado ni tenido en cuenta para la toma de decisiones. 

este concierto de opiniones, frecuentemente disarmónico, constituyó un círculo vicioso del 

cuál fue muy difícil escapar y que terminó con muchas personas institucionalizadas, como muertos 

civiles, habiendo podido tener una vida más parecida a la de todos y sobre todo, más libre. 

romper este cerco es posible, si nos abocamos a realizar una planificación centrada en la persona, 

que comience con un diagnóstico situacional realizado con la participación de la propia persona 

con S. de Down, que refiera su historia, sus deseos, sus proyectos, que exprese sus necesidades, sus 

demandas y entonces contando con esa información, los expertos y las familias, en un armonioso 

círculo virtuoso, podrán elaborar proyectos que, puestos a consideración del interesado, con su 

opinión concensuada, podrán llevar a la acción. 

Sólo así podremos reafirmar la convicción de que la persona con discapacidad es capaz de dirigir 

su propia vida. 

esto significa pasar de un círculo vicioso a un círculo virtuoso. 

¿Qué valores ponemos en juego en este desafío? 

¿coMpaSiÓN? ¡Nooooooo! ¡coN paSiÓN! 


*Honestidad. *coraje. *confianza. *placer.
�

caniza de páez, S. “camino hacia la vida autónoma: de la cuna a la ciudadanía” 4 
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la autonomía como construcción: 

¿Qué significa hablar de auto dirección y autonomía en las distintas edades de la vida? cada etapa 

de la vida tiene sus propias características. 

¿Se reconoce esto para los que han sido llamados “ángeles asexuados”, “niños eternos”. 

ante la certeza de que esto no ha sido tenido en cuenta, con preocupante frecuencia, tenemos 

que preguntarnos ¿cómo ha incidido esto en la calidad de vida de cada persona? 

para reflexionar: ¿Qué es la autonomía en la infancia, en la adolescencia, en la edad adulta? 

¿cuál es el papel de las familias, de los profesionales y de las instituciones? 

A) En la primera infancia: 

¿por qué decimos que la autodeterminación nace en la cuna? 

• ¿pueden elegir los bebés y los niños pequeños? 

• ¿Se les da esa opción? 

• ¿Se reconocen las manifestaciones acerca de sus preferencias? 

La constitución subjetiva es uno de los aspectos estructurales del desarrollo infantil que 

muchas veces ha sido poco considerado o hasta minimizado en sus consecuencias. Los cuadros 

psicopatológicos de la infancia han sido frecuentemente pensados como patognomónicos del 

Síndrome de Down. 

Hoy sabemos que este error conceptual ha marcado la vida de las personas al ser sostenido 

por intervenciones inadecuadas. 

cuando nace un niño con problemas orgánicos para su desarrollo podemos afirmar que 

estamos ante aparato biológico predisponerte cuyo evolución dependerá en gran medida de un 

ambiente determinante. 

¿por qué casi no se les pregunta a los niños con discapacidad qué querés ser cuando seas 

grande? por las sentencias diagnósticas. porque su futuro se supone velado, obturado, cercenado a 

priori: 

Una hipótesis, formulada hace ya más de 40 años y hoy confirmada, aceptada y demostrada 

por avanzados estudios objetivos de la neurobiología, nos permite afirmar, parafraseando al Dr. 

alfredo Jerusalinsky que “una intervención adecuada en épocas tan tempranas de la vida, podría 

modificar sustancialmente las discapacidades y la condición psico social del individuo victimado 

por una constitución desventajosa para su normal evolución y desempeño” 

“Además, por lo que la clínica de niños pequeños nos había enseñado hasta allí, habíamos 

llegado a la convicción de que los bebés, aún los discapacitados no eran meramente pasivos en 

el registro de los que se les ofrecía. Y que podían ser conducidos a ser pasivos precisamente por el 
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conjunto de las actitudes de los que lo rodean, cuando estas están inspiradas, precisamente, en 

suponerlos tales”5 

estamos ocupándonos de las intervenciones, su manera de organizarlas y sus efectos. todos estaremos 

de acuerdo en que favorecer el logro de una mejor calidad de vida para las personas es un objetivo compartido. 

por lo tanto, si el propósito es lograr para ellas un desarrollo armónico que los conduzca a una vida adulta 

plena, es necesario comenzar desde que se instala la sospecha diagnóstica. 

Las intervenciones son importantes y necesarias. Muchas de ellas insustituibles, pero siempre tienen 

que considerarse los efectos en cada quien en su singularidad y saber que pueden tener también efectos 

indeseables y hasta iatrogénicos, 

La condición de pacientes o de alumnos, necesaria para cualquier persona en algunos 

momentos de la vida, parecen estar incrustadas y no incluidas en la cotidianeidad de las personas 

con discapacidad. 

así, el jugar de cualquier niño es ludoterapia para algunos de ellos, los que tienen que enfrentar 

problemas en el desarrollo; una mascota es zooterapia; disfrutar de olores y fragancias es aromaterapia 

y vivir interactuando con los estímulos de la naturaleza o la cultura se transforma en “bombardeo 

sensorial”. Los aprendizajes tienen siempre que ser especiales, la escolarización sistemática parece 

no tener fin, confundiéndose la oferta de educación permanente, con permanencia de por vida en 

las instituciones escolares, las que tendrán como natural continuación los centros ocupacionales o 

talleres protegidos. 

¿cuándo una vida normalizada? 

¿cómo suponer que si desde el inicio, se dice a los padres y a la comunidad toda, que los 

niños con discapacidad y particularmente los que tienen S. de Down, han de tener una vida “tan 

diferente”, como para que todo lo que es habitual para los niños convencionales, para ellos tenga 

que ser “terapéutico”. 

¿cómo pensarlos como potenciales ciudadanos, si se supone que se apropiarán de la lengua 

materna interactuando con animales de otras especies? 

¿cómo pensar en adolescentes disfrutando de un fin de semana en una discoteca, si su única 

relación con la música ha sido la terapéutica? 

¿cómo suponer que se va a confiar en sus posibilidades de enfrentar los avatares de la vida y 

construir su propio destino, asumiendo la responsabilidad acerca de los efectos de sus actos, si desde 

la infancia se le ha dicho, con palabras, con gestos o con acciones que lo haga lo hará mal o que 

mejor hubiera sido hacerlo de otra manera o más rápido? 

¿cómo pensarlo como autónomo, si para lograr cumplir con tantas terapias y no llegar tarde, 

es mejor que le den de comer en la boca, lo vista la madre, o lo lleve y traiga en auto, porque 

aprender a viajar en trasporte público y lograr hacerlo en forma independiente, lleva mucho tiempo 

y es riesgoso? 

 Jerusalinsky, a. “Lo posible y lo imposible en la cura del Síndrome de Down” 5
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ideas como estas ya fueron expresadas por otros autores, destacándose el artículo denominado 

“inutilidad aprendida” publicado hace ya casi 20 años.6 

Sin embargo, sus efectos negativos aún marcan las vidas de niños pequeños que recién están 

comenzando el camino de su desarrollo. 

B) En la edad escolar: 

otro principio generalmente compartido, el de la educación inclusiva, es un proceso comenzado ya 

hace varias décadas, pero aún inacabado. 

educar en instituciones preparadas para atender a la diversidad del alumnado, se convierte 

en una estrategia altamente valiosa, cuando se propone lograr que cada alumno esté realmente 

integrado y que pueda aprender con su grupo. 

La elección del mejor lugar para aprender y seguir aprendiendo, no depende sólo de las 

ofertas del sistema educativo de cada región, ni de los anhelos o decisiones de padres o profesionales. 

Depende fundamentalmente de preguntar a cada alumno en qué institución se puede sentir 

realmente integrado y permitirle elegir dónde cree que será un activo participante de los procesos 

de enseñanza y de aprendizaje del grupo total. 

Esto es imprescindible tenerlo en cuenta y también es auto dirección de la propia vida. 

Una idea eje para el logro de una mejor calidad de vida de las personas con discapacidad es 

reconocer su condición potencial de ciudadanos. 

educar al ciudadano con necesidades tan especiales, exige tener en cuenta como cuestiones 

muy importantes: 

•	 Favorecer que puedan ser sujetos deseantes y pensantes capaces de gestionar su propia 

vida, con autonomía de acción y libertad de pensamiento. 

•	 afirmar que todos los logros serán posibles en la medida que obtengan los apoyos que 

necesiten y demanden. 

•	 indagar acerca de las estrategias de intervención que preparan para una vida adulta plena. 

•	 conocer y hacer propio lo normado por la convención internacional sobre los Derechos 

de las personas con Discapacidad, hoy Ley con la misma jerarquía que la constitución 

Nacional de los países que la hicieron propia. 

estas ideas forman parte de los nuevos paradigmas que es necesario conocer, aceptar y 

optimizar para la concreción de acciones que conduzcan al fin propuesto. 

Greer, J.c., Wethered, c.e. y Greer, B.B. (1991) “inutilidad aprendida” en. Down Syndrome News (15:78-79, 1991) y en 
Boletín de la asociación Síndrome de Down de la r.a. (aSDra) año 4. Nº 12. Julio 1992. 
6 
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Vale la pena, entonces preguntarse qué lugar tiene en este proceso de cambio la educación, 

en todos y cada uno de sus niveles y modalidades. 

“La educación que desarrolla la autonomía y la independencia conduce a que la persona que 

aprende pueda utilizar el mismo camino para objetivos diferentes y diferentes caminos para 

el mismo objetivo. Esto conduce a la capacidad para resolver problemas. Produce, además, la 

capacidad para transferir lo aprendido en situaciones nuevas, desconocidas. El error, por tanto, 

es también un aprendizaje. 

De este modo, la autonomía permite a la persona explorar el mundo, conocer sus reglas, establecer 

relaciones etc. pero es la independencia la que podrá conducir a la persona a tener una opinión 

propia del mundo, eligiendo desde su responsabilidad como quiere estar en el mundo”.7 

en octubre de 2009 se realizó en Salamanca una reunión denominada “Salamanca 15 años 

después”, destinada a evaluar la educación inclusiva, después de la “Declaración de Salamanca” de 

1994, documento este último que sistematizó las bases de un proceso de cambio en los sistemas 

educativos, cuyo mensaje podríamos sintetizar diciendo de la exclusión a la inclusión. 

en la reunión del 2009, se informó que de los más de 77 millones de niños que no asisten a 

la escuela, 25 millones tienen algún tipo de discapacidad y por otra parte, que el 95% de los niños 

con discapacidad no llegan a completar la educación primaria. 

estos alarmantes datos nos obligan a incrementar los esfuerzos necesarios para que sea la 

educación considerada como base inexcusable de igualdad de oportunidades sea la estrategia que 

permita que, valores como autonomía, auto dirección, auto gestión e inter dependencia, sean 

realmente internalizados y cambien la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. 

Lo dicho es válido desde el nivel inicial de la educación hasta la formación de todos los que 

hoy se están preparando como profesionales, tanto de la educación como de la salud y de todas las 

otras áreas de quehacer humano. 

C) En la adolescencia 

para pensar en la adolescencia, los adolescentes y los cambios que se operan en todas las personas 

en esa etapa de la vida, parafrasearemos al Dr. alfredo Jerusalinsky diciendo: Los adolescentes viven 

una etapa de transformaciones muy significativos, en su paso hacia la vida adulta. estos procesos de 

cambio conducen a pasar: 

• De los lazos familiares hacia los lazos de la amistad. 

• Hacia la identificación con pares. 

Wertheimer, M. “teoría de la Gestald” 7 
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• Hacia relaciones afectivas fuera del círculo familiar. 

• De vivir el presente hacia pensar en un futuro que todavía angustia por ser incierto. 

¿Se tiene en cuenta esto en relación a los jóvenes con discapacidad? ¿Se les da a la mayor parte 

de los adolescentes con S. de Down la oportunidad de prepararse para lograr el futuro anhelado?. 

D) En la edad adulta 

¿Qué implica ser adulto? adulto es el que ha llegado al fin de la adolescencia, que ha llegado a un 

punto y comienza otra etapa. es el fin del crecimiento. es tener voz y también voto, dar frutos, ser 

laborioso. En síntesis: Ser hombre. Ser mujer. 

¿por qué este lugar, el de adultos, les está frecuentemente cuestionado o aún vedado para las 

personas con Síndrome de Down? 

por las representaciones sociales acerca de las limitaciones que se adjudican indiscriminadamente 

a las personas con discapacidad intelectual. 

por desconocer que no es sólo la deficiencia lo que caracterizará cada historia individual, sino 

la atención y apoyo que cada persona pueda demandar o necesitar. 

ReFlexIones aceRca de las llamadas acTIVIdades de la VIda 

dIaRIa 

todos los adultos realizamos una serie de actividades cotidianamente, que se complejizan 

a través del tiempo y se adecuan a las circunstancias. ¿por qué para las personas con deficiencia 

intelectual, las mismas quedan muy frecuentemente reducidas, año tras año, a higienizarse, limpiar 

la casa y en el mejor de los casos, preparar algo para comer? 

• pensemos en lo cada uno, adulto, hace cada día: 

• auto cuidado: Higiene, vestido, alimentación. 

• consultas y controles médicos. 

• Desplazamientos dentro y fuera del hogar. 

• participación en actividades educativas, laborales o recreativas. 

• Gestiones 

• conseguir un lugar para vivir.
�

• organizar un lugar para vivir.
�

• adquirir lo necesario para vivir. (comprar, recolectar o permutar bienes o servicios) 

• comprar y preparar todo lo necesario para una buena alimentación. 

• Utilizar aparatos domésticos. 
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• cuidar, reparar o remodelar objetos del hogar. 

• elegir, adquirir, cuidar y arreglar o hacer arreglar prendas de vestir. 

• elegir, adquirir, cuidar y arreglar o hacer arreglar otros objetos personales. 

• Solicitar ayuda o apoyos cuando lo considere necesario.
�

• ofrecer ayuda o apoyo a otros. 8
�

cuestiones relacionadas con la vida privada. relaciones personales: 

• La afectividad. 

• Lo privado. 

• Lo íntimo. La intimidad como construcción. 

• Lo público. 

• el tránsito de lo privado a lo público. 

el desaFÍo… 

es impostergable que a quienes han sido tradicionalmente considerados “niños eternos”, “ángeles 

asexuados”, se les dé permiso para constituirse en Sujetos deseantes ¡y pensantes! 

¿qué decimos cuándo decimos lo que decimos? 

1. autonomía (pero no soledad). 

2. interdependencia. 

3. autodeterminación. 

4. auto dirección. 

5. autogestión. 

1. Autonomía - independencia 

Cuando Vigotsky habla de pensamiento y de lenguaje, dice que el lenguaje nace del contacto entre las 

personas, paralelamente el pensamiento es la interiorización del lenguaje y es ínter subjetivo. El lenguaje 

ayuda a madurar el pensamiento y este ayuda a desarrollar el lenguaje. 

En este sentido, la autonomía ayuda a madurar a la independencia y la independencia da calidad 

a la autonomía.9 

¿alguien podría vivir absolutamente aislado? 

8 clasificación internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud.(ciF) 
9 cuomo, N. paper inédito. 
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Los humanos somos seres sociales y por lo tanto, vivimos con otros, para otros y con la ayuda 

de otros. Lo hacemos con relativa autonomía, en forma inter dependiente. 

La total autosuficiencia no existe. La autonomía siempre se sostiene en la relación con otro. 

Nada más ni nada menos, necesita o demanda la persona con discapacidad, particularmente 

con discapacidad intelectual. esto quiere decir que por grandes que sean sus dificultades, es 

éticamente insoslayable, preguntarle qué quiere, qué prefiere y más aún, analizar qué desea, para 

ofrecerle los apoyos que necesite para lograrlo. 

“Se entiende por vida autónoma a la dirección y control que una persona ejerce sobre su vida 

a partir de la provisión aceptable de opciones que minimicen su dependencia con relación a los 

otros, para organizar y ejecutar las actividades de todos los días”.10 

2. Interdependencia 

• Ser independiente y autónomo no significa “ser” solo. 

• implica interacción y apoyos mutuos. 

• implica contar con otros. 

• implica sostenerse en el otro, en otros, con otros, como todos los humanos lo hacemos. 

3. Autodeterminación 

implica fijar los términos de la propia vida. tomar resoluciones. elegir, definir, decidir, con la 

menor intervención posible de terceros que cumplan funciones de apoyo y esto siempre con la 

anuencia del interesado. 

4. Auto dirección 

Simplemente, que nadie haga nada sin preguntar e intercambiar ideas con la persona con discapacidad 

acerca de lo que la misma elige para sí mismo. 

esto es válido, tanto para las cuestiones cotidianas más triviales, como para las decisiones más 

importantes relacionadas con el momento o para el futuro, en todos los órdenes de la vida. 

5. Autogestión 

auto gestores de la propia vida, si han crecido con la certeza de que se confía en sus potencialidades…y 

al mismo tiempo si saben que, casi siempre… cuando necesiten una mano, cada uno sus allegados 

podrá ofrecerle dos… 

esta es una buena definición de auto gestión: 

“todo con las personas con S. de Down.” “Nada sin las personas con S. de Down”. 

10  (proyecto SaVa. Servicio de apoyo para la vida autónoma) 

http:d�as�.10


  

     

 

 

 

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

todo con nosotros…Nada sin nosotros.11 

una nueva síntesis: 

La gente elige qué quiere hacer de su vida. Las personas con discapacidad 

¿forman parte de la gente? como es obvio que la respuesta es SÍ: 

¡preGUNtÉMoSLeS cÓMo QUiereN ViVir y DeJÉMoSLoS eLeGir y 

DeciDir! 

los miedos al riesgo: 

Frecuentemente, cuando se habla del protagonismo de las personas con discapacidad intelectual 

para tomar decisiones y enfrentar la vida, aún en las cuestiones más simples, aparecen los temores 

acerca de los riesgos aumentados y la necesidad de una protección que a veces sepulta. 

Los riesgos existen. es necesario conocerlos y saber cómo prevenirse. algunos son inevitables. 

Los accidentes acechan a todos. 

estamos de acuerdo, vivir es un riesgo 

¿Quién elige correrlo? ¿Quién prefiere permanecer en una jaula de oro? ¿Quién opta por un 

palacio de cristal, que resguarda, pero del que no se puede salir? 

¡¡QUiÉN DeciDe???? 

los agentes de apoyo para la vida autónoma 

autónomos, independientes, dirigiendo su propia vida, pero no solos. 

Las personas con S. de Down necesitan más apoyos que otros para mejorar su calidad de vida. 

Concepto de apoyos 

¿cómo se explica que se hable de autonomía, de auto dirección, de autogestión … de ser 

ciudadanos… si al mismo tiempo se habla de los apoyos. 

¿Qué tipos de apoyos pueden brindarse? 

Los apoyos habituales y espontáneos. 

Los apoyos sistemáticos y organizados. 

autónomos pero no solos. 

con el apoyo de los afectos, de los profesionales y con el apoyo del estado. 

11  Grupo de autogestores “azul”. argentina. 

http:nosotros.11
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con los apoyos de una comunidad capaz de rever los viejos prejuicios, que tanto marcaron la 

vida de las personas con discapacidad. 

podemos tomar el texto del proyecto argentino denominado: Servicio de apoyo para la vida 

autónoma (SaVa). este proyecto fue preparado por un grupo de oScs dedicadas a favorecer la 

mejor calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y está siendo defendido para su 

aprobación desde hace varios años. 

en el mismo, encontramos las siguientes definiciones: 

“Se entiende por vida autónoma a la dirección y control que una persona ejerce sobre su vida 

a partir de la provisión aceptable de opciones que minimicen su dependencia con relación a los 

otros, para organizar y ejecutar las actividades de todos los días”. “A los efectos de este servicio, 

se entiende por apoyos a las estrategias de acompañamiento proporcionadas por personal 

capacitado, a personas con discapacidad para mejorar su independencia / interdependencia, 

productividad, integración en la comunidad y satisfacción personal”. 

el Servicio de apoyo a la Vida autónoma, que tanto en su espíritu como en su articulado, viene 

a responder al cumplimiento de lo normado por la convención internacional sobre los Derechos de 

las personas con Discapacidad, (Ley 26378/08 de la república argentina), se constituye como una 

oferta a partir de la cual las personas con discapacidad puedan aplicar las habilidades adquiridas para 

alcanzar un grado de autonomía suficiente que les permita acceder, en condiciones de normalidad 

social, a los recursos que la comunidad propone, como cualquier ciudadano. 

esta modalidad de prestación pretende brindar los apoyos necesarios a la persona con 

discapacidad para que logre una vida lo más autónoma posible, contribuyendo a levantar barreras 

que desde el entorno dificultan su participación plena, tanto para la vida en el hogar, como para su 

inserción social y laboral. 

Se prevé la provisión de apoyos individualizados tendientes al logro de la mayor autonomía 

posible, tanto por la provisión de apoyos para el desenvolvimiento en su hogar como para su 

integración comunitaria a partir del desarrollo de actividades ocupacionales, deportivas y/o 

recreativas, entre otras, atendiendo siempre a las demandas y necesidades de cada usuario. 

esta prestación requiere tener en cuenta un programa personalizado a partir de la evaluación 

y planificación realizada con la participación de los interesados y personas significativas de su 

entorno, que incluirá la evaluación de los apoyos necesarios, la intensidad y duración de los mismos 

y la consideración de los apoyos espontáneos que toda persona recibe de sus allegados. 

este servicio no es una instancia de capacitación, por lo tanto, los destinatarios deberán tener 

la preparación necesaria para integrarse a la misma y ser personas con discapacidad mental jóvenes 

y adultas a partir de los 21 años. 

el equipo de apoyo se conformará con diferentes profesionales, los cuales actuarán de acuerdo 

a la demanda de cada proyecto personal, en el que el agente de apoyo será parte fundamental. 
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para que este proyecto tenga la posibilidad de concretar sus objetivos, el agente de apoyo 

deberá estar preparado para cumplir con una función que implica compromisos éticos, respeto 

al usuario como adulto autónomo, estando capacitado para atender sus demandas y orientar 

cuando sea necesario todas los avatares que pueden presentarse en lo cotidiano, tanto en situaciones 

hogareñas como en la vida pública, en lugares de trabajo, de recreación y uso del tiempo libre. 

aunque las personas que aspiren a actuar como agentes de apoyo sean profesionales o estudiantes 

avanzados de carreras relacionadas con la problemática de la discapacidad, deberán realizar un curso 

de capacitación específico, en cuyo temarios se incluirán las nuevas conceptualizaciones acerca 

de la discapacidad y sus consecuencias y las personas, los conocimientos que aporta la medicina, 

relacionados con la salud de las personas y signos o síntomas que requieren hacer consultas, aspectos 

legales que permitan guiar a los usuarios acerca del interjuego de derechos y obligaciones, nociones 

de seguridad intra y extra hogar, conocimientos que favorezcan la relación con familiares y otros 

allegados del destinatario, respetando su idiosincrasia, etc. 

Formar agentes de apoyo eficazmente preparados es otro desafío insoslayable. 

la Ciudadanía 

Hemos afirmado que la condición de ciudadanos, que históricamente se ha negado a las personas 

con discapacidad intelectual, es hoy un derecho inconculcable. pero, vale la pena tratar de acordar 

qué estamos diciendo cuando decimos esto. 

recurramos a una enciclopedia: 

“Los ciudadanos son habitantes con derechos políticos, que ejerciéndolos, pueden intervenir en 

el gobierno, elegir y ser elegidos y que recíprocamente están obligados al cumplimiento de ciertos 

deberes”12. 

al hablar de ciudadanía de personas con discapacidad intelectual, podemos acordar con Xabier 

etxeberria que hay tres vertientes a considerar: autonomía. igualdad Social. Diversidad. 

“tener recortada la ciudadanía implica, por eso, una amputación injusta de una dimensión muy 

relevante de lo que uno es y lo que puede llegar a ser”** 

Nos parece importante señalar que ser ciudadano excede la posibilidad de votar o de intervenir en 

la preparación de políticas. Un ciudadano también conoce, cumple y hace cumplir reglas de convivencia o 

puede concientizar a otros sobre conductas antisociales. esa vertiente de la condición de ciudadanía está al 

alcance de la enorme mayoría de las personas con S. de Down. 

12 ref: Gran enciclopedia espasa calpe 



  

 

 

  

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

maRco JuRÍdIco: 

convención Internacional sobre los derechos de las Personas con discapacidad. 

aprobada en la República argentina por ley 26378 del 21de mayo de 2008. 

Los países Miembros de Naciones Unidas, que han hecho propia la convención están es 

proceso de lograr su cumplimiento. Hacerlo implica revisar toda la legislación y reglamentaciones 

vigentes, tanto emanadas del poder Legislativo como del poder ejecutivo. arduo trabajo que exige 

conocer, ratificar, rectificar o derogar normas. 

Sabemos que la convención ratificada constituye una norma supra constitucional o equivalente 

a la constitución Nacional, según corresponda, en argentina han comenzado a detectarse reglas 

anticonstitucionales o anticonvencionales. este último adjetivo, poco divulgado hasta nuestros días. 

Diversos grupos de asociaciones profesionales, organizaciones de la Sociedad civil, 

Universidades, están trabajando en este sentido, aunque está claro que es un incipiente camino aún 

muy lejos de la meta. 

por otra parte, tenemos la certeza de que lo actitudinal de las personas no se cambian 

por decretos y que es mucho lo que hay que hacer para lograr que las representaciones sociales, 

construcciones de la cultura en relación a las personas con discapacidad, se transformen. 

Lograrlo es un compromiso ético insoslayable y aunque sea una tarea ciclópea, cada día, 

en cada acción debemos proponernos dar un paso más. esta misión es central del Movimiento 

asociativo de nuestra época. es impostergable aumentar el paso a la acción. 

La sabiduría popular dice: Del dicho al hecho hay un gran trecho. 

“Pero si “el dicho” resulta entonces razonablemente claro, “el hecho” puede hacerse esperar. 

Peor aún, puede pensarse que con lo dicho ya se ha hecho, puede tomarse lo dicho con toda 

solemnidad como excusa para no pasar al hecho”. 

“Esto obliga a estimular la vigilancia crítica, tanto de los responsables públicos como de todos 

los ciudadanos.” 13 

esa vigilancia crítica y también la colaboración permanente, debe dirigirse al estado y los distintos 

estamentos de cada gobierno. 

Se nos ha formulado una pregunta para responder desde cada realidad de los distintos países: ¿Las 

políticas en materia de educación, empleo, aspectos sociales etc. promueven la autonomía e independencia 

entre el colectivo de personas con discapacidad, en general y en particular con síndrome de Down? 

esta pregunta, en un país Federal y tan extenso como la república argentina, no puede ser unívoca. 

No podría alguien adjudicarse el conocimiento acabado de cada realidad regional o de la situación de las 

personas con discapacidad y particularmente con S. de Down en cada comunidad. pero en general, podemos 

decir que se ha avanzado en muchas cuestiones, como por ejemplo: Se reconoce el derecho de las personas 

con discapacidad a insertarse laboralmente en actividades que generalmente tienen escasas posibilidades de 

13 etxeberria, X (2008) “La condición de ciudadanía de las personas con discapacidad intelectual” 
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movilidad y ascensos, sin que ello implique la pérdida del beneficio de pensión otorgado o a otorgar ante el 

fallecimiento de los padres. 

pero como contra ejemplo, no se ha avanzado en lograr la modificación del código civil, que data de 

1865 y en el que se sigue nombrando a las personas discapacitadas con adjetivos sustantivados, que lesionan 

su dignidad. 

en las agendas de políticas públicas, la cuestión de la discapacidad y su efecto en las personas tiene 

insuficiente espacio. 

a modo de síntesis podemos afirmar que mejorar la calidad de vida de quienes tienen S. de Down, nos 

ha llevado muchos años y aún queda mucho para hacer. 

La convención y los avances de las ciencias nos dan elementos para seguir avanzando día a día, por 

lo tanto, podemos pensar para actuar, en los hoy son jóvenes y adultos, para darles oportunidades de nuevos 

logros. 

pero si para los que hoy son niños o los que aún no han nacido no se incluye en los discursos su 

potencialidad de ciudadanos desde el momento en que se instala la sospecha diagnóstica y en las intervenciones 

se desconoce o se atenta contra la constitución de un Sujeto de Deseo, pensante, capaz de apropiarse de los 

valores de la cultura y de dirigir su propia vida como cualquier otro humano, seguiremos perdiendo batallas. 

esta convicción y la libertad de expresarla, es mi compromiso ético. 

si no tienes libertad interior, 

¿Qué otra libertad esperas poder tener? 

a. Graf. 

la sabiduría consiste es saber cuál es el siguiente paso; 

la virtud, en llevarlo a cabo. 

Jordan. 
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Tema 7: 

aUtoNoMÍa, iNDepeNDeNcia y eScUeLa De ViDa 

Ponencia: 

educación para una «cultura de Vida independiente»: 


Nuevos horizontes formativos para construir una cultura de paz
�

autora: 

Soledad Arnau Ripollés 
Investigadora del Dpto. de Filosofía y Filosofía Moral y Política (UNED)
�

Coordinadora de la Red de Trabajo en Vida Independiente (RETEVI) (ASPAYM-Madrid)
�

Resumen: 

en este trabajo, se pone de manifiesto la necesidad de constituir una nueva materia curricular, una 

«educación (específica) para una cultura de Vida independiente». esta materia, de carácter transversal, tiene 

como cometido complementar a otras componentes educativas, tales como: “educación para la igualdad”, 

“educación en Derechos Humanos”, “educación para la ciudadanía”..., las cuales, todas ellas, se integran en 

una dimensión más globalizante, denominada: “educación para la cultura de paz”. 

La autora, entiende que una educación para la paz necesita el apoyo de esta nueva componente, a fin de que 

se cubra el vacío que existe hasta el momento actual en torno a la inclusión de la realidad de las mujeres y 

hombres con todo tipo de diversidad funcional en todos los ámbitos de la vida, así como del pensamiento 

y de la pedagogía. Se hace necesario, por tanto, partir desde “otros horizontes formativos”, distintos de la 

concepción más tradicional recogida en lo que se conoce como una “educación especial”. La perspectiva de 

los Derechos Humanos y, la de la Filosofía mundial de Vida independiente, deben ser el ideal regulativo y 

normativo para abrir el camino hacia una comprensión distinta de esta circunstancia humana particular, así 

como también del propio sentido de la educación en general. 

Las mujeres y los hombres con diversidad funcional intelectual, así como con otras diversidades funcionales, 

necesitan formar parte activa en la organización socio-política, laboral, cultural y de ocio y, sobre todo, 

educativa, de nuestro entorno. Son, en definitiva, actrices y actores, necesitados/as de tener la oportunidad 

de ejercer como ciudadanas y ciudadanos de pleno derecho, puesto que, sin ellas y ellos, no es posible una 

verdadera «cultura de paz» ni, una coNViVeNcia democrática entre todas las personas. 
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1. InTRoduccIón 

“Debemos aprender a aceptar la realidad de la diferencia de los otros y la realidad es que son poco susceptibles de 

cambiar sólo para complacernos. Aprender a vivir junto con los otros implica el reconocimiento del derecho de los 

otros a seguir siendo “otros”. 

John daniel 

subdirector general de educación, UnesCo (2003: 37) 

Son palabras muy oportunas para comenzar este trabajo, que lleva por título: «educación para una 

Cultura de vida independiente. nuevos horizontes formativos para construir una Cultura de 

Paz». 

Uno de los objetivos prioritarios de la organización de las naciones unidas para la 

educación, la ciencia y la cultura (unesco)1, tal y como se expresa en su propia web (http:// 

portal.unesco.org/es/) es, precisamente, la implantación de una verdadera «cultura de paz» en 

nuestras sociedades, fundamentalmente, a través de la educación: 

el objetivo de la organización es mucho más amplio y ambicioso: construir la paz en la 

mente de los hombres mediante la educación, la cultura, las ciencias naturales y sociales y la 

comunicación. 

efectivamente, así es. el objetivo prioritario de nuestra sociedad actual, si quiere constituirse 

como abierta y plural, tiene que asumir la necesidad de estar fundamentada por una sólida 

“(coN...)-ViVeNcia democrática”. La cual, deberá construirse “desde la paz”. 

Los principios de igualdad de oportunidades y de No Discriminación, por tanto, en un tipo 

de convivencia así, deberán estar garantizados. La realidad humana es muy diversa y, todas esas 

diversidades, deberán poder coexistir en un mismo plano de igualdad real y efectiva. así también, 

dichos principios deberán fomentarse para las generaciones futuras y, aplicarse para ser respetuosos/ 

as con la naturaleza. 

todo ello, es posible, sí y sólo sí, aceptamos consensuadamente como válida la expresión de 

John Daniel: «... reconocimiento del derecho de los otros a seguir siendo “otros”». así es, por tanto: una 

cuestión de reconocimiento de la otredad. 

el Banco Mundial afirma que: «Más de 400 millones de personas, aproximadamente el 10% 

de la población mundial, viven con alguna forma de discapacidad en los países en desarrollo y, como 

resultado de ello, muchas se ven excluidas del lugar que les corresponde dentro de sus propias comunidades. 

Imposibilitadas de desempeñarse en trabajos con un sueldo digno y excluidas de los procesos políticos, las 

La organización de las naciones unidas para la educación, la ciencia y la cultura (unesco), nació el 16 de noviem-
bre de 1945. para mayor información, se puede visitar la web: http://portal.unesco.org/. La UNeSco, dispone de 44 documen-
tos relacionados con la «cultura de paz», entre la década comprendida de 1989 a 1999. para mayor información, se puede visitar 
la web: http://www.unesco.org/cpp/sp/declaraciones/index.html. La idea de una cultura de paz se elaboró por primera vez en el 
“congreso internacional sobre la paz en la mente de los hombres”, que se celebró en yamusukro (côte d’ivoire), en julio de 1989. 

1

http://portal.unesco.org/es
http://portal.unesco.org/es
http://portal.unesco.org/
http://www.unesco.org/cpp/sp/declaraciones/index.html
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personas discapacitadas tienden a ser las más pobres entre los pobres dentro de una población mundial de 

1, 3 mil millones de personas que subsisten con menos de un dólar diario»2 . 

con lo cual, y tras analizar este tipo de afirmaciones, se deduce que en el caso de las personas con 

diversidad funcional ocurre algo que les impide que su derecho de reconocimiento a su condición de “otros/ 

as” no esté preservado. Hay, en consecuencia, un serio problema a la hora de disfrutar su plena ciudadanía, 

ante aseveraciones tan duras como las que nombra dicho organismo: este grupo humano vive al margen 

de los procesos políticos y tiende a ser uno de los grupos “más pobres entre los pobres”. Necesariamente, 

estamos hablando, entonces, de que su “derecho a seguir siendo otro/a” está, como mínimo, vulnerado y/o 

violentado. 

esta situación es un ejemplo más del porqué necesitamos construir una “cultura de paz” emancipatoria 

e integradora ante las distintas diversidades humanas. La paz, es mucho más que “ausencia de guerra (violencia 

directa)”, tal y como se irá viendo. 

para que se establezca una auténtica “cultura de paz”, por tanto, vamos a tener que analizar la realidad 

humana de la diversidad funcional “desde otros horizontes normativos y regulativos”, tales como los Derechos 

Humanos y la Filosofía (mundial) de Vida independiente, para descontextualizarla de los referentes actuales 

cargados de prejuicios y, reconstruirla desde un contexto construido desde una cultura de paz. 

estos horizontes, sin embargo, pueden resultar insuficientes si no se complementan con “(otros) 

nuevos horizontes, esta vez, de carácter formativo”, tales como la constitución de una nueva materia curricular 

denominada como “Educación para una Cultura de Vida Independiente”. 

Según la definición de las Naciones Unidas (1998, resolución a/52/13), la «cultura de paz» consiste 

en una serie de valores, actitudes y comportamientos que rechazan la violencia y previenen los conflictos tratando 

de atacar sus causas para solucionar los problemas mediante el diálogo y la negociación entre las personas, los grupos 

y las naciones. 

esta nueva materia curricular, por tanto, deberá transmitir una serie de valores, actitudes y 

comportamientos muy concretos que contribuyan, por un lado, a rechazar directamente toda la violencia que 

se puede ejercer contra los seres humanos que tienen una diversidad funcional, precisamente, por su diversidad 

funcional. y, por otra parte, que ayuden a prevenir los conflictos que genera la desigualdad estructural contra 

este colectivo, mediante una transformación pacífica (y, educativa) de las distintas estructuras educativa, 

social, política, cultural, económica. 

tal y como iremos viendo en este trabajo, esta definición nos será de gran utilidad para “de-construir” 

una importante batería de prejuicios (valores negativos y devaluadores) en torno a la realidad humana de 

la diversidad funcional. aunque también, y sobre todo, nos ayudará a “reconstruir” esta realidad específica, 

sin tintes de marginación (una excelente manera de “reconstruir” es mediante lo que puede aportar una 

“educación para una cultura de Vida independiente”). 

La propia declaración sobre una Cultura de Paz (oNU, 13 de septiembre de 1999), en su inicio, 

dentro de los “recordatorios” y “reconocimientos”, hace referencia explícita a que “la discapacidad” puede 

tener una dimensión instrumental, en la medida en que se utilice como “una forma más” de discriminación 

e intolerancia: 

para mayor información, recomiendo visitar la web: http://www.bancomundial.org/temas/resenas/discapacidad.htm 2 

http://www.bancomundial.org/temas/resenas/discapacidad.htm
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Reconociendo la necesidad de eliminar todas las formas de discriminación e intolerancia, 

incluidas las basadas en la raza, el color, el sexo, el idioma, la religión, la opinión política 

o de otra índole, el origen nacional, étnico o social, la propiedad, las discapacidades, el 

nacimiento u otra condición. 

es, sin duda alguna, del todo imprescindible “integrar” dentro de los “discursos dominantes 

de/sobre/para la paz” la variable “diversidad funcional”, de manera transversal, si creemos que 

podemos contribuir a crear una sociedad más justa y equitativa, así como pacífica. 

en contraposición a esta “Declaración sobre una cultura de paz”, de la oNU, hay que 

reconocer que nuestra ley 27/2005, de 30 de noviembre, de fomento de la educación y de 

la cultura de la paz (Boe núm. 287; 1 de diciembre de 2005), curiosamente, en el art. 4, 

“olvida”/”omite” explícitamente a este colectivo: 

art. 4 

1. promover las acciones y actuaciones necesarias para desarrollar los contenidos de las 

convenciones internacionales sobre la eliminación de toda forma de discriminación racial, 

discriminación contra la mujer y discriminación derivada de la orientación sexual. 

La autora entiende que esta omisión es muy desafortunada y, contradice a la legislación vigente 

de hace dos años antes. 2003, se convertía en el “año europeo de las personas con discapacidad” 

y, dentro del ámbito legislativo español, nacía la primera ley antidiscriminatoria para este grupo: 

la ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminación y 

accesibilidad Universal de las Personas con discapacidad (lIondau) (Boe núm. 289; 3 de 

diciembre de 2003). en su art. 2. “principios”, dice que: 

f ) transversalidad de las políticas en materia de discapacidad, el principio en virtud del cual 

las actuaciones que desarrollan las administraciones públicas no se limitan únicamente a 

planes, programas y acciones específicos, prensados exclusivamente para estas personas, 

sino que comprenden las políticas y las líneas de acción de carácter general en cualquiera 

de los ámbitos de actuación pública, en donde se tendrán en cuenta las necesidades y 

demandas de las personas con discapacidad. 

por tanto, la Ley 27/2005 no garantiza el principio de transversalidad propuesto en el art. 

2 de la Ley 51/2003, ya que no contempla la diversidad funcional (la “discapacidad”), tal y como 

promueve dicho principio. Directamente, ha establecido una omisión. ello, es de gran relevancia, 

puesto que si omitimos situaciones discriminatorias, en realidad, estamos fomentando una “cultura 

de Violencia”. 
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2. la FIlosoFÍa de VIda IndePendIenTe: 

consTRuyendo una culTuRa de PaZ 

la “Vida independiente”: filosofía y praxis. 

entre los años 60 y 70, nace en los estados Unidos, un nuevo movimiento social, esta vez, de 

personas con diversidad funcional que, sin lugar a dudas, marca un antes y un después en la historia 

socio-política de este grupo humano. 

tal es así que, el nuevo Movimiento mundial de Vida independiente (Independent Living 

Movement, ILM), tal y como se denomina, ha transformado la visión que se tiene del hecho humano 

específico, llamado “diversidad funcional”, y de la propia concepción de la persona en general. 

Sin embargo, y aun teniendo un importante papel social, ha quedado excluido de multitud de 

manuales sobre “nuevos movimientos sociales”, motivo por el que se puede hacer referencia de nuevo 

a una omisión explícita. en este caso, sería académico-educativa y sociocultural, fundamentalmente. 

es, por tanto, de inmensa relevancia constituir una “cultura de Vida independiente”. 

Necesitamos, para que ello sea posible, generar y desarrollar una “pedagogía de Vida independiente” 

capaz de enseñar y transmitir nuevos valores que contribuyan a contextualizar la realidad humana 

de la diversidad funcional, desde esos otros horizontes normativos o puntos de partida. 

el paradigma o Modelo de Vida independiente, desarrollado por Gerben DeJong (1979) a 

finales de los años 70, propone un “modelo alternativo” al tradicional modelo médico-rehabilitador. 

este nuevo enfoque, a fin de cuentas, implica un cambio ontológico y epistemológico profundo 

sobre la realidad humana en sí, y sobre el hecho humano particular de la diversidad funcional, tiene 

su lógica que “se vaya entendiendo” conforme se vaya creando una literatura determinada en esta 

línea de trabajo. 

para empezar, la propia concepción intrínseca del ser humano (perspectiva ontológica) es 

modificada. Veamos el esquema siguiente: 
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tal y como observamos en este esquema, el Modelo tradicional Médico-rehabilitador 

parte de las “insuficiencias”/”deficiencias”/”iNcapacidades” de la propia persona con diversidad 

funcional. este Modelo, según distintos autores británicos, desarrolla la denominada “teoría de la 

tragedia personal”, en tanto que es esa propia persona, Ser Humano “defectuoso física, sensorial 

y/o cognitivamente”, un “ser sufriente” por su situación particular (y, sobre todo, por lo que ello 

conlleva: pertenecer al lado de la “a-normalidad”; al lado de los “otros devaluados”). 

Se establece, en definitiva, un “reduccionismo biologicista (y, esencialista)”, en tanto que, es 

el cuerpo, los sentidos y/o la mente, en este caso, “defectuosos”, quienes dan explicación de “¿quién 

es una persona (un colectivo) con diversidad funcional?”. 

como no podría ser de otro modo, este Modelo Médico concibe a la persona con diversidad 

funcional, como persona “enferma”. persona que, a fin de conseguir las mayores cotas posibles de 

“normalidad”, debe de adentrarse en un proceso “medicalizado” en el que ejerce el rol habitual 

de “paciente”. es decir, es, por tanto, un/a sujeto/a pasivo/a, y dependiente, que obedece a las 

directrices “de la médico”, y que se encuentra fuera de la “supuesta ruta de la normalidad”. De esta 

postura, se derivan legislaciones y políticas sociales meramente caritativas y asistenciales. asimismo, 

es desde esta perspectiva desde la que cobra su razón de ser una “educación especial”: una educación 

específica y distinta, para personas que están “por encima de”, los/as superdotados/as; y, para quienes 

están “por debajo de”, las personas con diversidad funcional. 

en contraposición a este planteamiento, la Filosofía mundial de Vida independiente (y, 

su Movimiento social), se construye como una nueva “teoría crítica”, en la medida en que “deja 

al descubierto” la fragilidad teórica y argumentativa del viejo Modelo Médico-rehabilitador, el 

cual, se fundamenta en un “Sistema social minusvalidista3” y, fuertemente, medicalizado. es, en 

definitiva, una nueva pedagogía “pro social”, que trata de sentar bases sólidas para una cultura de 

paz emancipatoria y, que desarrolle una filosofía del empoderamiento, en este caso, de las mujeres y 

hombres con tipo/grado de diversidad funcional. 

tal y como lo expresa Juan José Maraña (2004: 23): 

Vida independiente es un paradigma, un modelo desde el que la persona con discapacidad 

ejerce su plena capacidad de elección como ser humano y ciudadano en plenitud de 

condiciones, en libertad, de modo individual, controlando todos y cada uno de los 

aspectos de su vida para acceder al mismo rango de igualdad de derechos y deberes que sus 

conciudadanos sin discapacidad. 

este nuevo Modelo de Vida independiente, por tanto, desestabiliza el anterior, por 

distintos motivos: 

para mayor información, recomiendo la lectura de: nóVoa Romay, J. a. (2006): «apuntes sobre la construcción del 
minusvalidismo y su deconstrucción». disponible en web: http://www.minusval2000.com/relaciones/vidaindependiente/apun-
tes_construccion_minusvalidismo.html 

3 

http://www.minusval2000.com/relaciones/vidaIndependiente/apuntes_construccion_minusvalidismo.html
http://www.minusval2000.com/relaciones/vidaIndependiente/apuntes_construccion_minusvalidismo.html
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•	 en primer lugar, porque deja entrever que, en realidad, el viejo Modelo médico-

rehabilitador4 “está cargado de prejuicios” (es decir, que su supuesta objetividad y neutralidad, 

son falsas). tal y como apunta tom Shakespeare (1998), existen muchos prejuicios todavía en 

torno a la diversidad funcional, fruto del Modelo Médico. a modo de ejemplo, el autor comenta 

que en lo que concierne a las relaciones amorosas y sexuales de las personas con diversidad 

funcional, se establecen importantes irregularidades. todo ello, en definitiva, entorpece 

igualmente a que nos sintamos mujeres u hombres. «Así, del mismo modo que se evitan con fuerza 

las imágenes de amor entre personas del mismo sexo, dos discapacitados que aparecieran en público en 

actitud íntima merecerían la desaprobación social» (207. el subrayado es de la autora). 

pam evans cita una lista de prejuicios por parte de personas “sin” diversidad funcional 

hacia quienes sí tienen alguna, y dice así (206): 

− Que somos asexuales, o en el mejor de los casos, sexualmente incompetentes. 

− Que no podemos ovular, menstruar, concebir ni dar a luz, tener orgasmos, 

erecciones, eyaculaciones ni fecundar. 

− Que si no estamos casados o con una relación estable es porque nadie nos quiere, y 

no porque sea nuestra decisión personal permanecer solteros o vivir solos. 

− Que si no tenemos un hijo, debe ser causa de profunda lástima, e igualmente nunca 

se puede deber a nuestra elección. 

−	 Que cualquier persona no discapacitada que se case con nosotros lo tiene que haber 

hecho por uno de los siguientes motivos sospechosos, y nunca por amor: el deseo de 

esconder sus propias deficiencias en las evidentes de su compañero discapacitado; 

un deseo altruista y piadoso de sacrificar su vida en nuestro cuidado; algún tipo de 

neurosis, o sencillamente la típica caza de fortunas. 

−	 Que si nuestro compañero también es discapacitado, nos hemos juntado 

precisamente por esta circunstancia, y no por cualquier otra cualidad que podamos 

poseer. cuando escogemos “a los de nuestra clase” así, el mundo de los no 

discapacitados se siente aliviado, naturalmente hasta el momento en que decidimos 

tener hijos; entonces se nos considera irresponsables. 

todo, en definitiva, viene a decir que el “viejo Modelo” (promotor de una “cultura de 

violencia”) es una organización socio-política determinada, en gran parte, culturalmente. 

Significa, por tanto, que es una “construcción social” y que, entonces, podemos 

el viejo Modelo Médico-rehabilitador, resurge en la actualidad, de una manera más sofisticada, si cabe, dentro del campo 
de la Bioética. para mayor información, recomiendo la lectura de: arNaU ripoLLÉS, Mª. S. (2007): «la mirada bioética: o, 
la bioética observada desde voces diferentes». comunicación presentada en el ii. encuentro Moral, ciencia y Sociedad en la eu-
ropa del Siglo XXi «iNterDependencia: el bienestar como requisito de la dignidad», organizado por el Departamento de Filosofía 
teorética del instituto de Filosofía del cSic, en colaboración con el Departamento de Filosofía de los Valores y antropología 
Social de la UpV/eHU (San Sebastián, 15 y 16 de marzo de 2007). Disponible en web: http://www.ifs.csic.es/conSem/sansebas-
tian2007/comunica/com1-8.pdf 

4 

http://www.ifs.csic.es/ConSem/sansebastian2007/comunica/com1-8.pdf
http://www.ifs.csic.es/ConSem/sansebastian2007/comunica/com1-8.pdf
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substituirlo por otras teorías o paradigmas que contribuyan a la construcción de una 

verdadera “cultura de paz” (arnau ripollés, 2003). 

•	 en segundo lugar, porque se establece un giro epistemológico importante: se traspasa 

el foco de atención, y de análisis, del/de la “individuo/a deficiente” a una “sociedad 

discapacitante”. en el caso de la educación, se abandona la “educación especial” para 

hablar desde términos muy distintos, tales como “educación para todos/as” (conferencia 

Mundial de educación para todos/as, Jomtien 1990. UNeSco, pNUD, FNUap, 

UNiceF y el Banco Mundial) y “educación inclusiva” (48a reunión de la conferencia 

internacional de educación: “La educación inclusiva: el camino hacia el futuro”. 

Ginebra, 25-28 de noviembre 2008). 

•	 en tercer lugar, porque este giro epistemológico, implica, al mismo tiempo, un cambio 

ontológico profundo. el ser humano con diversidad funcional se concibe como un/a 

“sujeto/a moral” (activo/a) que, al tener unas particularidades concretas (llamadas 

“diversidad funcional”), se “auto-reconoce socialmente” como alguien que, tanto a nivel 

individual como colectivo, sufre una permanente discriminación y vulneración de sus 

Derechos Humanos (con lo cual, los problemas y/o las “deficiencias” sólo existen en 

determinadas estructuras socio-políticas, y educativas, pero ya no en la propia persona). el 

mensaje de la filosofía de vida independiente es luchar contra la discriminación, cuestión 

“compartida” por todas las personas con diversidad funcional, independientemente de la 

tipología de la misma que se tenga. por tanto, se busca a través de la filosofía, educación, 

sociología..., encontrar puntos comunes de equilibrio que ayuden a paliar la marginación 

y la exclusión compartida que dicho colectivo sufre en términos generales. 

•	 Finalmente, y, en cuarto lugar, porque, hablando en términos de “paz”, el paradigma 

de Vida independiente, nos sirve, por un lado, para denunciar que “el modelo médico-

rehabilitador” genera, y forma parte de, una «cultura de Violencia»; y, por otra parte, 

para sentar unas bases de construcción de una «cultura de paz» a través de una auténtica 

inclusión de los seres humanos con diversidad funcional en todos los ámbitos de la vida. 

por tanto, si se establece una buena inclusión, necesariamente, y sólo entonces, se puede 

hablar de una “convivencia” real y efectiva entre (y, para) toda la ciudadanía. 

al igual que la mayoría de otros colectivos marginados (mujeres, homosexuales, personas de 

raza negra...), en esos años 60 y 70, en estados Unidos, cobraron, socialmente, una gran fuerza. en 

definitiva, reclamaban “su derecho a ViVir SU DiFereNcia”, sin sufrir algún tipo de violencia 

por ello. en el caso de las personas con diversidad funcional, como en los demás casos, existía un 

deseo común compartido: ¡eMpoDerarSe! (tomar las riendas, y el control, sobre las propias 

vidas y, por extensión, sobre todo aquello que nos afecta, como por ejemplo, la atención y cuidados 

que reciben). 
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Frances Hasler (2003:55) comenta al respecto que: «vida independiente es la filosofía de la 

emancipación y la práctica que fortalece a las personas con discapacidad y les permite influir, elegir 

y controlar cada aspecto de su vida». John evans (ex-presidente de la red europea sobre Vida 

independiente), por su parte, destaca en la propia definición el aspecto de la libertad, tal y como 

Hasler continúa contándonos: 

La esencia de la vida independiente es la libertad de tomar decisiones sobre tu propia vida y 

de participar plenamente en su comunidad. 

La “Vida independiente5”, en definitiva, está constituida, por tanto, desde una doble vertiente, 

ideológica (filosófica) y práctica. Nace, desde la práctica, de la mano de ed roberts6, persona con gran 

diversidad física, cuando quiso realizar sus estudios en la Universidad de Berkeley (california). y, se articula 

como un nuevo movimiento social, en este caso de personas con diversidad funcional, que reclaman una 

igualdad real y efectiva en relación a la demás ciudadanía, al grito de: ¡NaDa SoBre NoSotroS/aS 

SiN NoSotroS/aS!. 

es, en definitiva, por un lado, la exigencia de un recoNociMieNto SociaL a su derecho a 

vivir “su diferencia” en igualdad de oportunidades. y, por otra parte, una toma conciencia de que el grupo 

humano con diversidad funcional es “un grupo oprimido y marginado” socio-política y culturalmente (es 

decir, un reclamo de un recoNociMieNto JUrÍDico-poLÍtico). 

en cuanto al reconocimiento social, tal y como lo expresa Villa Fernández (2007: 197), existe un 

cierto avance: 

Las personas con discapacidad y en concreto con discapacidad intelectual son por encima 

de todo personas con toda la dignidad que esto supone. el reconocimiento de la identidad 

de cada individuo ha conducido a una concepción nueva de la persona con discapacidad 

que implica, por una parte modificaciones terminológicas, y apoyos jurídico-legislativos, 

por otra un gran despliegue de acciones sociales, tanto institucionales como de carácter 

educativo y laboral. La tendencia del conjunto de la sociedad hoy mira más a descubrir y 

potenciar las capacidades y aptitudes que poseen estas personas. 

Lo cual se materializa en un reconocimiento jurídico y político, tal como la Ley 51/2003, de 

2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminación y accesibilidad Universal 

para las Personas con discapacidad (LiondaU) (Boe núm. 289; 3 de diciembre de 2003), en 

su art. 2. “principios”, define la Vida independiente del siguiente modo: 

a.	 Vida independiente: la situación en la que la persona con discapacidad ejerce el 

poder de decisión sobre la propia existencia y participa activamente en la vida de su 

comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de la personalidad. 

5 el “modelo de Vida independiente” estadounidense, cuando se traslada a europa, en Gran Bretaña toma fuertes connotacio-
nes socio-políticas, pasando a denominarse directamente como “modelo social (británico) de la diversidad funcional” (“The British 
Social Model of Disability”). De entre sus máximos representantes, podemos nombrar a Mike oliver y Vic Finkelstein. 
6 para mayor información, recomiendo visitar la web: http://en.wikipedia.org/wiki/ed_Roberts_(activist) y http:// 
en.wikipedia.org/wiki/Independent_living 

http://en.wikipedia.org/wiki/Ed_Roberts_(activist)
http://en.wikipedia.org/wiki/Independent_Living
http://en.wikipedia.org/wiki/Independent_Living
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Sin embargo, la filosofía de vida independiente, sólo existe a través de proyectos, todavía, 

en españa. por tanto, dicho reconocimiento aún es muy insuficiente y discreto. De ahí, la gran 

importancia en “hacer cultura” a través de los distintos ámbitos educativos (formal, no formal e 

informal). 

•	 “cultura de Vida independiente” y “cultura de paz” 

Si recordamos la definición de Naciones Unidas (1998, resolución a/52/13), de «cultura 

de paz», decía que: “... consiste en una serie de valores, actitudes y comportamientos que 

rechazan la violencia y previenen los conflictos tratando de atacar sus causas para solucionar 

los problemas mediante el diálogo y la negociación entre las personas, los grupos y las naciones”, 

necesariamente, entonces, tendremos que reconocer que, para que ella sea posible, debe 

instaurarse, también, una cULtUra De ViDa iNDepeNDieNte7, en todas las 

dimensiones posibles (educativo, legislativo, de políticas sociales...), puesto que habrá que buscar 

“otros valores, actitudes y comportamientos” incluyentes e inclusivos. 

en la 48a reunión de la conferencia internacional de educación: “La educación 

inclusiva: el camino hacia el futuro” (Ginebra, 25-28 de noviembre 2008), antes 

mencionada, se hace especial referencia a grupos vulnerados y marginados (niños/as 

de la calle, niños/as con diversidad funcional, niños/as gitanos/as, niños/as obreros/as, 

niños/as soldados, pueblo indígena, poblaciones rurales). Las causas principales de dicha 

marginación, tal y como se conoce, son: la pobreza, la diversidad funcional, la desigualdad 

de género, el trato infantil, hablar una lengua minoritaria, pertenecer a un grupo 

indígena y vivir en un medio nómada o rural. 

en cuanto a las niñas y niños con diversidad funcional, la UNeSco8 comenta lo siguiente: 

en el mundo hay más de 650 millones de discapacitados con minusvalías que a menudo 

les impiden participar en la vida social. con frecuencia esas personas albergan pocas 

ilusiones de poder ir a la escuela, desempeñar un trabajo, poseer casa propia, crear 

una familia y educar a sus hijos, disfrutar de la vida social o ejercer el derecho al voto. 

La gran mayoría de ellas carece de acceso a las tiendas, las instalaciones públicas y los 

medios de transporte. 

Los niños discapacitados tienen que luchar contra una marginación educativa flagrante. 

La tercera parte de los 75 millones de niños en edad de cursar estudios primarios 

7  La ViDa iNDepeNDieNte, surge en españa, a mediados de 2001, de la mano del Foro de Vida independiente (comuni-
dad virtual, que promueve distintos proyectos de vida independiente en nuestro país). y, a mediados de 2006, aSpayM-Madrid, 

se convierte en la primera asociación de personas con diversidad funcional que lucha para que la cULtUra de ViDa iNDe-
peNDieNte sea una realidad en españa (en este sentido, a finales de 2006, crea la primera Red de Trabajo en Vida Indepen-
diente, ReTeVI). ello, significa que el Foro de Vida independiente y aSpayM -Madrid, si hablamos en los términos que nos 

ocupan, se constituyen en destacados impulsores de una verdadera “cultura de paz” en españa.
�
8 para mayor información, se recomienda visitar la web de la UNeSco: http://www.unesco.org/es/inclusive-education/
�
vulnerable-and-marginalized-groups/
�

http://www.unesco.org/es/inclusive-education/vulnerable-and-marginalized-groups/
http://www.unesco.org/es/inclusive-education/vulnerable-and-marginalized-groups/
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que no están escolarizados padecen alguna minusvalía. por consiguiente, los niños 

discapacitados constituyen la minoría más numerosa y desfavorecida del mundo. 

Se calcula que el 20 por ciento de la población más pobre del mundo está formada 

por discapacitados, que en los países en desarrollo más del 90 por ciento de los niños 

minusválidos no asisten a la escuela, que el 30 por ciento de los niños de la calle padece 

alguna discapacidad y que el índice de alfabetización entre los adultos discapacitados 

es de apenas el tres por ciento –y en algunos países esa tasa entre las mujeres no llega al 

uno por ciento. 

La cultura de Vida independiente, a través de su Filosofía y su práctica, debe transformar 

la realidad que denuncia la propia UNeSco. para ello, debe determinar una serie de valores, 

actitudes y comportamientos muy concretos que hagan que se rechace la violencia contra este grupo 

humano. y, que se diseñen estrategias y mecanismos que puedan prevenir los conflictos. Se precisa, 

por tanto, de un reconocimiento del “derecho de los otros a seguir siendo «otros»”, tal y como se 

apuntaba al principio de este trabajo. 

como muy bien manifiesta Lobato Galindo (2004: 7): 

Los que nos desplazamos de forma distinta, los que reciben las sensaciones de otra forma o 

los que interpretan el mundo de forma muy diferente, no tenemos por qué estar enfermos, 

podemos ser felices, podemos amar y ser amados, podemos aportar cosas, incluso 

tomar iniciativas y ser útiles. nació lo que se conoce como Vida Independiente. 

y, para que pueda ser así, hace falta la creación de dicha educación para una cultura de Vida 

independiente (verdadera Filosofía de liberación y empoderamiento). esta educación y filosofía, en 

definitiva, pretenden “deshabilitar” el viejo y obsoleto Modelo Médico-rehabilitador (cultura de 

Violencia), al que ya hemos apuntado, a través de tres planteamientos: 

•	 des-institucionalización: consiste en el hecho de que las personas con gran 

diversidad funcional, ya no tienen obligatoriamente que “estar recluidas” en entornos 

institucionalizados ni segregadores. es interesante destacar que el fenómeno de la 

“desinstitucionalización” proviene de la reflexión sobre las personas con diversidad 

funcional intelectual y/o mental. por un lado, este planteamiento surge de la 

denominada “desinstitucionalización psiquiátrica” que, tras la Segunda Guerra 

Mundial, cobra verdadero vigor, intentando “sacar” a las personas con diversidad 

funcional intelectual y mental de los hospitales psiquiátricos (“manicomios”), para 

atenderlas desde posturas integradoras en la propia comunidad. Dentro de estos 

planteamientos, y a modo de posturas más radicales, en 1967, y por primera vez, 

David cooper, habla directamente de “antipsiquiatría” (otros autores, pueden ser: 

Ronald d. laing, Thomas szasz, michel Foucault o erving Goffman. en españa, 

http://es.wikipedia.org/wiki/Ronald_D._Laing
http://es.wikipedia.org/wiki/Thomas_Szasz
http://es.wikipedia.org/wiki/Michel_Foucault
http://es.wikipedia.org/wiki/Erving_Goffman
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la psiquiatría comunitaria comienza a partir de 1980, aunque el empuje definitivo hacia 

esta perspectiva, no se da hasta 1985, con el informe de la comisión Ministerial de 

reforma psiquiátrica (Ministerio de Sanidad y consumo). 

por otra parte, Bank-Mikkelsen (Dinamarca, 1969) y Bengt Nirje (estocolmo, 1969), 

establecieron lo que se ha llamado como los Principios de la Normalización. esta nueva 

postura que nacía dentro del campo de la escolarización, rápidamente se convertiría en la 

nueva estrategia a seguir para integrar a la persona con diversidad funcional en todos los 

ámbitos de su vida (familia, escuela, medio laboral y social). La Normalización implica 

incorporar a la persona con diversidad funcional al medio que le circunda, tanto como 

sea posible. Wolfensberger (1972), citado por toledo González (1989: 29), la definía del 

siguiente modo: 

La utilización de medios tan normativos como sea posible, de acuerdo con cada cultura, 

para conseguir o mantener conductas o características personales tan cercanas como sea 

posible a las normas culturales del medio donde viva la persona. 

•	 des-medicalización: consiste en el hecho de que las personas con gran diversidad 

funcional, al ya no ser consideradas como “personas enfermas”, tal y como pretendía 

el modelo médico-rehabilitador, rompen con el rol tradicional, de absoluta asimetría 

de poder (visión “medicalizante”): “médico”-”paciente”. en este sentido, es interesante 

conocer la obra de iván illich. en su emblemático libro: Némesis médica. La expropiación 

de la salud (1975), y aunque no habla específicamente de las personas con diversidad 

funcional, sí hace hincapié en que la población en general está sufriendo un “proceso 

de medicalización de la vida” que, a grosso modo, hace que “todas y todos seamos 

dependientes” del ámbito médico y más estrictamente asistencial. 

•	 des-profesionalización: consiste en el hecho de que las personas con gran diversidad 

funcional se “auto-perciben” como las y los “verdaderos profesionales” de la realidad de la 

diversidad funcional. 

y, para todo ello, se fundamenta en: 

•	 Una distinción explícita entre “autonomía Moral” (capacidad para pensar/tomar 

decisiones) de la “autonomía física, sensorial y/o cognitiva” (capacidad “física, sensorial 

y/o cognitiva” para llevar a cabo una decisión). 

•	 a través del aUto-recoNociMieNto, que proviene de la Filosofía de Vida 

independiente, se deriva: un proceSo de aUtorreaLiZaciÓN y, de una 

iDeNtiDaD de GÉNero (femenina y/o masculina), que hacen que la persona con 

diversidad funcional pueda sentirse bien consigo misma (es decir, obtener “paz interior”). 

y, en contraposición, que sepa identificar y distinguir cuándo sufre violencia y de quién 

procede. 
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•	 Los siguientes principios básicos de esta Filosofía, que deben ser considerados como 

Universales: a) Derechos humanos y civiles; b) auto-determinación; c) auto-ayuda (ayuda 

entre iguales); d) posibilidad para ejercer poder (empoderamiento); e) responsabilidad 

sobre la propia vida y acciones; f ) Derecho a asumir riesgos; y, g) Vivir incluido/a en la 

comunidad. 

La tesis que mantiene la autora a lo largo de todo este trabajo es firme y tajante. Si queremos 

“convivir” desde una verdadera “cULtUra De paZ”, necesariamente, y para ello, sí y sólo sí, 

tendremos que ir implementando una “cULtUra De ViDa iNDepeNDieNte”, que se 

fundamente en una sólida Filosofía y pedagogía de los Derechos Humanos y de la Filosofía mundial 

de Vida independiente. en palabras de Mayor Zaragoza9 (1996: 8): 

Frente a la cultura de la guerra, debemos construir la cultura de la paz, una cultura de 

armonía social fundada en los principios de libertad, justicia y democracia, de tolerancia, 

de solidaridad y de respeto de todos los derechos humanos. Una cultura que rechaza la 

violencia y que trata de dar solución a los problemas mediante el diálogo y la negociación. 

y como una cultura basada en la prevención, que procura descubrir las causas de los 

conflictos y sus propias raíces, para mejor abordarlos y, en la medida de lo posible, evitarlos. 

a modo de ejemplo, es muy oportuno recordar en este punto que han sido “distintas voces 

feministas” (e. Boulding, Brock-Utne, Betty reardon...), quienes “han levantado la voz” para, en 

primer lugar, “denunciar” la falta de neutralidad y objetividad en los discursos de paz dominantes, 

los cuales, tal y como ha quedado constatado, han excluido/omitido explícitamente la realidades 

específicas de las mujeres10. y, en segundo lugar, que, sus voces, han servido para “reconstruir” dichos 

discursos y prácticas de paz, desde nuevos espacios percibidos, en principio, como más inclusivos. 

ello, viene a significar que “los discursos de paz dominantes” se fundamentan en un “discurso 

masculino-opresor hegemónico” y, en ese sentido, en realidad, lo que sucede es que siguen generando 

distintas formas de discriminación y/o violencia. 

9  Mayor Zaragoza, ha sido Director General adjunto de la UNeSco, de 1978 a 1981; y, Director General, de 1987 a 1999. 
10 en este sentido, cabe hacer hincapié en que esa visibilización de las voces de las mujeres ha hecho posible que se establezca un 
documento por parte de Naciones Unidas donde se refleje que las mujeres no sólo deben estar presentes, sino que también pueden 
ser excelentes constructoras de paz, y así es como se las debe concebir. Nos referimos a la declaración sobre la contribución de 
las mujeres a una Cultura de Paz (oNU. iV conferencia Mundial de Mujeres, pekín, septiembre de 1995). para mayor infor-
mación, se puede visitar la web: http://www.unesco.org/cpp/sp/declaraciones/women.htm 
igualmente, el 31 de octubre de 2000, el consejo de Seguridad de la oNU aprueba la Resolución 1325, el cual, se presenta como 
uno de los mandatos más importantes por parte de Naciones Unidas en lo que se refiere a género, paz y seguridad. para mayor 
información, se puede visitar la página web: http://www.un.org/womenwatch/ods/s-Res-1325(2000)-s.pdf. 
en españa, se conoce el trabajo de Soledad arnau ripollés, autora de este artículo. es investigadora del Dpto. de Filosofía y 
Filosofía Moral y política (UNeD), y experta en Filosofía para la paz, Filosofía Feminista y Filosofía de Vida independiente; y, es 
mujer con una gran diversidad funcional física. 
para mayor información, se recomienda la lectura de arNaU ripoLLÉS, Mª. S. (2009): «análisis de las experiencias de Paz 
desde las mujeres de la Vida Independiente». iNterSticioS. revista sociológica de pensamiento crítico. Vol. 4, Nº 1. iSSN 
1887-3898. (pendiente de publicación). Disponible en web: http://www.um.es/discatif/documentos/arnau_paz.pdf 

http://www.unesco.org/cpp/sp/declaraciones/women.htm
http://www.un.org/womenwatch/ods/S-RES-1325(2000)-S.pdf
http://www.um.es/discatif/documentos/Arnau_paz.pdf
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todo esto también ocurre cuando se trata del colectivo de mujeres y hombres con todo tipo/ 

grado de diversidad funcional11. por un lado, esos “discursos de paz dominantes”, también excluyen 

explícitamente a este grupo humano, en esta ocasión, a través de un “discurso minusvalidista 

dominante”. De hecho, este último, se complementa en distintas ocasiones con el discurso 

masculino-opresor hegemónico. 

3. el cÍRculo de la VIolencIa y sus manIFesTacIones conTRa la 

dIVeRsIdad FuncIonal 

Johan Galtung, es uno de los principales fundadores de la investigación sobre la paz y los conflictos 

y, en gran parte, gracias a él, y con él, nace, alrededor de los años 60, lo que hoy conocemos como 

una nueva disciplina denominada “estudios para la paz”. 

cuando se trabaja en temas de «paz», vemos que dichos estudios surgen del deseo explícito 

de acabar con todo tipo de violencias: “macro-violencias” (como puede ser: ¡la guerra!), y “micro-

violencias” (como puede ser: la discriminación por razón de diversidad funcional, género, orientación 

sexual, otras etnias/culturas...). 

al igual que este autor, entendemos que la violencia es la “negación de la paz”; aunque, esta 

última, implica mucho más. para empezar, para crear y consolidar una verdadera “cultura de paz” 

hace falta trabajar constantemente en los distintos “tiempos de paz”: “paz”, antes de la violencia; paz, 

después de la violencia; y, paz, en tiempos de paz sólo aparentes. tanto la propia cultura como la 

estructura social que la conforma, en ocasiones, parten de concepciones violentas y muy arraigadas, 

motivo por el que resultan casi imperceptibles, por lo muy asumidas que están dentro del sistema 

socio-político y cultural. De manera gráfica, podemos entrever lo que este autor denomina como el 

“triángulo de la violencia”: 

11 en lo que concierne a esta línea de trabajo e investigación sobre los temas de cultura de paz y de diversidad funcional, el 

centro UNeSco de la comunidad de Madrid, se constituye en un espacio pionero en españa, a través de la creación de una 

nueva área de trabajo, titulada: «cultura de Paz, derechos Humanos y Vida Independiente» (http://www.unescomadrid.
�
org/). esta área combina una educación para una cultura de paz, una educación en Derechos Humanos y una, necesariamente, 

también, educación para una cultura de Vida independiente.
�
Desde esta área de trabajo, se propone la constitución de un grupo para redactar una «declaración (mundial) de contribución 

de las personas con diversidad funcional a una cultura de Paz». Dicho documento se encuentra en forma de borrador.
�
para mayor información, se recomienda la lectura de arNaU ripoLLÉS, Mª. S. (2009): «cultura de Paz, derechos Humanos 

y Vida Independiente». Madrid: centro UNeSco de la comunidad de Madrid. Disponible en web: http://www.unescoma-
drid.org/
�

http://www.unescomadrid.org/
http://www.unescomadrid.org/
http://www.unescomadrid.org/
http://www.unescomadrid.org/
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esta tipología de violencia, aplicada a la realidad de la diversidad funcional, podría quedar 

del siguiente modo: 

clases de VIolencIa manifestaciones de Violencia 

Violencia cultural y/o simbólica 
concepción errónea de la DF: 
“Modelo médico -rehabilitador” y Sistema Social 
MiNUSVaLiDiSta 
(V. “invisible”: atenta contra la integridad moral de la víctima) 

Violencia estructural 
(V. indirecta) 

Múltiples discriminaciones; insultos; ocultamientos; dejadez; 
indiferencia; descuidos; vulnerabilidad; silenciamientos; 
mal uso del lenguaje; sobreprotección; políticas sociales 
“asistenciales”; exclusión social; DepeNDeNcia 
impuesta; vulneración y/o violación de Derechos Humanos; 
establecimiento de “relaciones asimétricas de poder”, prejuicios, 
inaccesibilidad... 
(V. “invisible”: atenta contra la integridad moral de la víctima) 

Violencia directa 
(V. personal) 

Guerra, puñetazos, heridas, golpes, quemaduras, fracturas... 
(V. “visible”: atenta contra la integridad física de la víctima) 

Hay que tener presente que las distintas tipologías de violencia se van retroalimentando continuamente, 

con lo cual, existe un sentido bidireccional entre ellas. 

aunque sea de manera breve, es importante hablar de uno de los “fenómenos sociales” más llamativos 

de estos momentos: la denominada “Dependencia”. en españa, el fenómeno de la “dependencia12” ha 

adquirido muchas connotaciones y complejidades “desde su aparición oficial” en la reciente Ley 39/2006, 

de 14 de diciembre, de Promoción de la autonomía Personal y atención a las Personas en 

situación de dependencia. en su art. 2, dedicado a las “Definiciones”, dice así: 

2. dependencia: el estado de carácter permanente en que se encuentran las personas que, 

por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a 

la pérdida de autonomía física, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atención de 

otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades básicas de la vida diaria 

o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros 

apoyos para su autonomía personal. 

esta definición, como vemos, promueve un “reduccionismo biologicista”, basado en el viejo 

y obsoleto “Modelo médico-rehabilitador”, motivo por el que merece un importante reproche, ya 

que omite uno de los aspectos más fundamentales de la “dependencia”: su dimensión social. 

12 en nuestro país, se estima que existen un 1.125.000 de personas que “padecen una dependencia grave y severa”, tal y como 
se pone de manifiesto en el Libro Blanco de la Dependencia. 



  

 

 
 

 

 

 

 

 

 	 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

por ello, y tal y como se observa en el recuadro anterior, la presento como una manifestación 

más de “violencia estructural”; esto es, como una nueva forma de “negación de la paz”, en definitiva. 

y, ello, significa, por tanto, que se crean “relaciones asimétricas de poder” entre distintas personas 

(en este caso, entre “las asistidas y/o cuidadas” y “aquellas que asisten y/o cuidan”; y, entre quienes 

asisten y/o cuidan y, quienes no lo hacen). 

este tipo de relaciones humanas “asimétricas de poder” son, a fin de cuentas, el reflejo de 

una organización socio-política determinada, tal y como ya nos explicaba Hegel en su dialéctica del 

amo y el esclavo, en la que se establece una jerarquización, en sentido vertical, en la que los “unos” 

ejercen poder sobre “los otros” (y, estos últimos, interpretan el rol social que les determinan los 

unos: esto es, en este caso, “ser dependientes” de los unos). 

con lo cual, esta “perversión intersubjetiva”, como la podríamos llamar, imposibilita claramente 

una cultura de paz, en tanto que es una vulneración y/o violación de los Derechos Humanos. 

en concreto, la dependencia vulnera y/o viola o violenta el “Derecho Humano (específico) a una 

Vida independiente”, de la Convención de derechos Humanos de las Personas con discapacidad 

(oNU, 2006, art. 19). 

4. educacIón PaRa una culTuRa de VIda IndePendIenTe 

“La enseñanza del pluralismo no sólo es una protección contra las violencias, 

sino además un principio activo de enriquecimiento cultural y 


cívico de las sociedades contemporáneas”.
�
Delors (1996: 62)
�

tal y como nos recuerda arnau ripollés (2009): 

[...] la «paz» es el ideal normativo y regulativo desde el que se debe organizar una verdadera 

coNViVeNcia entre las personas. De hecho, y tal y como promueve la organización 

de Naciones Unidas para la educación, la ciencia y la cultura (UNeSco), a través del 

«Manifiesto 2000 para una cultura de paz y no violencia», la podemos configurar del 

siguiente modo: 

•	 Respetar la vida y la dignidad de cada persona, sin discriminación ni prejuicios. 

•	 Practicar la no violencia activa, rechazando la violencia en todas sus formas: física, 

sexual, psicológica, económica y social, en particular hacia los más débiles y vulnerables, 

como los niños y los adolescentes. 

•	 compartir mi tiempo y mis recursos materiales, cultivando la generosidad a fin de 

terminar con la exclusión, la injusticia y la opresión política y económica. 

•	 defender la libertad de expresión y la diversidad cultural, privilegiando siempre 

la escucha y el diálogo, sin ceder al fanatismo, ni a la maledicencia y el rechazo del 

prójimo. 
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•	 Promover un consumo responsable y un modo de desarrollo que tenga en cuenta 

la importancia de todas las formas de vida y el equilibrio de los recursos naturales del 

planeta. 

•	 contribuir al desarrollo de mi comunidad, propiciando la plena participación de 

las mujeres y el respeto de los principios democráticos, con el fin de crear juntos 

nuevas formas de solidaridad. 

La paZ, por tanto, debe regular todas las estructuras: social, cultural, económica, política, 

educativa..., porque debe contribuir a la consolidación de una convivencia democrática participativa. 

en lo que concierne a las personas con diversidad funcional intelectual, y a las demás diversidades 

funcionales, ello tiene una gran relevancia, puesto que estamos hablando de garantizar a este grupo 

la posibilidad de “con-vivir” con la demás ciudadanía: con otras diversidades (orientación sexual, 

otras etnias, intergeneracionalidad, género...); con personas sin diversidad funcional; y, entre las 

distintas diversidades funcionales. 

el hecho de que exista marginación contra las mujeres y hombres con diversidad funcional 

significa, sí y sólo sí, que estamos en un momento de paz aparente y/o de “paz imperfecta” (en 

palabras de Francisco Muñoz). Sin embargo, también significa que podemos romper el círculo de 

la violencia, entre otras estrategias, fundamentalmente, a través de la creación de una nueva materia 

curricular que venga a complementar a otras muchas que, todas juntas, conforman lo que puede 

ser una cultura de paz desde un ámbito educativo. Jarés (1999), nos comenta que la educación 

para la paz es una de las dimensiones educativas más interesantes de que dispone la historia de la 

educación, en la medida en que agrupa e integra los siguientes componentes: educación para el 

conflicto y la desobediencia, educación para los derechos humanos, educación para la comprensión 

internacional, educación para el desarrollo, educación intercultural y educación mundialista y 

multicultural. Veamos el siguiente esquema: 

Cultura de PazCultura de Paz 

1. Educación en VALORES. 

2. Educación en DERECHOS HUMANOS. 

3. Educación para la IGUALDAD. 

4. Educación para la CIUDADANÍA. 

5. Educación para la SOLIDARIDAD y TOLERANCIA. 

6. Educación para la NOVIOLENCIA. 

7. Educación INTERCULTURAL/MULTICULTURAL. 

8. Educación para el DESARROLLO. 

9. Educación para una CULTURA de VIDA INDEPENDIENTE. 

10. … 

EducaciEducacióónn para la Pazpara la Paz 
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en la Ley orgániCa 2/2006, de 3 de mayo, de educación (Loe), en su art. 2. “Fines”, 

nos expresa lo siguiente: 

art. 2. Fines 

1. el sistema educativo español se orientará a la consecución de los siguientes fines: 

b) La educación en el respeto de los derechos y libertades fundamentales, en la igualdad 

de derechos y oportunidades entre hombres y mujeres y en la igualdad de trato y no 

discriminación de las personas con discapacidad. 

c) La educación en el ejercicio de la tolerancia y de la libertad dentro de los principios 

democráticos de convivencia, así como en la prevención de conflictos y la resolución 

pacífica de los mismos. 

e) La formación para la paz, el respeto a los derechos humanos, la vida en común, la 

cohesión social, la cooperación y solidaridad entre los pueblos así como la adquisición de 

valores que propicien el respeto hacia los seres vivos y el medio ambiente, en particular al 

valor de los espacios forestales y el desarrollo sostenible. 

k) La preparación para el ejercicio de la ciudadanía y para la participación activa en la 

vida económica, social y cultural, con actitud crítica y responsable y con capacidad de 

adaptación a las situaciones cambiantes de la sociedad del conocimiento. 

tal y como apunta el Seminario de educación para la paz (eDUpaZ) de la asociación pro 

Derechos Humanos (2000: 14): 

La educación que, a diferencia de la simple escolarización, dura prácticamente toda la 

vida, es un proceso en el que intervienen múltiples segmentos de la sociedad. De ahí la 

importancia que tiene para quienes nos dedicamos a la educación para la paz de recordar que 

la actividad educativa no es neutra. Nos planteamos la educación como un acto consciente 

en el que tenemos que saber hacia qué modelo de sociedad y de ser humano apuntamos, 

comprometiéndonos en este proceso no sólo como profesionales, sino también como 

personas. trabajar por un proceso educativo que signifique contribuir a alejar el peligro de 

la guerra, poner fin al expolio a las zonas empobrecidas del planeta, enseñar desde y para 

la noviolencia, aprender a considerar el conflicto como un vehículo de cambio si sabemos 

resolverlo sin recurrir a la violencia, integrar al alumnado en un proceso de transformación 

hacia la justicia... en definitiva, éste va a ser el compromiso de educar para la paz. 

por tanto, hay que entender que dicha «eDUcaciÓN (específica) para una cultura de 

paz», en palabras de Viçen Fisas: « [...] significa educar para la crítica y la responsabilidad, para 

la comprensión y el manejo positivo de los conflictos, así como potenciar los valores del diálogo y el 

intercambio y revalorizar la práctica del cuidado y de la ternura, todo ello como una educación pro-social 

que ayude a superar las dinámicas destructivas y a enfrentarse a las injusticias.». 
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Una educación tal, necesariamente, tiene que abrirse camino, también, cuando se trata de 

mujeres y hombres discriminados/as por su diversidad funcional. En este sentido, tenemos un 

gráfico ejemplo a través de lo que nos muestra la Fundación Síndrome de Down de la Región de 

Murcia en su Documental13 «Capaces» de 2008. Allí, se reflejan distintas escenas cotidianas en 

las que se deja entrever claramente que existe una desigualdad estructural y arraigada contra las 

personas con diversidad funcional, en este caso, intelectual.

Las personas con diversidad funcional intelectual, al igual que las y los demás, necesitan 

encontrar un espacio igualitario donde poder crecer en todas sus dimensiones humanas. Villa 

Fernández (2000: 190-191), hace especial énfasis en la importancia de la integración laboral como 

una buena forma de potenciar la AUTODETERMINACIÓN e INDEPENDENCIA de este 

colectivo:

Las diferentes experiencias de integración laboral, demuestran que se están dando pasos 

y que la empleabilidad de este colectivo, ya no se ve como algo imposible sino como una 

realidad para la mejora social. Los trabajadores y trabajadoras con síndrome de Down 

aumentan sus relaciones sociales, se sienten personas útiles, productivas e integradas y 

por lo tanto, tienen más estabilidad y más probabilidades de llegar a ser autosuficientes 

sin ser una carga para la sociedad. Para conseguir esta integración de manera plena, es 

necesario un gran esfuerzo dirigido al desarrollo legal sobre el tema, la creación de medidas 

sociales y políticas y la potenciación de investigaciones que proporcionen resultados sobre 

distintos aspectos relacionados con el empleo y la calidad de vida de las personas con 

discapacidad(es). 

En una sociedad que mira positivamente hacia el futuro, la integración laboral de estas 

Personas, debe ser una meta a conseguir por parte de todos.

  Por todo ello, y muy en particular, la Educación para la Paz tiende nexos, que son 

imprescindibles, con otras modalidades de educación, tales como: educación en derechos humanos; 

educación para la igualdad entre mujeres y hombres; educación para la Ciudadanía; educación 

en valores; educación intercultural/multicultural; educación para la solidaridad y la tolerancia; 

educación para el desarrollo..., para construir la complejidad de una sólida, y sostenible, Cultura de 

Paz, tal y como se ha visto en el esquema de la página 18.

Tanto a nivel formal, no formal o informal, se precisa avanzar hacia la constitución de una 

Cultura de Vida Independiente que siente unas buenas bases para un sólido Estado de Bienestar 

Social.

En la actualidad, existen en España distintos referentes que, de un modo u otro, contribuyen 

pedagógicamente a la constitución de esta cultura específica de vida independiente.

13  Para mayor información, se recomienda visitar la web: http://www.youtube.com/watch?v=LZIBjvR3wdE

http://www.youtube.com/watch?v=LZIBjvR3wdE
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el Foro de Vida independiente (promotor de distintos proyectos de vida independiente y 

asistencia personal); la oficina de Vida independiente (oVi) de la comunidad de Madrid; la red 

Nacional de escuelas de Vida (rNeV) de Down españa; la red de trabajo en Vida independiente 

(reteVi) de aSpayM-Madrid; y, el Área de trabajo sobre cultura de paz, Derechos Humanos y 

Vida independiente del centro UNeSco de la comunidad de Madrid, son excelentes prácticas de 

aplicación de la Filosofía mundial de Vida independiente en nuestro país. en especial, a través de 

la transmisión del pensamiento, del hacer práctico y, de todo un esfuerzo educativo por crear una 

verdadera cultura de Vida independiente. 

aunque cada espacio tiene sus propias especificidades, quisiera detenerme en este trabajo en 

las aportaciones que lleva a cabo aSpayM-Madrid, como importante ejemplo a tener en cuenta 

para la construcción de dicha educación para una cultura de Vida independiente, a través de: 

AASSPPAAYYMM--MMadadrriidd
	

Desde 2006, trabaja a favor de la Vida Independiente, 
mediante: 

•		 OFICINA DE VIDA INDEPENDIENTE (OVI) de la 
Comunidad de Madrid (financiada plenamente por la 
Dirección General de Servicios Sociales de la Comunidad de 
Madrid; y gestionada por esta entidad). 

•		 RED DE TRABAJO EN VIDA INDEPENDIENTE (RETEVI)
de ASPAYM-Madrid. 

5. oFIcIna de VIda IndePendIenTe (oVI) y Red de TRabaJo en VIda 

IndePendIenTe (ReTeVI) 

aSpayM-Madrid (asociación de parapléjicos y personas con gran discapacidad física de la 

comunidad de Madrid), nace en 1981 con el deseo explícito de trabajar para y por aquellas personas 

con diversidad funcional a las que atiende (fundamentalmente, a personas con diversidad funcional 

física, causada por una lesión medular, aunque no exclusivamente). 

entre otros, dos de sus objetivos básicos son: 1). promover la permanencia en el entorno 

habitual de la persona con gran diversidad funcional; y, 2). orientar para que puedan desarrollar 

una vida activa. para que ello sea posible, aSpayM-Madrid inicia su desarrollo en la puesta en 

práctica de la FIlosoFÍa del moVImIenTo mundial de VIda IndePendIenTe y, sobre 

todo, de los deRecHos Humanos de la onu, a través de la gestión de la oficina de Vida 
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independiente14 (oVi) de la comunidad de Madrid y, de la coordinación de la red de trabajo en 

Vida independiente (reteVi) de aSpayM-Madrid. 

Desde ambos espacios, aSpayM-Madrid ha promovido distintas acciones formativas, 

específicas y especializadas en la Filosofía (mundial) de Vida independiente y la figura laboral de 

asistencia personal. 

La formación que se lleva a cabo, se extiende a: Las personas con tipo/grado de diversidad 

funcional; sus allegados/as (familiares, parejas, amistades...) y sus asistentes personales. así también, 

a la comunidad en general (universidades, empresas, asociaciones, radio, prensa, internet...). 

en lo que se refiere a la oficina de Vida independiente (oVi) de la comunidad de Madrid y a 

la red de trabajo en Vida independiente (reteVi) de aSpayM-Madrid, son excelentes prácticas 

de aplicación de la Filosofía mundial de Vida independiente en nuestro país. en especial, a través 

de la transmisión del pensamiento, de la elaboración de literatura, del hacer práctico y, de todo un 

esfuerzo educativo por crear una verdadera cultura de Vida independiente. Veamos el siguiente 

esquema: 

14  La oficina de Vida independiente (oVi) de la comunidad de Madrid, nace en julio de 2006 para desarrollar los siguientes 
proyectos: “proyecto piloto de «Vida independiente y promoción de la participación social» (julio de 2006-febrero de 2009)” y 
“programa de «apoyo a la Vida independiente» (marzo de 2009-diciembre de 2011)”. 
Dicha oVi-Madrid, pionera en españa, está financiada plenamente por la consejería de Familia y asuntos Sociales de la comuni-
dad de Madrid, a través de la Dirección General de Servicios Sociales, y gestionada por aSpayM-Madrid. Ha obtenido importan-
tes reconocimientos (comisión europea; red europea en Vida independiente...) y premios (cerMi-estatal diciembre de 2006...). 
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estos son los Módulos de las distintas acciones formativas que se llevan a cabo: 

módulo I: aproximación conceptual a la diversidad Funcional: 

Paradigmas y Terminología 

paraDiGMaS o MoDeLoS De La DiVerSiDaD FUNcioNaL: 

•	 Modelo de prescindencia: submodelo eugenésico y submodelo de marginación. 

•	 Modelo Médico-rehabilitador. 

•	 Modelo de Vida independiente y Social. 

• Modelo de la Diversidad. 

terMiNoLoGÍa: 

•	 Nuevo concepto: “diversidad funcional”. 

•	 el hecho de la diversidad humana. 

•	 educación en Valores (respeto, confidencialidad, intimidad, responsabilidad, tolerancia, 

cooperación...) 

•	 Discriminación y opresión por razón de la diversidad funcional (tener presente 

especificidad de género). 

módulo II: Vida Independiente: aspectos teóricos y metodológicos 

ViDa iNDepeNDieNte: 

•	 aspectos filosóficos: premisas y principios básicos. 

•	 aspectos sociológicos: Movimiento mundial de Vida independiente. Generación de 

nuevas identidades de mujer y de varón. 

•	 aspectos históricos: estados Unidos, europa y españa. 

•	 aspectos jurídicos: legislación internacional, europea, estatal, autonómica y/o local en 

torno a las personas con diversidad funcional y la Vida independiente. 

módulo III: asistencia Personal: nueva figura laboral 

aSiSteNcia perSoNaL: 

•	 aproximación filosófica a la asistencia personal, desde la Filosofía de Vida independiente: 

¿Qué es ser asistente personal? ¿para qué sirve un/a asistente personal? ¿Qué finalidad 

tiene esta nueva figura laboral?. 

•	 el principal formador: la persona con diversidad funcional ¿por qué?. 

•	 asistencia personal, en el entorno habitual: ante la presencia de familiares, pareja, 

amistades, compañeros/as de trabajo y/o estudio… 

•	 pago Directo y otros modelos de gestión (en especial, la oVi de la comunidad de Madrid) 

•	 Derechos y deberes laborales. 

•	 Diferencias con la ayuda a Domicilio (art. 52. LiSMi) 
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•	 Movilización de personas con diversidad funcional. ayudas técnicas básicas. prevención 

de riesgos laborales 

módulo IV: la práctica de la 	Vida Independiente	 en la comunidad de madrid: la oFIcIna 

de VIda IndePendIenTe (oVI) 

oFiciNa de ViDa iNDepeNDieNte (oVi) de la comunidad de Madrid: 

•	 oficina de Vida independiente (oVi): ¿Qué es? ¿para qué sirve? ¿Qué finalidad tiene? 

¿cómo participar activamente con la oVi? constitución del equipo técnico. consejo y 

apoyo entre iguales (peer counselling o peer support). Modelo de gestión de la oVi de 

la comunidad de Madrid. 

•	 proyecto piloto sobre «Vida independiente y promoción de la participación social» (2006-

2008) y programa de apoyo a la Vida independiente (2009-2011) (consejería de Familia 

y asuntos Sociales de la comunidad de Madrid/ aSpayM-Madrid). 

•	 Derechos y deberes de las personas con diversidad funcional participantes en el proyecto. 

•	 Derechos y deberes de las personas asistentes personales participantes en el proyecto 

(aspectos laborales). 

•	 información de recursos Sociales/educativos/económicos para la Vida independiente. 

módulo V: Relaciones interpersonales, liderazgo y habilidades sociales entre la persona con 

diversidad funcional y su asistencia Personal 

•	 técnicas de apoyo entre iguales 

•	 relaciones interpersonales: autoestima, autonomía personal, empatía… 

•	 técnicas de Liderazgo y su tipología. 

•	 Habilidades sociales: asertividad, elementales, avanzadas, relacionadas con los sentimientos, 

alternativas a la agresividad… 

en ese interés por avanzar hacia una cultura de Vida independiente estable y sostenido en 

el tiempo, a modo de complemento a las actividades estrictamente formativas, se elabora distinto 

material didáctico. Un ejemplo de ello es la producción por parte de aSpayM-Madrid del primer 

documental realizado en españa, y que se basa en historias reales de vida: «ViDaS iGUaLeS, 

ViDaS DiFereNteS. HiStoriaS De aSiSteNcia perSoNaL»15. el cual, narra tres 

bonitas historias de vida de personas con diversidad funcional, en este caso, física, que apuestan 

por llevar una vida integrada en la normalidad, y, por tanto, en igualdad de condiciones. para ello, 

disponen de apoyos humanos denominados como asistentes personales. Son, en definitiva, tres 

15 arNaU ripoLLÉS, S.; MartÍN reBoLLo, y.; y, roDrÍGUeZ-picaVea, a. (Dir.) (2009): «Vidas iguales, Vidas 
Diferentes. Historias de asistencia personal (documental)» producido por aSpayM-Madrid. este DVD ha sido presentado oficial-
mente, el pasado 14 de abril de 2009, dentro de las iV conferencias de la asociación de expertos para el estudio de la Discapaci-
dad “UNoMÁS”. para mayor información, se recomienda visitar la web: http://www.aspaymmadrid.org/ 

http://www.aspaymmadrid.org
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novedosas Voces que hablan en primera persona. igualmente, y, también por primera vez, hablan 

sus trabajadores/as (asistentes personales) y, las personas de su entorno habitual (familiares, pareja, 

amistad...). 

6. a modo de conclusIón 

La sociedad en general y, el grupo de personas con diversidad funcional intelectual, así como las 

demás, con otro tipo de diversidades funcionales, y sus familiares, necesitamos tener la oportunidad 

de ejercer como ciudadanas y ciudadanos de pleno derecho. para ello, debemos tomar las riendas de 

nuestras propias vidas en la medida de nuestras posibilidades. 

Queremos convivir desde un mismo plano de igualdad de oportunidades, real y efectivo, 

porque, sólo así, podremos acceder a una cultura de paz emancipatoria y, sostenible en el tiempo. 

Sólo, cuando tengamos preservados nuestros derechos humanos y civiles. 

es importante, por tanto, “hacer cultura”, a través de nuevas líneas de pensamiento, de 

posicionamientos ante determinados hechos, de literatura específica, de toma de conciencia..., para 

erradicar la violencia que se ejerce contra las mujeres y hombres con diversidad funcional. y, una 

de las mejores formas de transformar la realidad violenta en algo que merezca la pena para nuestro 

presente y futuro, es mediante la educación. paulo Freire (2001), comenta al respecto: «El objetivo 

de la educación tiene que ser crear condiciones para que las personas se apropien de las palabras y puedan 

decir y decidir». 

Si queremos hacer cultura, hacer una cultura concreta y particular, tal como una “cultura 

de paz”, debemos afrontar el reto de crear una “educación (específica) para una cultura de Vida 

independiente”. al desafío que nos imponen los nuevos horizontes normativos y regulativos que se 

derivan del desarrollo de los Derechos Humanos y la Filosofía (mundial) de Vida independiente, 

hay que sumarle “nuevos horizontes formativos”. 

Las acciones formativas llevadas a cabo por aSpayM-Madrid, a través de la oVi-Madrid y 

reteVi, son un referente a tener en cuenta a la hora de concretar esa nueva materia curricular. Sin 

embargo, y en este sentido, cabe mencionar que se deben buscar fórmulas educativas y curriculares 

adecuadas para que también llegue a aquellas personas que puedan tener mayores complejidades a 

la hora de su comprensión. pero, aun no bastando sólo con eso, hará falta que se establezcan nuevas 

estrategias y/o recursos que conduzcan a una buena práctica, tras haber entendido “la teoría”. 

La red Nacional de escuelas de Vida (rNeV) de Down españa, creada durante 2006, es una 

práctica interesante a conocer, que tiene como eje central de trabajo, el reconocimiento explícito 

de la capacidad que tienen estas personas para “tomar decisiones y elegir libremente desde la propia 

iniciativa”. y, a complementarse con las experiencias pioneras que se están desarrollando en nuestro 

país, y ya mencionadas. 
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1. ¿quÉ es la escuela de VIda? 

parece obligado iniciar este apartado efectuando una primera descripción de la escuela de Vida, con 

el fin de poder disponer del marco conceptual necesario que nos permita transitar por los distintos 

espacios y significados en los que dicho término ha ido fraguándose, hasta llegar a convertirse en 

una nueva mentalidad desde la cual contemplar el itinerario vital del colectivo de personas con 

discapacidad intelectual. 

entendemos por escuela de Vida a la filosofía que propone y defiende una nueva mentalidad a 

la hora de desarrollar cualquier iniciativa (estimulación temprana, educación en sus distintos niveles, 

formación, empleo, ocio etc.) dirigida a las personas con discapacidad intelectual, reconociendo a 

este colectivo con capacidad para poder tomar decisiones y llegar a controlar su propia vida hasta 

donde sea posible. 

La escuela de Vida, como término y conjunto de postulados a desarrollar nos convoca, por 

tanto, a la progresiva implantación de un nuevo modelo de prestación de servicios capaz de abordar 

los procesos de enseñanza-aprendizaje de las personas con discapacidad intelectual, a lo largo de 

su vida y en todos los aspectos que la conforman. todo ello, desde una nueva mentalidad que 

propone una nueva cultura que se opone radicalmente a los esquemas de pensamiento y acción a 

los que estamos acostumbrados, fruto de décadas marcadas por una mentalidad que ha perpetuado 

al colectivo de personas con discapacidad en un territorio que les ha despojado de su identidad y, 

consecuentemente, se han visto privados de la capacidad para poder elegir y controlar su propia 

vida. 

la Escuela de Vida se asienta en siete principios fundamentales: 

1.	 La consecución de una vida autónoma e independiente para el colectivo de personas con 

discapacidad intelectual y en particular con Síndrome de Down, ha de constituirse en el 

objetivo prioritario que oriente, desde el nacimiento y a lo largo de toda la vida, cualquier 

intervención que se lleve a cabo, tanto desde el ámbito familiar como desde el educativo, 

sanitario y social. 

2.	 La promoción de la vida autónoma e independiente para las personas con discapacidad 

intelectual ha de ser apoyada por la difusión de nuevas culturas sociales que vean en éstas 

un recurso para toda la sociedad y no una limitación. 

3.	 toda iniciativa dirigida a la promoción de la autonomía e independencia para este 

colectivo, ha de basarse en la profunda creencia de que estas personas deben tener la 

posibilidad de ejercer el control sobre su propia vida, independientemente del nivel al que 

logren acceder y/o mantener a lo largo de su vida. 

4.	 Las personas con discapacidad intelectual (SD) tienen el derecho a participar activamente 

en todas aquellas decisiones que afecten a su propia vida. es necesario encontrar el modo 
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de comprender lo que quieren para interpretar fielmente su voluntad real, sin traicionarla 

ni instrumentalizarla, sobre todo cuando existen dificultades objetivas para expresar sus 

propias expectativas de vida. por tanto, han de poder ser escuchadas y tenidas muy en 

cuenta, a la hora de llevar a cabo cualquier acción que incida directamente en su desarrollo 

vital. 

5.	 trabajar por la promoción de una vida autónoma e independiente supone, no sólo tener 

la capacidad sino la posibilidad de tomar decisiones y elegir libremente desde la propia 

iniciativa, contando con el respeto de los demás y hacia los demás. 

6.	 La escuela de Vida precisa de una nueva mentalidad profesional, caracterizada por una 

disposición permanente al cambio y por un compromiso constante a la hora de elevar la 

calidad de sus intervenciones. 

7.	 Las familias han de comprometerse activamente en los procesos de autonomía e 

independencia de sus hijos e hijas. es necesario que los padres y las madres sean cada vez 

más competentes y que desde esa competencia y compromiso busquen el apoyo necesario 

para que sus hijos logren avanzar hacia una vida lo más autónoma e independiente posible. 

1.1. Un breve, pero necesario recorrido, por la Escuela de Vida 

para nosotros, los que hoy formamos parte de la red Nacional de escuelas de Vida, resulta del todo 

necesario dejar constancia de cual ha sido el camino que ha debido recorrer la escuela de Vida hasta 

llegar a convertirse, no sólo en un referente ineludible para todos aquellos que desde la red hemos 

tenido la ocasión de dar vida a la escuela de Vida, sino en una alternativa a tener en cuenta dentro 

del panorama nacional e internacional, tal y como hemos tenido ocasión de comprobar en nuestras 

incursiones por distintos foros, encuentros y eventos en los que hemos participado. 

1.1.1. Lo que empezó siendo 

La escuela de Vida empezó siendo un término que trataba de designar las ideas fundamentales 

de un proyecto: El Proyecto Vivienda Independiente1. a su vez, este proyecto empezó siendo la 

expresión del deseo de autonomía e independencia de dos jóvenes con síndrome de Down, Jesús y 

Diego, usuarios de la Fundación Síndrome de Down de la región de Murcia –FUNDoWN-. Su 

petición fue bien sencilla y vino de la mano de su experiencia tras la participación en un proyecto 

de investigación en el que, durante un año (curso académico de 1998-1999), formaron equipo con 

jóvenes estudiantes de la Facultad de educación de la Universidad de Murcia2. el trabajo conjunto 

1 recomendamos en este punto la lectura del libro “proyecto Vivienda independiente. Una alternativa de Vida autónoma e 
independiente para las personas con discapacidad psíquica”- este libro se encuentra a descarga gratuita en los sitios Web: www. 
mvai.org, www.sindromedown.net, www.fundown.org 
2 equipo de investigación, dirigido por la prof. Nuria illán, tenía el encargo de diseñar una guía didáctica para el manejo del 

http:www.fundown.org
http:www.sindromedown.net
http:mvai.org
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realizado por los jóvenes, con y sin discapacidad, propone todo un abanico de posibilidades, de 

experiencias compartidas, de nuevos escenarios de relación, evidentemente, muy distintos a los que 

estaban acostumbrados los jóvenes con discapacidad. 

petición que reclama el deseo de vivir como habían visto que vivían los demás jóvenes. Nada 

más lógico y al tiempo, más retador para quienes teníamos la responsabilidad de valorar y analizar 

las posibilidades de hacer real tal demanda. porque, en definitiva, lo que estos muchachos nos 

proponían, no sólo ponía en tela de juicio los modelos existentes, sino que nos situaba en un nuevo 

escenario para el que no estábamos preparados. 

aun así, la propuesta fue acogida por la fundación empezando a imaginar, a anticipar lo 

que podría ser una escuela de Vida. Un escuela donde los jóvenes, –usuarios de FUNDoWN-, 

pudieran aprender junto a otros jóvenes, –estudiantes de la universidad de Murcia-, en un contexto 

educativo real, –Viviendas compartidas integradas en la comunidad-, toda una serie de competencias 

y habilidades para conseguir ser lo más autónomos e independientes posible. La acción en la que se 

materializó la idea de una escuela de Vida paso a denominarse proyecto Vivienda independiente. 

Desde el año 1998 hasta el 2004, la Fundación Síndrome de Down de la región de Murcia 

llevó a cabo una doble tarea. Por una parte, fortalecer la puesta en marcha de las Viviendas 

compartidas y los principios que la impulsaron. para ello, fue diseñado un proceso de recogida de 

información, análisis y valoración de la misma, con objeto de poder constatar la validez de dicha 

acción a la hora de favorecer los procesos de aprendizaje de los jóvenes con discapacidad intelectual 

para conseguir una vida lo más autónoma e independiente posible. 

Por otra, dar a conocer esta iniciativa en distintos foros –congresos, eventos, etc., nacionales 

e internacionales-. Su difusión, permitía contrastar nuestro enfoque con otros posibles e incorporar 

cualquier idea, acción etc. que contribuyera a mejorar nuestra propuesta. para nosotros adquiere 

una especial relevancia, por su influencia para la creación de la red Nacional de escuelas de Vida 

–rNeV-, el que habría de ser el primer curso de formación sobre nuestra experiencia en procesos 

de vida autónoma e independiente, celebrado en la sede de FUNDoWN (Murcia) en octubre de 

2005 y, en el marco de las acciones formativas promovidas por Down españa. 

Los participantes en el curso deciden redactar un manifiesto, el conocido como manifiesto 

de murcia3, en el que se expone la voluntad de crear una red Nacional de escuelas de Vida desde 

la cual trabajar por la autonomía e independencia del colectivo de personas con discapacidad 

intelectual y, en particular, con síndrome de Down. 

La consecuencia más inmediata de este Manifiesto fue la creación de la Red nacional de 

escuelas de Vida4 en Febrero de 2006. Sin lugar a dudas, su redacción puso de manifiesto, no sólo 

nuevo sistema monetario- euro-.el resultado fue la publicación de una Guía sobre el euro, la cual fue premiada con el primer 
premio europeo 
3 Disponible en la sección de nuestra biblioteca de la Web. www.mvai.org 
4 en la actualidad la red Nacional de escuelas de Vida esta formada por las siguientes entidades: Fundación Síndrome de 
Down de la región de Murcia. -FUNDoWN- Down Jerez, aSpaNiDo. Down Málaga. Down córdoba. Down Lleida. Down 
compostela. Down Valladolid. Down de Granada. Down Vigo. Down Huelva. Down Menorca. Down Sevilla, aSpaNri. 

http:www.mvai.org
http:euro-.el
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la creencia en los postulados de la escuela de Vida, sino la necesidad de crear un frente común que 

aglutinara a todas aquellas asociaciones que apostaran por su puesta en marcha en sus respectivos 

contextos. 

1.1.2. Lo que ha llegado a ser 

como consecuencia del trabajo desarrollado durante más de una década, tanto por FUNDoWN 

-como promotora de la iniciativa-, como por la red Nacional de escuelas de Vida y, consecuentemente 

por las entidades que han avanzado en la construcción conjunta de un nuevo modelo de comprensión 

de la discapacidad, la escuela de Vida traspasa los límites de las Viviendas compartidas 

-entendidas éstas como la primera expresión, real y práctica, de las ideas en que se apoya la escuela 

de Vida-, para pasar a convertirse en la filosofía en la que habrá de sustentarse cualquier iniciativa 

– estimulación temprana, educación en sus distintos niveles, formación, empleo, ocio etc.- dirigida 

a las personas con discapacidad intelectual desde cualquiera de las entidades pertenecientes a la red 

Nacional de escuelas de Vida. 

Un factor decisivo que ha contribuido, sin lugar a dudas, a situarnos en este nuevo contexto 

ha sido que, tal y como veremos en el epígrafe siguiente, hemos incorporado desde el inicio, tanto 

en nuestra práctica como en nuestro marco teórico, aquellos principios de los que nos sentimos 

herederos y que, en su momento, protagonizaron las personas con discapacidad en la década de los 

años 60. principios que dieron lugar al denominado como Movimiento de Vida independiente. Del 

mismo modo, hemos sido permeables a las influencias sociales provenientes de distintos ámbitos 

(legal, político etc.) incorporando, con lógica y facilidad, los postulados del modelo social de 

discapacidad y los aportes de la convención internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos 

de las personas con Discapacidad. 

Sin lugar a dudas, el reto que se nos planteó en su momento y en el que seguimos instaurados, 

no es algo que pueda resolverse de forma inmediata, desconsiderando que nos situamos ante un 

cambio multidimensional que afecta, no sólo a una parte de la vida de las entidades que forman parte 

de la red, sino que las altera y modifica en su conjunto. y cuando decimos la vida de la entidades 

nos referimos, no sólo a los aspectos mas formales y organizativos, sino al clima, a la cultura de cada 

entidad y, en definitiva, al sistema de relaciones que se establecen entre sus miembros, los cuales 

han de tomar postura a la hora de decidir cual es el modelo de persona por el que quieren trabajar. 

es así, como cuando esta nueva mentalidad irrumpe en una entidad, quienes la impulsan 

sienten que han de enfrentarse a múltiples y variados dilemas que pugnan entre si, aun y sin saberlo, 

en el interior de su asociación. La escuela de Vida, muchas veces asociada exclusivamente de forma 

errónea al proyecto amigo o a las Viviendas compartidas, no puede desarrollarse en una entidad 

que desconsidere la magnitud del cambio al que nos conduce esta mentalidad. y, esto es así, porque 

lo que defiende la escuela de Vida es que la persona con discapacidad controle su propia vida. 

tal afirmación choca, en no pocas ocasiones, con prácticas y realidades, más o menos justificadas, 
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desde las que la persona con discapacidad ha quedado secuestrada en una red de apoyos que la 

discapacitan. 

cuando la escuela de Vida se propone acometer un cambio tan radical lo hace, aun y a 

sabiendas de que los mayores riesgos y dificultades no están fuera de nosotros (padres, madres, 

profesionales etc.), sino en nuestro interior. porque lo que estamos proponiendo significa un cambio 

de mentalidad, y no un cambio de nombre. 

Nos situamos en una senda que, como ya hemos visto, no esta exenta de dificultades pero 

que, a la vez, resulta interesante, motivadora y justa para el colectivo de personas con discapacidad 

intelectual. como decía el poeta, caminante no hay camino, se hace camino al andar. Esto es lo que 

este grupo de entidades, y las personas que formamos parte de ellas, nos planteamos en el ahora y en el 

futuro más inmediato, la construcción conjunta de una mentalidad en la que resituemos a la persona con 

discapacidad en el centro de control de su propia vida. 

1.1.3. Lo que nos queda por hacer 

La trayectoria que hemos seguido en esta última década nos debe conducir a promover, al amparo 

de la Ley 39/2006 de promoción de autonomía personal y atención a las personas en situación 

de dependencia, los Servicios de promoción de autonomía personal (Sepap)5 que den respuesta, 

real y efectiva, a los derechos que tienen sobradamente reconocidos el colectivo de personas con 

discapacidad intelectual al que nos debemos. 

La filosofía de escuela de Vida, tal y como hemos tenido ocasión de describir, desde el 

momento en que se encuentra fuertemente vinculada con el modelo social de discapacidad, el cual 

también esta presente en el espíritu de la convención, se constituye en un claro referente a la hora 

de poder orientar cualquier iniciativa encaminada a promover la autonomía y la independencia 

entre la personas que forman parte del colectivo de personas con discapacidad intelectual. 

esto es así, porque la escuela de Vida, al igual que el Modelo Social de discapacidad y la 

convención, entienden que las personas con discapacidad tienen el derecho de poder controlar su 

vida. Hacer efectivo ese derecho para necesariamente por crear las condiciones, servicios etc. que 

puedan contribuir a que la persona con discapacidad alcance el mayor grado de participación en 

la sociedad a la que pertenece. por tanto, los Sepap deben contribuir a que este colectivo pueda 

conseguir la formación y el apoyo necesario a lo largo de su vida para poder hacer efectivos sus 

derechos. 

el servicio de promoción de autonomía personal lo constituye el conjunto de actuaciones dirigidas a facilitar a la persona 
con discapacidad, dependiente, mediante los apoyos necesarios, la vida mas autónoma y completa que le sea posible en su medio 
habitual, del hogar, el trabajo y el ocio; con preferencia en la utilización de los recursos ordinarios, pero también con los medios 
específicos, personales o técnicos adecuados; de modo que se garantice que su dependencia no le impide participar tan plena como 
personalmente sea capaz en la vida política, económica, cultural y social y, en general, conforme a los mandatos constitucionales su 
plena integración personal y ciudadana, bajo los criterios de accesibilidad, no discriminación e igualdad de oportunidades. 

5 
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No obstante, y una vez más, el tránsito hacia este servicio no puede hacerse desconsiderando el 

necesario debate en torno a qué estamos pensando cuando hablamos de personas con discapacidad, apoyo, 

independencia, y un largo etc. en definitiva, no sería deseable ni aconsejable, que desaprovechásemos 

la oportunidad que se nos ofrece a la hora de transitar a este nuevo servicio de repensar que es lo que 

queremos y como lo queremos, esta vez junto a la persona con discapacidad. Los trabajos llevados a 

cabo por el proyecto amigo que se presentan en este evento, representan un buen ejemplo del modo 

en como podemos trabajar junto a las personas con discapacidad. 

en este nuevo escenario nos parece del todo relevante incluir alguna de las reflexiones, todavía 

inéditas, que efectúa carlos Marín (2010)6 en un documento en el que se abordan magistralmente 

algunos de los retos a los que deberemos enfrentarnos en los próximos años. Sin pretender ser 

exhaustivos, dado que ello excede a los propósitos de este trabajo, hemos seleccionado algunos 

temas clave que transcribiremos textualmente, sin tratar de resolver, ya que insistimos, será una tarea 

a la que habremos de dedicar nuestras energías en los próximos años. 

cuando se refiere al respeto a la diversidad dice:”y el hecho diferencial” que debe ser respetado 

en las personas con discapacidad, sobre todo en las que tienen discapacidad intelectual, es el de 

que actúan con discapacidad. La vida a la que deben incorporarse las personas con discapacidad 

es la vida “normal”, pero la forma en que viven esa vida, la manera en que actúan en ella, en la 

que toman decisiones, forman criterio, eligen, prefieren, gustan, disfrutan, rechazan o rehuyen los 

acontecimientos de su vida no tiene por qué ser una forma “normal”. es decir, como si no tuvieran 

discapacidad o ésta resultara irrelevante o imperceptible. 

Ni siquiera con apoyo, se les puede exigir una conducta que disimule o compense su 

discapacidad. 

y lo cierto es que las personas con discapacidad intelectual tienen derecho a vivir con y desde su 

discapacidad, en forma disfuncional, de manera parcialmente incorrecta, equivocada e ineficiente. 

Mientras tienen discapacidad y no sólo a partir que hayan aprendido a superarla (lo que ha de ser 

superado no es la discapacidad, mal entendida como una carencia personal, sino las innecesarias 

limitaciones sociales que tradicionalmente ha venido comportando). 

y las personas con discapacidad intelectual tienen derecho a contar para todo ello, hay que 

repetirlo, con el apoyo que necesiten. 

y esa es una distinción sutil, que debe ser analizada. porque mal interpretada nos puede 

conducir al problema inicialmente señalado, a que el apoyo que proporcionamos a las personas 

con discapacidad encierre o conlleve métodos, hábitos y objetivos innecesariamente especiales, 

específicos, sobredimensionados y que las separan de la normalidad” (pag. 5. Marín, c (2010): La 

cultura y la educación en pro de la normalización.- Una propuesta programática para las entidades 

dedicadas a las personas con discapacidad intelectual. Documento policopiado.) 

Marín, c (2010): La cultura y la educación en pro de la normalización.- Una propuesta programática para las entidades 
dedicadas a las personas con discapacidad intelectual. Documento policopiado. 
6 
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Junto a esta reflexión que nos parece del todo relevante dado que dependiendo del modo 

en que pensemos en la persona con discapacidad, así trazaremos su itinerario vital, nos hace 

recapacitar sobre otro tema importante, los apoyos. Desde el reconocimiento de su necesidad para 

este colectivo, nos señala: “pero el apoyo tiene que ser limitado y respetuoso. el apoyo, si quiere ser 

verdaderamente tal, no puede, no debe, sustituir o tergiversar o invadir la voluntad, la intimidad y 

la dignidad de la persona que lo recibe. No importa la bondad de los motivos con que se pretenda 

justificar tales intromisiones. Ni es aceptable tampoco que quien presta el apoyo –y que no tiene 

ninguna discapacidad intelectual y no teme ser contradicho– lo disfrace de terapia o de cuidados, 

que inmediatamente califica de necesarios o imprescindibles. 

el apoyo debe ser voluntario. a una persona con discapacidad adulta no hay que enseñarle 

todo lo que necesite saber; tampoco, todo lo que pueda aprender, sino todo lo que pregunte. (y hay 

que intentar que haga las preguntas adecuadas.) 

el apoyo debe ser externo, contingente e intercambiable. o se convertiría en un órgano 

vital, en parte de la persona, sólo que, al ser necesariamente ajeno a ella, haría de la persona con 

discapacidad algo en sí mismo incompleto y esencialmente dependiente. Lo que no es verdad” (pag. 

7. ob.cid) 

y, más adelante, sigue profundizando en torno al apoyo y al modo en que este debe articularse 

cuando nos comenta: “Lo que se ha de someter a escrutinio no es el alcance o la extensión de la 

discapacidad de la persona sino la forma en que se puede superar los obstáculos que le impiden 

o dificultan el logro de los objetivos de vida que autónomamente se ha propuesto. el apoyo debe 

limitarse a apreciar, objetiva y particularmente, en cada caso concreto, la competencia social de la 

persona con discapacidad, en relación con el acto a realizar o de la decisión a adoptar; y medir el 

refuerzo mínimo que allí se necesita. y limitarse a él. (pag. 8. ob.cid) 

terminar este apartado con una reflexión que toca muy de cerca, tanto a las familias como a los 

profesionales y que, desde la escuela de Vida y, dentro de ella con la puesta en marcha de las Viviendas 

compartidas y el proyecto amigo, ya hemos empezado a dar los primeros pasos. entendemos que 

la atención a la dependencia debe hacerse de tal modo que no entre en conflicto con el respeto a 

la autonomía personal y, consiguientemente, con el ámbito de intimidad de la persona. La que 

tiene discapacidad intelectual es muy probable que, en mayor o menor medida, presente problemas 

de comportamiento, déficits de sociabilidad, carencias en las estrategias de solución de conflictos, 

así como problemas emocionales o de estabilidad psíquica. y es muy probable también que tales 

problemas incidan de forma más o menos perceptible y a veces muy decisiva en el desenvolvimiento 

de las actividades de su vida cotidiana, en el ámbito escolar, laboral, del ocio, de las relaciones de 

amistad o de pareja y en la convivencia doméstica. pero la realidad de esos problemas no autoriza a 

terceros a decidir la postergación del ejercicio efectivo de una vida autónoma, ni es aceptable que otras 

personas establezcan barreras o umbrales mínimos que la persona con discapacidad deba superar para 

acceder a su propia vida autónoma. La vida autónoma y normalizada no es un premio, sino un derecho. 
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2. ReFeRenTes en los que se aPoya la escuela de VIda 

2.1. El Movimiento de Vida independiente 

como habrá podido entenderse en nuestro apartado anterior, la filosofía de escuela de Vida sitúa 

en el centro del proceso de toma de decisiones a la persona, entendiendo, al igual que lo defendieron 

en su momento los primeros activistas del Movimiento de Vida independiente, que es la persona 

con discapacidad la que debe poder ejercer el control sobre su propia vida. 

el paradigma de Vida independiente fue la consecuencia de las acciones desarrolladas por 

estas personas que, con su lucha por hacer valer sus derechos, perfilaron un nuevo paradigma – 

paradigma de Vida independiente-(illán 2004)7 que se enfrentaba, abierta y contundentemente, 

con las concepciones de la época y el paradigma de rehabilitación que orientaba la prestación de los 

servicios. 

tal y como aparece recogido en el cuadro, las diferencias entre uno y otro paradigma son 

notables. como señala Vidal García (2003)8: 

“Mientras el paradigma de rehabilitación trata la discapacidad como un problema de la 

persona, que requiere de “cuidados” durante toda su vida, infravalora sus capacidades para 

desarrollar una vida plena y activa y decide sobre las necesidades y procedimientos más 

elementales que afectan a las personas con discapacidad, al mismo tiempo que limita el ejercicio 

de los derechos esenciales de la persona, como la participación y la libertad, el paradigma de 

vida independiente permite a las personas con discapacidad que quieran salir de la trampa 

que supone el sistema tradicional de “rehabilitación”, recuperar su libertad y convertirse en 

protagonistas de sus propios destinos individuales” (pp.29). 

así pues, la piedra angular del movimiento de vida independiente es el control y la elección. 

términos que aparecen unidos a otros como libertad, igualdad e ideal, al revisar las definiciones que 

se han elaborado sobre vida independiente. Si bien es cierto que existen diferencias terminológicas, se 

aprecia un acuerdo general al considerar cuales serían los supuestos básicos en los que se fundamenta 

la filosofía de Vida independiente, estos supuestos son: 

1.	 toda vida humana, independientemente de la naturaleza, complejidad y/o gravedad de la 

discapacidad, es de igual valor. 

2.	 cualquier persona, cualquiera que sea la naturaleza, complejidad y/o gravedad de la 

discapacidad, tiene la capacidad de tomar decisiones y se le debería permitir tomar esas 

decisiones. 

7 illán, N (2004): el proyecto Vivienda independiente. Un alternativa de Vida autónoma e independiente para las personas 
con discapacidad psíquica. Fundación Síndrome de Don de la región de Murcia. Murcia 
8 García, J V (2003): el Movimiento de Vida independiente. experiencias internacionales. Madrid. Fundación Luis Vives. 
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3.	 Las personas que están minusvaloradas por respuestas sociales a cualquier forma de 

deficiencia acreditada –física, sensorial o cognitiva- tienen el derecho a ejercer el control 

sobre sus vidas. 

4.	 Las personas con deficiencias perceptibles y etiquetadas como “discapacitadas” tienen el 

derecho a participar plenamente en todas las actividades económicas, políticas y culturales, 

en la forma de vida de la comunidad en definitiva, del mismo modo que sus semejantes 

no discapacitados. 

Situarse al amparo del paradigma de Vida independiente significa restituir a la persona con 

discapacidad el protagonismo que por derecho tiene reconocido, pero ampliamente vulnerado, para 

tomar las decisiones que afectan a su propia vida. 

La escuela de Vida, reconoce este derecho y llama la atención en su principio cuarto sobre 

la vulnerabilidad de su aplicación para el colectivo de personas con discapacidad intelectual. Las 

características propias de este colectivo, pueden llegar a comprometer seriamente el desarrollo real 

y efectivo de este principio, sobre todo si las familias y los profesionales no somos capaces de 

comprender lo que desean, piensan y quieren hacer en un momento dado. 

2.2. El modelo social de discapacidad 

como suele suceder, el origen del modelo social de discapacidad se encuentra vinculado al rechazo 

de modelos explicativos anteriores, como el modelo de prescindencia y el rehabilitador. Vinculando 

el movimiento de vida independiente con el modelo social de discapacidad decir que, tal y como 
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nos indica Frances Hasler (2003)9: “el modelo social apuntala la filosofía de vida independiente, 

acompañado de los principios fundamentales que describen la discapacidad como una forma 

específica de opresión social. estos principios hacen una distinción entre deficiencia –la condición 

del cuerpo y de la mente- y discapacidad –las restricciones sociales que se experimentan-(pag. 57)” 

Uno de los presupuestos fundamentales en los que se apoya dicho modelo es el de considerar 

que las limitaciones individuales no son la raíz del problema, sino que éstas hay que buscarlas en 

la sociedad que no es capaz de prestar los servicios adecuados para asegurar que las necesidades de 

todos son tenidas en cuenta dentro de la organización social. Básicamente, desde el Modelo Social 

de Discapacidad se considera a la discapacidad: “como un fenómeno complejo, que no se limita 

simplemente a un atributo de la persona, sino que es el resultado de un conjunto de condiciones, 

muchas de las cuales son creadas por el contexto social. en consecuencia, ello requiere la realización 

de todas las modificaciones y adaptaciones necesarias, a los fines de alcanzar la participación plena 

de las personas con discapacidad en la totalidad de las áreas de la vida en la comunidad” (2003. 

pag.22)10. 

Situarse bajo este modelo requiere llevar a cabo las modificaciones pertinentes y necesarias 

para que las personas con discapacidad puedan alcanzar su participación plena en todas las áreas 

de la vida en comunidad. esta situación, tal y como señalan palacios y Bariffi, es más una cuestión 

ideológica que biológica, que requerirá la introducción de cambios sociales, lo que en el ámbito de 

la política constituye una cuestión de derechos humanos. 

es así como el modelo social de discapacidad se encuentra íntimamente relacionado con la 

consideración de la discapacidad como una cuestión de derechos humanos. De este modo, sitúa a 

la persona en el centro de todas las decisiones que le afectan y sitúa el centro del problema fuera de 

la persona, en la sociedad. 

La escuela de Vida reconoce explícitamente esta realidad al otorgar una gran importancia a 

la difusión de nuevas culturas sociales que acompañen y lleven de la mano a las iniciativas de vida 

autónoma e independiente11. Si estos cambios no se producen de forma simultánea correremos, 

una vez más, el riesgo de que sean vulnerados los derechos que las personas con discapacidad tienen 

reconocidos y que la aplicación de la convención habrá de encargarse de que no sean vulnerados. 

De hecho, el objeto de la convención no ha sido la creación de nuevos derechos para las personas 

con discapacidad, sino asegurar el uso del principio de no discriminación en cada uno de los 

derechos humanos, para que puedan ser ejercidos en igualdad de oportunidades por las personas 

con discapacidad. 

9 ob. cit 
10 ob. cit 
11 Ver el segundo principio de la escuela de Vida 
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2.3. la Convención internacional de naciones Unidas sobre los Derechos de las 

personas con Discapacidad 

La filosofía de escuela de Vida, encuentra en la llamada convención de Nueva york, o sea, la 

convención de derechos de las personas con discapacidad del año 2006, un referente legal valiosísimo 

a la hora de, no sólo favorecer que las personas con discapacidad intelectual lleguen a controlar su 

vida, sino que este control pueda llegar a ser realmente efectivo en todos los ámbitos de su vida. 

como señala Marín, c (2010)12:” La única razón por la que nuestros hijos con discapacidad 

aceptan que se limiten o se vulneren sus derechos es porque su discapacidad les impide defenderse 

con eficacia. cuando les privamos de cualquier derecho, abusamos de sus limitaciones. aunque 

sea sin querer. Si comparáramos el trato y el respeto que les damos con el que le dispensamos a 

las demás personas que conocemos, en el caso de los padres, a nuestros demás hijos o, en el caso 

de los profesionales, a otros destinatarios de nuestros servicios, no nos podría caber duda que a las 

personas con discapacidad les damos un trato diferente, o sea, discriminatorio.” (pag.12) 

Desde la red Nacional de escuelas de Vida y, más concretamente desde el proyecto amigo, 

llevamos dos años trabajando sobre la convención. Darla a conocer a nuestro colectivo, con todo 

lo que ello implica, ha supuesto recorrer un camino, en ocasiones difícil, en otras doloroso y, las 

más de las veces plagado de complicidades con las personas cos discapacidad, las cuales nos han 

permitido explorar junto a ellas los derechos que les han sido y le siguen siendo vulnerados. Un 

camino que, porque no decirlo, nos implica, como profesionales, padres, madres, amigos etc., desde 

el momento en que tenemos arte y parte en el modo en que se organizan sus vidas. 

en definitiva, nos hemos dado cuenta, unos y otros, de la urgencia de hacer valer los derechos 

de estas personas que tienen sobradamente reconocidos allá donde sea necesario. así, como la 

necesidad de seguir trabajando, desde el proyecto amigo y dentro de la filosofía de escuela de Vida, 

para que las personas con discapacidad se hagan con el control de su propia vida. el reto se sitúa 

ahora en que, si realmente nos creemos que las personas con discapacidad pueden llegar a controlar 

su vida, deberemos generar las condiciones necesarias para que: 

•	 conozcan y tomen conciencia de que tienen derechos 

•	 aprendan a identificar cuando esos derechos les están siendo vulnerados 

•	 Se les facilite el asesoramiento necesario para que hagan valer sus derechos allá donde sea 

necesario 

Los trabajos desarrollados por el proyecto amigo, recogidos en la publicación: “La convención 

internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las personas con Discapacidad vista por 

sus protagonistas”13 la cual va a ser presentada en el transcurso de este ii congreso iberoamericano 

12 Marin, c “el papel de las familias en la convención de derechos de las persona con discapacidad. en: escuela de Familias. 

Fundación MapFre. Módulo 02c. Madrid. 2010.
�
13 La publicación estará disponible, además de en su formato impreso, en digital y a libre descarga en la Web: www.sindrome-

www.sindrome
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sobre el Síndrome de Down, representan un punto de partida, el inicio de un nuevo tiempo en el 

que habremos de comprometernos. 

3. el PRoyecTo amIGo y la VIVIenda comPaRTIda. dos exPonenTes 

de la escuela de VIda 

el proyecto amigo (pa) y la Vivienda compartida (Vc) se constituyen, hoy por hoy, en dos de los 

máximos exponentes de la escuela de Vida. como hemos venido describiendo a lo largo de este 

trabajo, las realizaciones prácticas (pa y Vc) han ido de la mano de las ideas y principios (escuela 

de Vida) en un dialogo bidireccional, necesario y enriquecedor, a partir del cual ir construyendo y 

reconstruyendo nuestras ideas y nuestras prácticas. 

el binomio, Proyecto Amigo/Vivienda Compartida, acota y designa a dos procesos, simultáneos 

y sucesivos en el tiempo, a dos escenarios de aprendizaje en los que, personas con y sin discapacidad 

intelectual, deciden y desean formar parte activa de su itinerario vital, todo ello con la finalidad 

de iniciar un proceso formativo que les conduzca a obtener las mayores cotas de autonomía e 

independencia posible. 

el Proyecto amigo se constituye en la puerta de entrada hacia la Vivienda compartida14, 

facilitando el tránsito, desde un espacio seguro e íntimamente relacionado con las necesidades 

individuales de la persona (pa), a otro espacio formativo (Vc) que exige mayores cotas de 

responsabilidad y compromiso activo. 

en su formulación inicial15, el proyecto amigo fue definido por los integrantes del proyecto 

amigo de la Fundación Síndrome de Down de la región de Murcia como: “Un espacio de 

aprendizaje en el que participan, desde la igualdad, la cooperación, el respeto, la ayuda mutua y 

la responsabilidad, un grupo de jóvenes con y sin discapacidad, para trabajar dentro de un clima 

de amistad y confianza mutua que les permita tomar decisiones para una vida independiente” 

(FUNDoWN. Murcia 14/02/2006) 

parece oportuno dedicar un breve espacio a efectuar un análisis descriptivo de esta definición. 

al hacerlo, estaremos contribuyendo a realizar las necesarias conexiones entre la teoría y la práctica. 

en definitiva, a dar el necesario sentido a todas las acciones que se lleven a cabo al amparo del 

proyecto amigo. insistimos en este punto, ya que nos situamos ante una definición que recoge e 

incorpora gran parte de los principios de la escuela de Vida y lo hace, además, desde la experiencia 

down.net 
14 en el caso de una entidad perteneciente a la red Nacional de escuelas de Vida, se recomienda que, como paso previo a la 
Vivienda compartida, se ponga en marcha el proyecto amigo. y sucesivamente, una vez consolidado, se inicie el tránsito a una 
Vivienda compartida. De tal forma que, en un momento dado, el pa y las Vc son espacios de aprendizaje sucesivos y, en otro, 
son espacios de formación simultáneos. 
15 incluimos esta definición de proyecto amigo por se la primera que se formulo. Decir que, como parte de las estrategias que 
cada entidad adscrita a la rNeV pone en marcha para impulsar la creación del proyecto amigo, está la formulación de lo que éste 
significa para los miembros de una entidad, en un espacio y tiempo determinado. 

http:down.net
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cotidiana, de lo vivido y sentido durante los espacios de convivencia entre jóvenes con capacidades 

diferentes. cuando esto sucede, cuando la práctica –convivencia entre jóvenes con capacidades 

diferentes– se hace teoría –definición de proyecto amigo– y esa teoría se corresponde con los 

mensajes –información y formación– que hemos tratado de transmitir –escuela de Vida–, entonces, 

y sólo entonces, podemos decir que vamos en una dirección adecuada. 

análisis descriptivo de la definición de proyecto amigo 

1.	� El Proyecto Amigo es, ante todo, un espacio de aprendizaje. este rasgo, inherente al proyecto 

amigo y que tan bien supieron identificar es, precisamente, lo que le distingue de otro 

tipo de proyectos y programas al uso, más relacionados con el ocio y tiempo libre. 

2.	 este espacio de aprendizaje persigue un objetivo claro, la toma de decisiones para llevar 

a cabo una vida lo más autónoma e independiente posible. objetivo que conecta 

fuertemente con la escuela de Vida. 

3.	 este proceso de aprendizaje para la toma de decisiones ha de tener lugar dentro de un 

clima relacional concreto que habrá de guiar la convivencia. De este modo se identifican 

como valores guía la igualdad, la cooperación, el respeto, la ayuda, la responsabilidad, la 

amistad y la confianza. 

4.	 el proyecto amigo entiende que, todos y cada uno de los valores en los que se asienta 

han de ir, forzosamente, en una doble dirección. Esa bidireccionalidad nos parece esencial. 

a este respecto es importante señalar que para cualquier persona, y muy especialmente para 

aquellas con discapacidad intelectual, el ejercicio, libre y responsable, de su capacidad para tomar 

decisiones se ve frecuentemente obstaculizado por actitudes proteccionistas16 que coartan la libertad 

para ejercer el control de su propia vida y ponen continuamente freno a las expectativas de conseguir 

las mayores cotas de autonomía e independencia posibles, aun a riesgo de equivocarse en alguna o 

algunas de sus decisiones. 

Habremos de estar muy atentos, además, a que se cumpla, con pulcritud, una de las premisas 

fundamentales de esta definición:”desde la igualdad”, considerando lo que sigue a continuación, 

como dos ejes clave a tener muy en cuenta cuando nos propongamos llevar al terreno práctico el 

sentido auténtico del proyecto amigo y de la filosofía de escuela de Vida en la que se sustenta. 

así, por una parte, las personas con discapacidad intelectual han de poder comprender, desde 

el ejercicio de su libertad para la toma de decisiones, que sus conductas tienen unas consecuencias 

determinadas, que su participación en el proyecto amigo no los conduce, como por arte de magia, 

a tener amigos, a disfrutar de las relaciones personales, sino que eso es un privilegio que hay ganarse. 

por otra parte, las personas sin discapacidad, tendrán que desandar lo aprendido y experimentado 

16 No entraremos a valorar las bondades de tales actitudes, ni lo más o menos justificadas que puedan estar para quienes las 
desarrollan. 
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para poder situarse ante sus congéneres desde otra perspectiva muy distinta a la que los tenemos 

acostumbrados cuando se les reclama como voluntarios, detrás de lo cual se esconde, en no pocas 

ocasiones, la solicitud de vigilancia y cuidado a la persona con discapacidad, que no hace más 

que perpetuar los estereotipos asociados a la misma. el proyecto amigo debe dar oportunidades 

y supervisar a las personas sin discapacidad para que se trabajen sus creencias y puedan, de este 

modo, situarse en un plano de igualdad y contribuir al desarrollo de la misma en las personas con 

discapacidad intelectual. 

la Vivienda compartida, ya le hemos venido anunciando a lo largo de este trabajo, es otro 

de los escenarios en los que cobran sentido y realidad todos y cada uno de los principios de escuela 

de Vida. La incorporación a una Vivienda compartida integrada en la comunidad supone para la 

persona con discapacidad intelectual, también para los estudiantes, la oportunidad de experimentar 

en contextos de enseñanza-aprendizaje reales todas aquellas habilidades y competencias aprendidas, 

tanto en el seno familiar, como en escenarios educativos formales. 

además, y ahí radica su fuerza y capacidad motivadora, este aprendizaje se hace junto a 

estudiantes que deciden compartir, al menos un año de su vida, junto a ellos para aprender, desde 

el respeto y la igualdad, como llevar una vida lo más autónoma e independiente posible. este rasgo 

en el que se asienta la Vivienda compartida, encierra una fuerza que va más allá del mero hecho de 

formar parte de su estructura organizativa y, por tanto, merece un comentario por nuestra parte. 

cuando incluimos en nuestros principios de escuela de Vida la necesidad de difundir nuevas 

culturas sociales que apoyen la promoción de la vida autónoma e independiente de las personas con 

discapacidad intelectual, lo hacíamos conscientes de la responsabilidad que estábamos contrayendo 

a la hora de encontrar las vías que mejor pudieran contribuir a dar una respuesta a este reto. 

La difusión de nuevas culturas sociales, si se quieren que tengan la capacidad de ir promoviendo 

un nuevo conocimiento hacia este colectivo, para que puedan ser considerados como un recurso 

para toda la sociedad y no una limitación, han de contemplar iniciativas que aúnen, física y 

espiritualmente, a personas con y sin discapacidad. La Vivienda compartida consigue dar respuesta 

a esta necesidad, poniendo a la persona con discapacidad intelectual en un escenario en el que sí se 

cree en sus posibilidades para poder ejercer el control de su propia vida, hasta donde sea posible, y 

donde se le permite ejercer ese derecho. por su parte, las personas sin discapacidad tienen la ocasión 

de compartir un espacio formativo, desde el ejercicio de su libertad y desde el deseo de conocer a 

la persona con discapacidad intelectual, que va más allá de su formación para la vida autónoma e 

independiente. 

Sin lugar a dudas, la convivencia y el papel de mediación que han de desempeñar en todo 

el proceso, junto a la formación y supervisión que reciben por parte del equipo técnico de las 

entidades que ponen en marcha esta iniciativa, se constituye en un complemento formativo 

altamente enriquecedor. Las personas que han participado como mediadores a lo largo de estos 

años, han obtenido una cualificación profesional de un alto nivel de calidad, al mismo tiempo que 
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han podido transformar su mentalidad incorporando los principios de la escuela de Vida, no sólo 

durante su participación en la Viviendas compartida, sino en su dimensión personal y profesional. 

terminar este trabajo efectuando un reconocimiento a todas las personas con Discapacidad 

intelectual que, a lo largo de estos años en los que hemos ido trabajando desde esta nueva mentalidad 

en las entidades agrupadas en torno a la red Nacional de escuelas de Vida, nos han mostrado el 

camino a seguir cuando, a pesar de las dificultades encontradas, han sido capaces de transmitirnos 

su deseo de seguir luchando por sus derechos. 

Murcia 7 de abril de 2010 
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Tema 7: 

aUtoNoMÍa, iNDepeNDeNcia y eScUeLa De ViDa 

comunicación: 


Mirando hacia el futuro con esperanza
�

autora: 


Mª del Mar Galcerán Gadea
�

Resumen: 

afortunadamente muchas cosas son las que han cambiado en los últimos 20 años con respecto a las personas 

con Síndrome de Down y muchas mas van a cambiar en un futuro, pero el cambio mas importante lo hemos 

protagonizado nosotros, las personas con Síndrome de Down. Hoy ya somos muchos los que en nuestra vida 

diaria estamos demostrando que somos capaces, que tener unas limitaciones no nos impide hacer muchas de 

las cosas que las demás personas, que no las tienen, hacen para poder disfrutar de la vida y ser felices. todos 

estos logros han sido posibles gracias al empeño de nuestras familias y de personas que creyeron en nosotros, 

que pensaron que solo es imposible aquello por lo que no se lucha y que decidieron luchar por conseguir 

metas que entonces parecían un sueño. Gracias a ellos muchos de esos sueños se han hecho realidad. 

actualmente las nuevas familias se enfrentan a la realidad de tener un hijo con Síndrome de Down con 

esperanza, con ilusión y con la fuerza que da sentirse apoyado por instituciones y personas que no hablan 

por hablar, que nos les dicen lo que hay escrito en libros caducos y pasados de moda, sino que son asesorados 

y orientados por profesionales expertos, que conocen de cerca a las personas con Síndrome de Down y a 

sus familias, que trabajan con ellos, que conocen cual es la verdadera realidad y que saben lo que hay que 

hacer y cómo hacerlo. pero además, hoy, las familias que tienen niños pequeños, nos tienen a nosotros, a 

los que ya somos adultos, que también vamos a apoyarles y a servirles de estímulo, porque hemos recogido 

el testigo y queremos estar los primeros en la lucha por conseguir un futuro mejor, queremos ser nosotros 

los que hablemos de nuestros problemas y necesidades, porque … ¿quien mejor que nosotros para defender 

nuestros derechos?. 

Hoy las personas con Síndrome de Down somos visibles en la sociedad, formamos parte de ella y estamos 

orgullosos de poder demostrar y lo estamos haciendo, que tenemos capacidades y no solo limitaciones 

Queremos además ser la voz que diga a los que gobiernan que nos merecemos unos políticos que nos faciliten 

las cosas y que velen porque se cumplan las leyes y podamos hacer uso de nuestros derechos por que para 

eso los elegimos y porque ellos son los primeros responsables, aunque no los únicos, de que las personas que 

necesitamos ayuda la tengamos por derecho y por justicia y no por caridad. 
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tengo confianza en que lograremos un futuro en el que las personas con Síndrome de Down o con cualquier 

discapacidad, puedan disfrutar plenamente de sus derechos y vivan en una sociedad mas justa, mas humana, 

que acepte a cada persona como es independientemente de que tenga unas o otras limitaciones y que vea en 

la diferencia un valor que nos enriquece a todos. 

Me llamo Mª Del Mar y tengo 32 años. Quiero comenzar expresando lo que sentí cuando vi la 

posibilidad de participar en este congreso a través de una comunicación. Sentí gratitud y orgullo. 

Gratitud hacia Down españa y hacia todas aquellas instituciones y personas que han luchado y 

luchan por mejorar la calidad de vida de las personas con Síndrome de Down y orgullo de que 

hoy las personas cómo yo podamos participar en foros como este congreso en el que se habla de 

nosotros. Hoy las personas con Síndrome de Down somos capaces de expresar nosotros mismos 

lo que sentimos y lo que queremos. Somos capaces de afrontar nuestro propio reto y lo estamos 

haciendo con esfuerzo, con mucho esfuerzo pero con ilusión y con la seguridad de que con la ayuda 

de quienes nos quieren, nos conocen, y nos comprenden lo vamos a conseguir. 

Hace ya muchos años que nuestras familias soñaron que era posible mejorar nuestra calidad 

de vida y comenzaron a trabajar duro y a luchar por nosotros, hoy muchos de esos sueños se 

han hecho realidad, pero siguen trabajando porque quedan muchas cosas por conseguir, solo que 

ahora lo hacen por nosotros pero con nosotros, porque… ¿Quién mejor que nosotros sabe lo que 

sentimos, y lo que queremos?, ¿Quien mejor que nosotros para reivindicar nuestros derechos? 

Queremos que la sociedad nos acepte cómo somos y somos personas con limitaciones pero 

también con capacidades. Queremos acabar con tópicos injustificados que nos han impedido 

avanzar y crecer cómo personas y que han creado una imagen nuestra que no es real. Queremos 

que solo aquellos que nos conocen, que nos comprenden, que saben de nuestras limitaciones y que 

han trabajado para ayudarnos a superarlas sean los que hablen de nosotros porque solo ellos son los 

verdaderos expertos, solo ellos conocen la verdad acerca del Síndrome de Down y pueden dar una 

imagen real de las personas que como yo tenemos el Síndrome de Down. 

con frecuencia hablan de nosotros personas que no nos conocen, que no hablan con nuestras 

familias, que no comparten nuestras vidas, y que no tienen ni idea de lo duro que es vivir el día a 

día para una persona con discapacidad, que no solo tiene que luchar para superar sus limitaciones 

sino lo que es peor las limitaciones que la sociedad le impone. Muchas veces las personas que en 

teoría nos tendrían que ayudar se limitan a diagnosticar nuestras limitaciones sin preocuparse por 

descubrir nuestras capacidades. 

¿cómo va a aprender un niño si el maestro está convencido que no puede?, ¿cómo vamos 

a recibir los adultos trato de adultos si hay personas y muchas que piensan que siempre somos 



  

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

niños? ¿cómo vamos a desarrollar un trabajo que nos haga ser y sentirnos útiles si no tenemos la 

oportunidad de acceder a él? y lo peor de todo esto es que muchas veces por ese camino se consigue 

que no aprendamos y que no podamos disfrutar de una adolescencia, de una juventud y de una 

vida adulta cómo lo hace cualquier otra persona que tal vez tengan incluso mas limitaciones que 

nosotros. 

a menudo he escuchado en los medios, refiriéndose a nosotros, expresiones cómo… “personas 

que padecen o sufren el Síndrome de Down” pues bien, esto me indigna porque no es así, las 

personas con Síndrome de Down no sufrimos ni padecemos por tener un cromosoma de más, eso 

no duele. Sufrimos y padecemos porque nos sentimos a menudo rechazados, observados, juzgados y 

cuestionados. Sufrimos porque tenemos limitada la oportunidad de disfrutar de nuestros derechos. 

Sufrimos cuando vemos el esfuerzo que tienen que hacer nuestros padres para poder saca solos y 

con recursos. Sufrimos cuando nos sentimos solos sin nadie con quien compartir nuestros secretos, 

nuestras alegrías nuestras preocupaciones 

Nos duele que no nos pidan opinión en aquellos temas que nos afecta directamente que 

se decida por nosotros, que no se nos valore, que no se confíe en nuestras capacidades. pero me 

pregunto ¿quien no sufriría en una situación así? 

todos debemos empeñarnos en conseguirlo, hoy sabemos que podemos, nosotros lo estamos 

demostrando gracias a personas que hace muchos años soñaron que era posible, como lo soñaron 

mis padres que desafiando todo pronostico decidieron luchar día a día, y poco a poco para conseguir 

que yo sacara lo mejor de mi misma. 

Hoy me siento satisfecha y agradecida por todo lo que he conseguido, he tenido que esforzarme 

mucho, y no ha sido nada fácil pero, ha valido la pena, estoy orgullosa de tener una formación y un 

trabajo que me permite sentirme útil. 

Muchos jóvenes con Síndrome de Down como yo, queremos agradecer a nuestras familias y a 

todos los que nos han ayudado el esfuerzo y la entrega y lo estamos haciendo como mejor sabemos, 

trabajando y esforzándonos en ser cada día mejor, pero también participando activamente en el 

compromiso de conseguir que todas y cada una de las personas con Síndrome de Down tengan 

la oportunidad de poder desarrollar al máximo sus capacidades y que sean respetadas y aceptadas 

como son, sea cual sea su situación, tengan mas o menos limitaciones porque solo así, solo cuando 

uno se siente querido y aceptado por lo que es y no por lo que deja de ser se siente feliz y capaz de 

superar los obstáculos que la vida nos pone a todos en algún momento. Queremos pedir a los que 

nos gobiernan, que tengan la mayor responsabilidad, que nos faciliten las cosas y que velen por el 

cumplimiento de las leyes que nos atañen porque para eso los hemos elegido, para que así podamos 

ejercer nuestros derechos como ciudadanos. 

Quisiera terminar diciendo que no podemos decir con certeza que algo es imposible si no 

luchamos por conseguirlo. 
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Tema 7: 


aUtoNoMÍa, iNDepeNDeNcia y eScUeLa De ViDa
�

comunicación: 


¿Qué ha aportado a nuestras vidas la filosofía de escuela de Vida?
�

autores1: 

Elisa Sormani
�

Lucia Moreno
�

Juan José Velasco
�

Carlos Javier Aragón
�

Esther Rodríguez
�

Cristina Rosell
�

Sonia Sánchez 


Francisco Mansilla
�

Resumen 

a través de esta comunicación, los participantes de los distintos proyectos amigo y Viviendas compartidas 

de la Fundación Síndrome de Down de la región de Murcia –FUNDoWN-, DoWN GraNaDa y 

DoWN MaLaGa pertenecientes a la red Nacional de escuelas de Vida, queremos expresar y reconocer a 

la escuela de vida como una filosofía que nos ha aportado una manera nueva de ver el mundo y estar en él. 

Nos ha brindado la posibilidad de hacerlo con personas con capacidades diferentes o, sin eufemismos, entre 

personas etiquetadas como “normales” o con “discapacidad”. 

esta comunicación pretende ser un testimonio fidedigno sobre como esta siendo nuestro paso por las 

Viviendas compartidas de las entidades a las que pertenecemos y que forman parte de la red nacional de 

escuelas de Vida. 

Palabras clave 

escuela de Vida. Viviendas compartidas. proyecto amigo. autonomía. independencia. cambio. 

elisa Sormani, Juan José Velasco, Francisco Mansilla forman parte del proyecto amigo de la escuela de Vida de la Fundación Síndrome de 
Down de la región de Murcia. Lucia Moreno y Sonia Sánchez forman parte de proyecto amigo de Down Granada. carlos Javier aragón, esther 
rodríguez, cristina rosell forman parte del proyecto amigo de Down Málaga. 

1 
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1. PResenTacIón 

esta comunicación forma parte de un conjunto de trabajos que se inscriben y forman parte del 

proceso llevado a cabo por los proyectos amigo de la red Nacional de escuelas de Vida2. Durante 

casi dos años (2009/2010), los participantes del proyecto amigo han participado en un taller 

sobre la convención internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las personas con 

Discapacidad, fruto del cual presentamos en el marco de este ii congreso iberoamericano la Guía 

sobre la convención3 

Lo que el lector va a tener la oportunidad de conocer a través del conjunto de comunicaciones 

que presentamos en este ii congreso iberoamericano sobre el síndrome de Down, es el testimonio 

fiel de lo que un grupo de personas con discapacidad intelectual, acompañados por sus mediadores 

y amigos, han querido expresar sobre su experiencia en relación a distintos temas y, al tiempo, hacer 

llegar sus inquietudes, puntos de vista y reivindicaciones. 

el proceso que hemos llevado a cabo por parte de los distintos proyectos amigo a la hora 

de elaborar las comunicaciones ha sido similar. en primer lugar, se solicito a los miembros de los 

distintos proyectos amigo que se apuntaran a los temas del congreso en razón de sus intereses y 

que, a partir de ahí, pensaran cual podría ser su contribución al conocimiento que iba a ser tratado 

por diversos expertos. Desde la filosofía de escuela de Vida, que es en la que se apoya el proyecto 

amigo, defendemos que el conocimiento que las personas con discapacidad es tan válido como 

el de cualquier otra persona a la hora de poder comprender un aspecto de la realidad, sobre todo, 

cuando esta realidad les implica directamente. De este modo, los distintos temas seleccionados por 

los integrantes del proyecto amigo, de entre los planteados por el congreso, iban a contar con una 

doble participación, por una parte, la asistencia a las sesiones y, por otra, la participación activa en las 

mesas a través de la fórmula que nos proponía el congreso con la presentación de comunicaciones. 

indicamos, a continuación, los temas del congreso en los cuales decidimos participar desde 

esta doble perspectiva que acabamos de mencionar: 

• autonomía, independencia y escuela de Vida 

• educación inclusiva. educación Secundaria 

• el derecho a formar una familia: afectividad, relación de pareja y sexualidad 

• Desinstitucionalización y modelos de atención 

en segundo lugar, y dado que los temas sobre los cuales querían aportar su experiencia 

fueron seleccionados por personas pertenecientes a distintos proyectos amigo del territorio nacional, 

2 para una mayor información sobre el proyecto amigo y la red Nacional de escuelas de Vida, visitar el sitio Web. www. 
mvai.org. proyecto amigo reune a jóvenes con discapacidad y sin discapacidad que han tomado la iniciativa de iniciar un proceso 
formativo para la Vida autonóma e independiente en el contexto formativo que les ofrecen las Viviendas compartidas. proceso 
formativo que se incribe en los postulados de la filosofía de escuela de Vida que da nombre a la red Nacional de escuelas de Vida. 
La información sobre la red y la filosofia de escuela de Vida esta disponible en el mencionado sitio Web. 
3  www.sindromedown.net 

http:www.sindromedown.net
http:mvai.org
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aprovechamos una de nuestras reuniones de representantes para proponer cual sería el proceso a 

seguir y terminar de elaborar la lista de los firmantes en cada una de las comunicaciones. De este 

modo el proyecto amigo de la red Nacional de escuelas de Vida participa en este ii congreso 

iberoamericano sobre el Síndrome de Down con las comunicaciones siguientes: 

• ¿Qué ha aportado a nuestras vidas la filosofía de escuela de Vida? 

• Nuestro paso por la escuela 

• cómo vivimos la sexualidad las personas con discapacidad intelectual 

• aprendiendo a cuidar de nosotros mismos: nuestra salud 

en tercer lugar, decidimos que, con el fin de no traicionar ni manipular lo que las personas 

con discapacidad querían transmitir, debíamos dedicar todas nuestras energías a escuchar lo que nos 

querían decir y, a partir de ahí, construir junto a cada persona el relato que iba a ser incluido en la 

comunicación. para ello, tomamos la decisión de grabar todas y cada una de las entrevistas y con los 

materiales transcritos elaborar los relatos. 

Por último, decir que la tarea no ha sido fácil, dado que hemos debido de invertir mucho 

tiempo en escuchar, sin interpretar, en construir conocimiento poniendo veto a la tentación de 

reinterpretar sus discursos según nuestros esquemas de pensamiento. No obstante, una vez más, esta 

experiencia de construcción conjunta de conocimiento nos ha situado en el camino de comprender 

lo que estas personas sienten y quieren conseguir como seres humanos y como ciudadanos de hecho 

y derecho. 

2. desandaR el camIno andado 

Desandar el camino andado no es una tarea fácil, se necesita realizar un trabajo interior profundo. 

por ejemplo, el hecho de ser mediador comporta un proceso en el que habrá que limpiarse, repulirse 

para poder, a través de la asimilación de los nuevos aprendizajes, convertirse, esculpirse como un 

nuevo ser, evolucionar como persona, más allá que como profesional. 

este proceso, algunas veces, puede llegar a ser doloroso, pero cuando se acaba se ha producido 

un cambio en el que la persona se hace más fuerte y gana en confianza consigo misma. 

De esta forma, Elisa Sormani, mediadora de una Vivienda compartida de la escuela de 

Vida de la Fundación Síndrome de Down de la región de Murcia-FUNDoWN-, nos relata cómo 

vivió ella este proceso de cambio a través del modo en que ese mismo proceso se producía en las 

personas con discapacidad intelectual: “Ser mediadora para mí es una oportunidad para evolucionar 

como persona. Vivir con personas con discapacidad intelectual me está dando la posibilidad de analizar 

mi propio pensamiento: explicitar el pensamiento en palabras, desvelar las estructuras, los procesos, me 

permite analizar y valorar cada acción, cada pensamiento, dándole un orden, un sentido. Mientras que 

trabajo con mis compañeros para que aprendan a reflexionar y a ser autónomos, me doy cuenta de que 
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también estoy trabajando sobre mí misma, conociéndome más a fondo, reconociendo mis limitaciones e 

intentado superarlas”. 

para Juanjo Velasco, otro mediador de una Vivienda compartida de la escuela de Vida de 

FUNDoWN, desandar el camino andado ha supuesto, por una parte, un cambio radical en su 

forma de ver la vida y, por otra, la toma de conciencia de que, verdaderamente, lo que él creía 

saber no se correspondía con la realidad: “Me ha supuesto un cambio trascendental y radical en mi 

vida, al introducirme en la filosofía de Escuela de Vida, ha cambiado mi forma de ver la vida. Todos los 

días descubro algo nuevo que hace sentirme vivo, siento como mis relaciones son más humanas, porque 

he aprendido a observar, a escuchar, a preguntar, a interesarme de verdad por las personas, esto que 

realmente creía que sabía, pero realmente no era así” 

en otras ocasiones, el paso por la escuela de Vida ha implicado una trasformación total: dejar 

de ser una persona pasiva (en casa no hacen nada, les sobreprotegen, la falta de responsabilidad) para 

convertirse en protagonista activa e implicada en su formación hacia la consecución de una vida 

autónoma e independiente y llegar a tener una participación activa para poder tomar sus decisiones 

y controlar su propia vida. 

en el relato de Sonia Sánchez, una joven con discapacidad intelectual que actualmente vive 

en una Vivienda compartida de Down Granada, se puede apreciar como el proceso de cambio 

viene precedido por el deseo de tener una participación activa a la hora de tomar sus decisiones 

y del derecho a equivocarse para tener la oportunidad de aprender de sus errores: “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 así aprendo. Prefiero que los demás no me 

digan siempre las cosas que tengo que hacer y cómo las tengo que hacer. Me gusta organizar mi tiempo y 

decidir qué cosas quiero hacer y con quién” 

carlos J. aragón, un joven con síndrome de Down, integrante de una Vivienda compartida 

de Down Málaga, cuenta que, cuando vivía en el hogar familiar, sentía como se le privaba de 

oportunidades de aprendizaje y se le robaba la oportunidad de ganar en competencias “Me gusta 

compartir y hacer las tareas del piso con mis compañeros: quitar las cosas de en medio, fregar platos, 

porque me siento bien cuando hago yo solo las tareas y cumplo con mis responsabilidades. En casa con mi 

familia me lo hacían todo. Quiero seguir aprendiendo a hacer cosas por mí mismo”. 

también para Esther Rodríguez, mediadora de una Vivienda compartida de Down Málaga, 

desandar el camino andado e introducirse a la Filosofía de escuela de Vida ha supuesto un cambio: 

un cambio de mentalidad hacia el concepto de discapacidad intelectual y de amistad. a continuación 

relata cómo ahora su concepto de amistad es otro, cómo es posible la amistad entre personas con y 

sin discapacidad, cómo sus compañeros con discapacidad se han convertido en amigos de verdad, 

apoyándole cuando se sentía mal y lo necesitaba, mucho mejor que otros amigos “sin discapacidad” 

a los que ella, a priori, predisponía más capacidades para actuar en esas situaciones: “Mis compañeros 

de la Vivienda Compartida me han demostrado y me han ofrecido más ayuda de la que me han podido 
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ofrecer cualquiera de mis otros amigos en mis momentos duros y difíciles. Han sabido estar a la altura 

de lo que para mí es ser un buen amigo. Un amigo de verdad, no es él que sólo está para las fiestas. No 

hay número con el que yo pueda contar las emociones que he vivido junto con mis compañeros, y los 

sentimientos que tengo con y hacia ellos. Todo lo vivido ha provocado en mí un cambio de mentalidad, 

una construcción de nuevos pensamientos”. 

Desandar un camino es, ante todo, el inicio de un proceso de transformación personal y social 

hacia otro modo de vida. este proceso sólo es posible si estamos dispuestos a abandonar actitudes, 

costumbres, maneras de ver y enfocar nuestras percepciones e ideas y un largo etc. este proceso, 

ha sido descrito en los testimonios de algunos mediadores que, teniendo la oportunidad de estar 

en una Vivienda compartida, han podido vivir en primera persona la filosofía de escuela de Vida, 

cambiando radicalmente sus concepciones y creencias entorno a las personas con discapacidad 

intelectual. Veamos, a continuación, como esther, Fran, Juanjo y elisa, describen su experiencia: 

“La oportunidad de conocerlos tal como son realmente cada uno desde su individualidad ha 

significado eliminar pensamientos tan enredados e incoherentes, que habían sido creados en mí 

debido a la sociedad y en el entorno en el que yo estaba creciendo: un esquema mental y una 

visión sobre las personas con discapacidad totalmente basada en su imagen exterior, es decir, 

fijarse directamente en sus rasgos físicos, que muy difícilmente nos dejan ver más allá” (Esther 

Rodríguez) 

“Se produce un cambio radical en cómo veías a las personas con discapacidad intelectual. Antes 

las veía como unas personas a las que había que ayudar con la mayoría de cosas en su vida 

diaria. Sin embargo, ahora comprendo que son capaces de conseguir aquello que se propongan”. 

(Francisco Mansilla. Mediador de una Vivienda Compartida de FUNDOWN) 

“A cada momento que estoy con las personas con discapacidad, derribo concepciones y creencias 

que tenía y tengo acerca de este colectivo. Creo que si nos ponemos a trabajar para saber 

realmente lo que quieren y como lo quieren, situándonos junto a ellos en cualquier contexto, 

aunque vaya en contra de nuestros intereses y opiniones, podremos superar todos los prejuicios 

que tenemos.”(Juanjo Velasco) 

“Antes de entrar en las Viviendas Compartidas conocía jóvenes de mi misma edad con 

discapacidad intelectual que vivían con sus padres y eran considerados (y se consideraban a 

sí mismas) “eternos niños”. En la Vivienda Compartida he encontrado personas adultas y 

responsables, porque se les ha dado la posibilidad de serlo. Además, no me había imaginado 

que un grupo de personas con discapacidad intelectual pudiese reunirse para trabajar, para 

reflexionar sobre sus propios derechos, llegando a tomar conciencia de que tienen derechos, a 

reconocer que algunos le han sido vulnerados o le siguen siendo vulnerados, y a reivindicar que 

éstos les sean respetados” (Elisa Sormani) 
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Sin lugar a dudas, la última palabra no esta dicha. Somos muy conscientes de que esta 

comunicación es un primer paso, un unto de partida. terminar nuestra intervención con dos 

testimonios de nuestros compañeros de vida. Sus palabras encierran una gran posibilidad para otros 

que, como nosotros, deseen acercarse a la escuela de Vida. 

“Me gusta vivir en la Vivienda Compartida y prefiero vivir con amigos y compañeros, porque 

en la Vivienda Compartida estoy más tranquilo. En la Vivienda me siento contento, estoy feliz 

y soy libre” (Carlos J. Aragón) 

“En la Vivienda soy feliz y me siento bien. Para mí somos como una familia de amigos”. 

(Cristina Rosell) 
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Tema 7: 


aUtoNoMÍa, iNDepeNDeNcia y eScUeLa De ViDa
�

comunicación: 


Vida independiente, Vocación y apoyos
�

autora: 

Mariana Páez Caniza 

Resumen: 

La experiencia de vida autónoma, interdependiente y auto dirigida, exige una adecuada preparación previa, 

que permita a la personas con discapacidad asumir los desafíos cotidianos. Si esto relaciona con la preparación 

para la vida laboral, hace aconsejable una orientación vocacional que permita a cada uno elegir su propio 

camino. 

Los jóvenes convencionales tienen esta oferta muy frecuentemente. pero es muy poco tenido en cuenta y 

menos aún ofrecido a las personas con Síndrome de Down, lo que debe tenerse en cuenta como una manera 

más de favorecer el logro de una mejor calidad de vida. 

Palabras clave: elección, vocación 
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Mis palabras están sostenidas por la experiencia de 41 años de vida y por lo que en los últimos 

tiempos, me enseñó la convivencia en un departamento alejado de las casas familiares, con dos 

compañeras también adultas y con discapacidad intelectual como yo. 

esa experiencia me gustó mucho y me dio la esperanza de poder vivir en mi propio hogar, 

dejando la casa de mis padres. 

eso implica una gran responsabilidad, ya que para vivir en forma independiente es necesario, 

tener la vivienda, sostenerla económicamente, mantenerla en condiciones de buen funcionamiento, 

limpieza, confort y buen gusto para su decoración. 

Lograr la vida independiente y poder conservarla exige trabajar, conseguir un empleo 

o actividad remunerada, organizar la vida diaria, cuidar la salud, disfrutar del tiempo libre con 

amigos, mantener y enriquecer las relaciones familiares y seguir aprendiendo para poder disfrutar 

de una vida plena. 

tener un proyecto de vida plena, independiente, auto dirigida, permite además, mostrar a 

toda la comunidad, que las personas con necesidades tan especiales, también pueden lograr un buen 

nivel de desarrollo, seguir mejorando y seguir viviendo sin ser una carga para nadie y también poder 

ayudar a otros. 

pero para todo esto, es imprescindible tener disponibles los apoyos que cada persona con 

discapacidad, necesite, requiera y elija. 

apoyos de las familias, vecinos, amigos, de todos los que se sientan cerca de cada uno. pero eso 

no es suficiente. Son necesarios también agentes de apoyo bien preparados, que estén disponibles 

en horas determinadas o cuando se los necesite. para que esto sea posible, es importante tener las 

ayudas económicas que lo hagan posible. 

Sabemos que las personas adultas con discapacidad intelectual, pueden, desde su propia 

experiencia y logros de autonomía e interdependencia, ayudar a otros. ayudar a otros que todavía 

no han conseguido ni siquiera pensado en comenzar su camino hacia su vida auto dirigida, como lo 

hacen tantas otras personas, más allá de que tengan o no Síndrome de Down. 

es importante decir que todos los adultos tienen derecho a tener afectos fuera de su núcleo 

familiar, a formar pareja, a tener su propio hogar compartido o no, a constituir una nueva familia y 

a elegir cómo y con quien vivir. 

insistimos en que todo esto será posible para los adultos con Síndrome de Down, sólo si 

cuentan con los apoyos necesarios. 

Hablaremos ahora acerca de los apoyos para la formación profesional. Si ésta tiene buenos 

resultados, permitirá más adelante, conseguir y mantener diferentes ofertas de trabajo. 

Las personas que se preparan para la vida laboral, tienen que formarse bien para después 

poder trabajar. 

prepararse implica elegir antes la actividad o el oficio que le interesa. para lograr esto se 

necesita tener una buena orientación vocacional. 



  

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

Los jóvenes convencionales tienen en sus escuelas o en otros servicios, profesionales que 

ofrecen orientación vocacional. 

en cambio, las personas con discapacidad muy pocas veces, o casi nunca, pueden elegir. 

tienen que participar en los talleres que existen en la institución a la que concurren y casi sin que 

se tengan en cuenta sus intereses personales. 

cuando termina la etapa de formación laboral, la mayoría tiene que integrarse a talleres 

protegidos de producción o centros especiales donde sus intereses o elecciones, pocas veces pueden 

escucharse y menos aún atenderse. 

Las posibilidades de elegir, acceder e integrarse a puestos de trabajo o empleo con apoyo, son 

todavía un logro para muy pocos. 

para que esta realidad se modifique es necesario: 

•	 Que las personas con discapacidad puedan elegir desde la infancia qué prefieren y qué 

rechazan. 

•	 Que tanto las familias como los profesionales piensen en ellas como capaces de decidir 

acerca de sus gustos. 

•	 Que se los respete apoyando o re orientando sus expresiones y deseos. 

•	 Que se confirme así su derecho a dirigir su propia vida. 
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Tema 7: 


aUtoNoMÍa, iNDepeNDeNcia y eScUeLa De ViDa
�

comunicación: 


Nous Voluntaris (Nuevos voluntarios)
�

autores: 


Carme Faro Llena
�

Albert Forcada Filella
�

Inma Galindo Díaz
�

Andreu Garcia Jaimejuan
�

Mari Mar Ruz Somé
�

Sonia Salvia Ortiz.
�

Resumen: 

1. explicación breve del proyecto. 

2. por qué hacemos de voluntarios. 

3. cómo nos sentimos al hacer de voluntarios. 

4. Qué es lo que más nos gusta de hacer de voluntarios. 

5. Qué piensa la gente cuando nos ven hacer de voluntarios. 

6. Dónde hemos hecho de voluntarios. 

7. Derecho y deber de ayudar a los demás. 
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1. exPlIcacIón bReVe del PRoyecTo: 

Nous Voluntaris, Nuevos voluntarios es un proyecto de promoción del voluntariado de personas 

con síndrome de Down i/o discapacidad intelectual de Down Lleida creado a principios del 2007. 

el proyecto consiste en cambiar la tradicional figura del voluntariado, donde, habitualmente, 

las personas que no tenían discapacidad iban a una entidad sin ánimo de lucro a ayudar. Nous 

voluntaris cambia esta concepción tradicional del voluntariado en el campo de la discapacidad, 

donde son las propias personas con síndrome de Down o discapacidad intelectual las que realizan la 

acción de voluntariado en beneficio de la comunidad, pasando a ser jóvenes emprendedores sociales 

y ayudando a entidades sociales y culturales de su ciudad. 

1.1. fases del proyecto: 

1.1.1. Voluntad de participar: los jóvenes de Down Lleida que quieren colaborar en su tiempo libre 

como voluntarios contactan con el técnico de ocio de la entidad para manifestarle que quieren ser 

voluntarios. 

1.1.2. Formación: mediante los programas de Formación continua y programa de estimulación 

intelectual de Down Lleida se aprovecha para tratar el tema del voluntariado. también algunos 

jóvenes han participado en cursos específicos de voluntariado a través de la federación catalana de 

voluntariado social. 

1.1.3. programación: el técnico de ocio es quien lleva la “borsa” de voluntariado y es quien contacta 

con las otras entidades para hacer de voluntariado, una vez hecho este contacto se oferta a los jóvenes 

para aquel que quiera participar como voluntario, lo haga, según sus preferencias y cualidades para 

la tarea determinada. 

1.1.4. ejecución: una vez en el “terreno”, los jóvenes de Down Lleida junto a los voluntarios de la 

entidad realizan la actividad conjuntamente, de igual a igual. 

1.1.5. evaluación: una vez finaliza la actividad, se evalúa con los participantes del evento o de la 

actuación. 

nota: en la presentación será mucho más breve y conducida por los compañeros del Proyecto Amigo. 

2. PoR quÉ Hacemos de VolunTaRIos 

parte donde los compañeros expondrán sus razones para hacer de voluntarios, los aprendizajes que 

realizan, el ayudar a las demás personas, el poder enseñar sus aprendizajes a otros, el ser valorados, 

por ayudar a las otras personas con y sin discapacidad… serán algunos de los diferentes aspectos que 

saldrán en este apartado. 
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3. cómo nos senTImos al HaceR de VolunTaRIos 

en este apartado se comentara qué sentimientos y percepciones tenemos al hacer de voluntarios, el 

estar “a gusto”, el ser feliz ayudando, el ser responsable y tener unas obligaciones… 

4. quÉ es lo que mÁs nos GusTa al HaceR de VolunTaRIos 

Se hablará de las tareas de voluntariado que les han gustado o gustan más y el porqué. 

5. que PIensa la GenTe cuando nos Ven HaceR de VolunTaRIos 

en este apartado nos pondremos en la situación de las personas sin discapacidad para hablar de lo 

que creemos que piensan al vernos hacer de voluntarios. entre los compañeros suelen haber dos 

posturas, una en la que piensan que sí, tenemos síndrome de Down pero que al vernos piensan que 

podemos hacerlo todo, igual que los demás, pero otros pensamos que no lo ven del todo bien, se 

comentaran estas dos posturas en la exposición. 

6. luGaRes donde Hemos HecHo/Hacemos de VolunTaRIos 

en la exposición se comentaran las tareas de voluntariado en cada lugar. 

Lugares: 

• asociación de alzheimer de Lleida 

• Festinoval, festival de música independiente. 

• La Marató de tV3 

• Fundación esclerosis Múltiple 

• asociación Frater 

• Festival Musiquem Lleida 

• residencia aDeSMa 

• residencia Sanitas 

• Media Maratón del Barri de Balàfia 

• Servicio de Guarderia de Down Lleida 

• asociación española del cáncer S.t Lleida. 

• asociación antisida de Lleida 

• Ludotecas de Lleida 

• associació amics de la Seu Vella de Lleida 
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7. deRecHo y debeR de ayudaR a los demÁs 

Finalmente haremos una valoración de nuestra tarea como voluntarios, el derecho de poder serlo, 

de poder ayudar a les demás personas con y sin discapacidad. Que el síndrome de Down o la 

discapacidad intelectual no son motivo para no poder ser voluntarios. 
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Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida 

Póster: 

¿Qué conseguimos trabajando las habilidades de comunicación? 

autores: 

Mª Trinidad Moya Ruiz 

Miguel Ángel Herrera Ruiz 

Ana Gutiérrez Caño 

Mª José Sandoval Zábal 

José Manuel Rueda Gallardo 

Mª Teresa Ibarra Mañas 

Mª Teresa Jerez Rodríguez 

Julia Gijón Molina 

Resumen: 

Desde el departamento de logopedia de Granadown se trabajan las habilidades y destrezas verbales y no 

verbales para conseguir mayor autonomía personal, social, escolar y laboral. 
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Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida
�

Póster: 


tengo síndrome de Down. ¿y qué?
�

autores: 

Susana Álvarez Martínez 

Mercedes Cano Sánchez 

María Encarnación Matilla Nieto 

Resumen:
�

Desde el año 1999 en Granadown se trabaja el desarrollo afectivo sexual en un taller semanal de dos horas 


de duración con los adultos. pero al poco de iniciar esta experiencia, nos dimos cuenta que había que hacerla 


extensible a todas la edades.
�

aunque desde los Departamentos de atención temprana y apoyo escolar se trabajaba de forma trasversal en 


las sesiones, resultaba insuficiente.
�

en el año 2004 se crean varios talleres de desarrollo afectivo sexual de hora y media de duración a la semana, 


participando 21 personas con síndrome de Down. 


aunque cada uno con una programación distinta, según las características del alumnado, todos empezaban 


por el mismo tema: el autoconcepto. y dentro de éste con “soy una persona con síndrome de down”. 


La experiencia que se relata sucedía con el grupo de adolescentes. enumeremos los pasos:
�

1. elaborar un mural donde aparecen distintas personas con y sin síndrome de Down. 

2. Dividir ese mural en dos: personas con síndrome de Down y personas sin síndrome de Down. 

3. realizar una lluvia de ideas. 

4. Familiarizarse con la terminología y traducirla a un vocabulario accesible. 

5. construir un cariotipo. 

6. interpretar un cariotipo. 

7. reconocer las características físicas y psicológicas de las personas con síndrome de Down. 

8. aceptar la discapacidad. 

9. Valorarme como persona. 

10. trabajar paralelamente con la familia. 
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reSULtaDoS oBteNiDoS coN eL aLUMNaDo: 

•	 Normalización de vocabulario. 

•	 Valoración de la diversidad. 

•	 Defensa ante palabras malsonantes relacionadas con la discapacidad. 

•	 aceptación de la discapacidad. 

•	 Valoración como persona con síndrome de Down. 

•	 aumento de la autoestima. 

•	 Seguridad para hacer actividades fuera de la asociación. 

•	 Ser capaces de explicar a otros compañeros con y sin síndrome de Down, qué es el síndrome de Down. 

reSULtaDoS oBteNiDoS coN LaS FaMiLiaS: 

•	 Mayor implicación de la familia, la cual participó en alguna sesión. 

•	 Diálogo sobre temas afectivos sin pudor en un ambiente de normalidad. 

•	 Utilización de un el lenguaje correcto. 

•	 Formación de las familias, ofreciéndoles los recursos para poder enfrentarse a posibles preguntas 

incómodas de sus hijos/as con veracidad y naturalidad. 

•	 Generalización de este aprendizaje al ámbito familiar. 
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Tema 7: autonomía, independencia y escuela de Vida 

Póster: 

La importancia del entorno como construcción de la autonomía 

autor: 


Germán Horacio Martínez
�

Resumen: 

La terapia ocupacional tiene como objeto de conocimiento la interacción de la persona con el medio 

ambiente, considerando a ambos conceptos con la diversidad que estos proponen para su abordaje. Nuestra 

propuesta de trabajo se orienta a abordar las características del entorno mediante un diagnostico situacional, 

que nos permita considerar las diferentes sistemas de apoyo que requiere la persona, contemplando su 

singularidad. 

por otra parte este proceso de interacción mediado por la intervención del terapista ocupacional, 

conjuntamente con el equipo de apoyo promueve el desarrollo y o contribución de hábitos en el marco de 

la funcionalidad. cabe señalar que todo proceso es entendido como una adaptación activa al medio donde 

se conjuga las posibilidades de los distintos elementos intervinientes en función de generar el mayor nivel de 

autonomía posible. 

entendemos que el desarrollo de la autonomía implica una mejora cualitativamente relevante en la calidad 

de vida de la persona y de su entorno. 
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autor y entidad: 
José antonio caballero Blanco, ana Moreno cabezas, Victoria ortiz, 
carmen Marín padilla – Down Granada 

Título dVd: 
Método visual para dar autonomía a niños/as con SD para realizar una 
tabla de ejercicios de fisioterapia 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

Desde el departamento de Fisioterapia de Granadown, hemos ideado 
un sistema de apoyo visual para la realización de ejercicios terapéuticos 
en casa. 
con este sistema pretendemos facilitar la autonomía en la realización 
de dichos ejercicios que deben hacerse de forma continuada, ya que no 
es suficiente realizarlos una vez a la semana en la sesión de fisioterapia 
en la asociación. 
para ello se han tenido en cuenta las características personales de cada 
chico/a y las generales de las personas con SD. 
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autor y entidad: Josep ruf y Katy trias- Fundación catalana Síndrome de Down 

Título dVd: Historias de Vida independiente 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

el documental muestra la posibilidad que tienen personas con síndrome 
de Down y otras discapacidades intelectuales de llevar una vida 
independiente. De la mano de sus protagonistas, las propias personas, 
familiares, profesionales y otros referentes, conocemos historias de gente 
que se ha emancipado o se emancipará, con el testimonio de lo que 
representa para su proyecto personal y para su calidad de vida. 
el Servicio de apoyo a la Vida independiente que la Fundación 
catalana Síndrome de Down crea para ofrecer la oportunidad de 
acceder a una vida independiente. La finalidad del servicio es planificar 
y proveer todos aquellos apoyos que la persona necesite para gestionar 
su independencia. con una metodología garantiza en todo momento la 
flexibilidad suficiente para adaptarse a los diferentes requisitos –no sólo 
necesidades– que la persona y su nueva etapa vital manifiesten. 
tal y como reivindica el Movimiento de Vida independiente, “Nada de 
nosotros sin nosotros”, nadie mejor que los propios protagonistas para 
hacerlo. Una de las prioridades del apoyo a la vida independiente es 
favorecer un marco de “interdependencia positiva” donde se constituya 
una red de apoyos naturales y profesionales que respeten el derecho a la 
autodeterminación de la propia persona. 
La vida independiente de la persona con discapacidad intelectual 
comienza desde los primeros momentos de vida, cuando las atenciones 
familiares y las orientaciones profesionales facilitan la creación 
de un proyecto de futuro que busca la autonomía de la persona 
con discapacidad. Una vez adultos, después de haberse formado e 
incorporado al mundo laboral, anhelan y desean las mismas cosas que 
todos nosotros: emanciparse y vivir su propia vida. 
Hablamos del derecho a escoger, de favorecer la independencia como 
condición indiscutible para preservar la dignidad de la persona con 
discapacidad intelectual, del reconocimiento del derecho a vivir en las 
mismas condiciones que cualquier otro ciudadano. 
Una persona que trabaja, que gana un sueldo y que tiene un círculo 
social e intereses propios ha de poder avanzar hacia una vida 
independiente si éste es su deseo. 
el apoyo que ofrece pasa por una función de acompañamiento y 
mediación de cada proyecto personal con los diferentes contextos vitales: 
el hogar, la comunidad, la familia, el trabajo, etc., para construir y/o 
consolidar una red de apoyos naturales y profesionales que respeten y 
favorezcan la autonomía de la persona. 
este servicio nació como un proyecto innovador y, posteriormente, la 
Generalitat de catalunya lo consolidó como una nueva prestación de 
servicio del “programa de apoyo a la autonomía en el propio hogar” 
para personas con discapacidad. 
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autor y entidad: Dolors comerma i Masramon- Fundación catalana Síndrome de Down 

Título dVd: Vamos a la peluquería 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

el DVD está interpretado por 3 jóvenes con Síndrome de Down que 
van a algo tan cotidiano como es la peluquería. Los personajes son el 
peluquero, una madre y una hija adolescente que quiere un peinado 
para asistir a una fiesta. Una vez la joven está peinada… vuelve a 
repetirse la historia con “pequeñas” pero importantes diferencias. 



  II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

autor y entidad: 
antonio Manzanares - Fundación Síndrome de Down de la región de 
Murcia –FUNDoWN 

Título dVd: escuela de Vida caja Madrid 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

el video forma parte de la historia de la escuela de Vida de la 
Fundación Síndrome de Down de la región de Murcia. en él, 
se recogen los inicios de la puesta en marcha de las Viviendas 
compartidas y se describen los distintos escenarios en torno a los 
cuales se organizaba. 
Llamar la atención, sobre los mensajes que la voz en off se encarga de 
remarcar. en ellos, encontramos el origen de algunos postulados de 
la filosofía de escuela de Vida. Un documento histórico, sin lugar a 
dudas, de gran interés y relevancia para quienes deseen sumergirse en 
la escuela de Vida y sus buenas prácticas. 
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autor y entidad: Miguel alonso Larrocha -Down Huelva-aones 

Título dVd: Vivienda compartida aoNeS 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

Los informativos locales del canal de Huelva, hacen un reportaje sobre 
los integrantes de la Vivienda compartida de aones Huelva, entidad 
que forma parte de la Red nacional de escuelas de Vida. 
en el video se muestra, por una parte, como es un día en la vida de 
estas personas, en su camino hacia la independencia y todo lo que han 
tenido oportunidad de aprender en este contexto formativo. 
por otra parte, las personas que viven en la Vivienda compartida, 
expresan cómo son las relaciones de amistad y respeto en las que se 
fundamenta la convivencia. 
Finalmente, los habitantes narran desde la emoción, lo que está 
significando vivir independiente, tener su propia casa, y ejercer el 
control de su propia vida. 
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autor y entidad: Marta Morón- Down Jerez aspanido 

Título dVd: creciendo en valores 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

el proyecto amigo de Down Jerez, aSpaNiDo, nos presenta, a través 
de esta cinta a sus miembros. 
a lo largo del mismo, se van presentando los valores del proyecto amigo 
de la mano de todos y cada uno de sus integrantes. remarcar el análisis 
de las diferencias que muestran entre el antes y el después de haber 
pasado por la experiencia de la escuela de Vida 
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autor y entidad: raquel Jiménez-Down Granada 

Título dVd: proyecto amigo: DoWN GraNaDa 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

este video, realizado por parte de los integrantes del proyecto amigo de 
Down Granada, tiene como objetivo, dar a conocer quiénes son, que 
hacen y cuáles son sus sueños. 
el video nos muestra las diferentes experiencias vividas por sus 
integrantes, dentro del escenario formativo del Proyecto amigo y 
expresan el cambio vital que ha supuesto para ellos, el formar parte del 
proyecto amigo. 
por último, se quiere constatar los diferentes espacios formativos que, se 
plantean desde el proyecto amigo (asambleas semanales por parte de los 
integrantes, trabajo con el equipo técnico y las familias, los distintos 
encuentros anuales, etc.) para llevar a cabo un camino hacia la vida 
independiente. 
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autor y entidad: Lucía Moreno-Down Granada 

Título dVd: proyecto amigo y vivienda compartida: DoWN GraNaDa 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

en este vídeo los miembros del proyecto amigo y la Vivienda 
compartida de Down Granada, cuentan su experiencia en estos dos 
ámbitos formativos. 
De un lado, en cuanto al proyecto amigo, se muestra una breve 
presentación de los participantes del grupo, los diferentes espacios de 
trabajo: reuniones de trabajo semanales, encuentros formativos anuales, 
etc., la propia e individual visión de lo que es el proyecto amigo 
por otro lado, tratamos de reflejar el día a día en la Vivienda 
compartida: el testimonio personal de cada uno de sus miembros, 
diferentes situaciones de la vida diaria que acontecen en la Vivienda 
compartida. 
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autor y entidad: andreu García - Down Lleida 

Título dVd: Nuestro piso de formación del proyecto amigo 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

en octubre de 2009, el Proyecto amigo de down lleida abrió un Piso 
de Formación con el objetivo de que los contextos formativos donde se 
llevaran a cabo los aprendizajes fueran reales. en este piso de Formación, 
los participantes del proyecto amigo realizan talleres formativos, a partir 
de las necesidades detectadas por ellos mismos en e transcurso del i 
encuentro Formativo del proyecto amigo de Down Lleida. 
en este vídeo, los integrantes del proyecto amigo explican toda la 
formación, reuniones, asambleas que realizan en el piso de Formación 
y los objetivos que quieren alcanzar. el mayor valor que puede tener este 
documento gráfico es el de constituirse en el primer ejemplo que, desde 
la Red nacional de escuelas de Vida, se dispone de la potencialidad 
de introducir un piso de formación como paso previo al tránsito a una 
Vivienda compartida. 
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autor y entidad: esther rodríguez rueda - Down Málaga 

Título dVd: construyendo nuestro proyecto amigo. DoWN MÁLaGa 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

Los participantes del proyecto amigo de Down Málaga realizan este 
vídeo para mostrar quienes forma parte del mismo y cual ha sido su 
trayectoria. 
en él, se recogen los escenarios formativos más relevantes en los que han 
podido experimentar la filosofía de escuela de Vida. así como el trabajo 
en torno a los valores del proyecto amigo, rescatando y dándonos la 
oportunidad de compartir con ellos sus momentos más significativos. 
La frase con la que finaliza la cinta “tómate el tiempo necesario para 
escucharnos y no permitas que el ruido de lo que somos te impida oír lo 
que decimos”, es un mensaje que nos convoca a la reflexión. 
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autor y entidad: 
pedro José otón- Fundación Síndrome de Down de la región de 
Murcia –FUNDoWN 

Título dVd: capaces 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

por iniciativa del canal 7 región de Murcia (canal autonómico de la 
comunidad autónoma de Murcia), el programa “En el Punto de Mira” 
decide contactar con la Fundación Síndrome de la región de Murcia – 
FUNDoWN- para analizar la Convención internacional de naciones 
Unidas sobre los derechos de las Personas con discapacidad, de la 
mano de personas con síndrome de Down, los cuales contaban con 
una larga trayectoria de vida independiente en la red de Viviendas 
compartidas de FUNDoWN. 
Un documento gráfico en el que encontramos testimonios valiosísimos 
a considerar en este nuevo escenario que nos abre la convención. Un 
escenario en el que, como las personas que se brindaron a participar en 
este reportaje, deberán sumarse, uno a uno, todos aquellos que, quieran 
y puedan hacerlo, para hacer valer los derechos que tiene sobradamente 
reconocidos como ciudadanos de hecho y de derecho. 
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autor y entidad: 
Mónica Bravo- Fundación Síndrome de Down de la región de Murcia 
–FUNDoWN 

Título dVd: 
De 7 en 7: las viviendas compartidas de la Fundación Síndrome de 
Down de la región de Murcia 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

este reportaje, realizado por el canal 7 región de Murcia dentro 
del programa “de 7 en 7”, aborda el modo en que dos Viviendas 
compartidas, de las ocho que integran la red de Viviendas 
compartidas de la escuela de Vida de la Fundación Síndrome de 
Down de la región de Murcia, llevan a cabo su aprendizaje para la vida 
autónoma e independiente. 
La cinta, en la que son co-protagonistas los diferentes sectores 
implicados en la puesta en marcha de las Viviendas compartidas 
(presidente de FUNDoWN, coordinadora de las Viviendas 
compartidas, integrantes de las Viviendas y sus familias), da una 
visión, concisa y precisa, del modo en que discurre la formación en las 
mismas y, sobre todo, pone de manifiesto los principios en torno a los 
cuales se articula la filosofía de escuela de Vida. Un testimonio, claro y 
sencillo, que encierra una década de trabajo de la escuela de Vida de la 
Fundación. 
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autor y entidad: 
Diego González- Fundación Síndrome de Down de la región de 
Murcia –FUNDoWN 

Título dVd: “Walk on”-aprendiendo a Volar 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

Lo interesante de esta cinta, no es sólo y tanto lo que en ella se muestra, 
sino el origen de su realización. La escuela de Vida de la Fundación 
Síndrome de Down de la región de Murcia, formando parte de su 
campaña de sensibilización a los estudiantes de la Universidad de 
Murcia, pone en marcha el primer certamen audiovisual sobre escuela 
de Vida. Se trataba de que, estudiantes de la facultad de comunicación 
y Documentación se acercaran a la red de Viviendas compartidas de la 
fundación y plasmaran lo vivido y lo experimentado en un documental. 
Más de 40 estudiantes universitarios tuvieron la ocasión de conocer de 
cerca el modo en que se, jóvenes como ellos compartían sus vidas con 
personas con discapacidad intelectual. tuvieron la ocasión de acercarse 
a una realidad que, como futuros cámaras y periodistas, a buen seguro 
verán, pensaran y escribirán de forma diferente cuando sea profesionales 
de los medios. 
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autor y entidad: Juan carlos pavón-Down Granada 

Título dVd: 
Mira la vida: la experiencia de la vivienda compartida en Down 
Granada 

Tema 7: autonomía, independencia y escuela de vida. 

Resumen: 

Desde canal Sur (canal autonómico andaluz), en su programa 
televisivo: Mira la Vida, realizan un reportaje, sobre las personas que han 
decidido dar el paso a la Vivienda compartida de down Granada. 
en este reportaje, tenemos la oportunidad de ver como estos 
jóvenes tienen la oportunidad de ejercer su derecho a vivir su vida 
independiente del hogar familiar. además, puesto que la Vivienda 
compartida es un contexto formativo, las relaciones que se han 
ido construyendo entre ellos, han dado lugar a desear compartir 
tiempo y superar dificultades juntos, lo que ha supuesto un gran 
descubrimiento para todos ellos. 
Sonia, Manuel y Juan carlos, explican como se organizan, que hacen, 
cuales son sus sueños, sus aspiraciones, etc. Sin lugar a dudas, un buen 
ejemplo, a tener en cuenta para todos aquellos que deseen poner en 
marcha una Vivienda compartida. 
este video tiene un valor añadido, ya que los periodistas debaten acerca 
de esta iniciativa, reconociendo el cambio social y cultural que produce. 





 

 

Tema 8: 

El papEl dE la familia, lidErazgo y compañErismo 

Ponencia: 

familia y escuela: unidad imprescindible para el desarrollo cultural 

Autor: 


Dr. C. Rafael Bell Rodríguez
�
Instituto Central de Ciencias Pedagógicas de la República de Cuba 

Resumen: 

En la ponencia se aborda, desde la perspectiva del enfoque histórico cultural, la necesidad del establecimiento 

de una sólida relación familia –escuela a fin de asegurar su decisiva contribución para logro del real acceso 

de las personas con síndrome down a la cultura, que se reconoce como la más prometedora vía para su 

desarrollo humano. 
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la aspiración de construir una sociedad inclusiva, en la que todos los seres humanos tengan la 

posibilidad real de participar, crear y contribuir a su desarrollo, adquiere, cada día, una mayor 

importancia. 

En el logro de tan noble propósito, a la educación, justamente identificada por Bruner como 

“puerta de la cultura”1, le corresponde jugar un decisivo papel. 

a la luz de este planteamiento la actualidad del asunto que se aborda en esta ponencia se 

fundamenta, entre otros, en los siguientes factores: 

•	 incorporación del concepto de exclusión social y agudización de los debates en torno a 

su definición y contenido, profundamente ideológico, para el abordaje de muchos de los 

principales problemas que el mundo, en estos momentos, enfrenta. 

•	 comprobación de las consecuencias del desarrollo acelerado de la globalización bajo un 

modelo neoliberal que ha acentuado la desigualdad y la necesidad de defender, en esas 

condiciones, las culturas, las raíces y las proyecciones propias de cada país y región del 

planeta. 

•	 crecimiento de los índices de marginalidad asociados a la pobreza y a diferentes formas 

de discriminación. 

•	 agudización de los problemas en torno a las migraciones y a los derechos de los inmigrantes. 

•	 Elevación del nivel de conciencia en relación con la problemática de los géneros e 

incremento de las acciones a favor de una verdadera equidad en su abordaje. 

•	 auge del movimiento por la integración escolar y social y la inclusión de las personas con 

necesidades educativas especiales. 

•	 reconocimiento de la validez de los enfoques individualizados y personalizados del 

proceso educativo en las corrientes pedagógicas actuales. 

desde esta perspectiva resulta conveniente aprovechar este espacio para abordar algunas 

cuestiones vinculadas con la cultura, la escuela, la familia y la postura de la educación inclusiva, 

cuya proyección, en el universo pedagógico internacional, viene concentrando ya una particular 

atención y adquiere, en relación con las personas con síndrome down, una especial connotación. 

En este contexto se parte de la comprensión de las múltiples posiciones y roles que un mismo 

sujeto, en condiciones también diversas, asume y de la necesidad de alcanzar la imprescindible 

unidad y coherencia de influencias entre todos los ámbitos en los que transcurre su desarrollo, 

mucho más si se trata de una persona con síndrome down. 

como regla, entre estas posiciones y roles encontramos elementos de divergencia, sobre todo 

en relación con la participación en la toma de decisiones y en los niveles de responsabilidad e 

independencia que se alcanzan, los que, una verdadera postura pedagógica basada en el respeto a la 

diversidad, está en condiciones de promover y elevar a niveles superiores. 

 Bruner, J. la educación, puerta de la cultura. aprendizaje Visor, madrid, 1997. 1
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con singular fuerza se asume entonces, por su importancia y trascendencia en función de 

la orientación de una práctica pedagógica de mayor calidad, uno de los principios generales de 

la pedagogía, que de acuerdo con lo señalado por el académico cubano chávez, J. se refiere a “la 

unidad entre el proceso educativo que se ofrece en la escuela y los que dimanan de otras agencias 

educativas de la sociedad, en un momento histórico determinado”2. 

En correspondencia con este principio, el logro de una real inclusión presupone el 

establecimiento de una imprescindible unidad entre la familia y la escuela, que como ha señalado 

Núñez, E. (2008), “son las dos instituciones sociales más importantes con que cuenta la civilización 

humana para satisfacer sus necesidades de educación así como la adquisición y trasmisión de todo 

el legado histórico cultural de la humanidad”3. 

al formar parte de sociedades que someten a crítica, en ocasiones con justeza, el quehacer 

familiar y escolar, de todas maneras no existen dudas para ratificar el carácter insustituible de la familia 

y de la escuela, en estrecha unidad, para la formación y el desarrollo de las nuevas generaciones. al 

respecto una conclusión de gran valor metodológico la aportan arias, g. y colaboradores, (2008) 

quienes han logrado establecer la importancia de la concepción de desarrollo que tiene la familia y 

su repercusión y reflejo en la manera en que enfrentan el proceso educativo con sus hijos. 

En esa manera de asumir una concepción de desarrollo y de proceder en concordancia con ella, 

resulta imprescindible partir del reconocimiento del decisivo papel de la cultura para el desarrollo 

humano. 

de acuerdo con lo señalado por Vigotsky, “el niño, en su proceso de desarrollo, se apropia no 

solamente del contenido de la experiencia cultural, sino también de las formas y procedimientos de 

la conducta cultural, de los procedimientos culturales del pensamiento”4. 

resulta evidente que la escuela de Vigostky concede a la cultura, en la unidad dialéctica 

existente en la relación hombre-sociedad-cultura, un decisivo papel en el desarrollo humano y 

esa posición es compartida y respaldada cada día por un número creciente de investigadores y 

especialistas de diversos perfiles. se pudiera tomar en calidad de ejemplo la expresión del marín, c. 

(2009), quien afirma: “El hombre es un animal social, pero no sólo eso. Es también y quizás más 

todavía, un ser civilizado, cultivado o con cultura”5. 

Una demostración incontestable del papel que juega la cultura en el desarrollo humano 

lo aporta la Educación Especial. cuando las características y limitaciones de un desarrollo 

biopsicológico alterado amenazan la existencia y permanencia de la propia condición humana, la 

cultura revela la validez de su jerarquía y su inigualable capacidad para preservar y desarrollar esa 

condición, que la cultura misma gestó y de la que ella se nutre de modo permanente. los avances 

y logros educativos de las personas sordociegas, autistas y otras en las que se presentan variedades 

2 chávez, J. acercamiento necesario a la pedagogía general, iccp, 2003.
�
3 garcía, g., et. al compendio de pedagogía. segunda reimpresión, Editorial pueblo y Educación, la Habana, 2008, pág. 

232.
�
4 ___.___.______. _______ _____ ___ (1928)//___. ___. ___-___. ___. 14, ______. 1991. N 4. 

5 marín, c., ponencia ii congreso iberoamericano sobre el síndrome down, granada, España, 2010.
�
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cualitativas complejas y agravadas del desarrollo, corroboran lo antes señalado y avalan la vigencia 

del postulado vigotskiano: “donde es imposible el desarrollo orgánico sucesivo, allí está abierta de 

un modo ilimitado la vía del desarrollo cultural”6. 

como se deriva de lo antes señalado y comprendiendo que la cultura está presente en todas 

las esferas y facetas de la vida del hombre, las limitaciones o la privación en el acceso a la misma, 

constituyen una real y grave amenaza contra la propia condición humana, cuya supervivencia 

como especie se encuentra, en última instancia, también determinada por la cultura, si es que ésta, 

finalmente, prevalece. 

con toda justeza pupo (2007) afirma: “la cultura como ser esencial del hombre y medida 

de ascensión humana no sólo concreta la actividad del hombre en sus momentos cualificadores 

(conocimientos, praxis, valores, comunicación), sino que da cuenta del proceso mismo en que tiene 

lugar el devenir del hombre como sistema complejo: la necesidad, los intereses, los objetivos y fines, 

los medios y condiciones, en tanto mediaciones del proceso y el resultado del mismo. He ahí el por 

qué de la necesidad de pensar al hombre y a la humanidad con sentido cultural, que es al mismo 

tiempo, pensarlo desde una perspectiva de complejidad”7. 

y en ese pensar del hombre, la noción del buen desarrollo está asociada, como subraya fariñas, 

g. (2004) “al arraigo de la persona en la civilización, debido por una parte a la cooperación con sus 

semejantes, en aras del despliegue de las potencialidades e identidades de todos y por otra, a una 

convivencia que permita devolver a la cultura, recreados y enriquecidos, los recursos ( la ciencia, 

la técnica, el arte, etc.), que ésta puso a disposición del desarrollo de hombre como grupo y como 

individuo”8. 

la cuestión de la cooperación con sus semejantes, de la convivencia y en definitiva del 

enraizamiento cultural, no puede ser entendida al margen de la comprensión de la mediación 

del desarrollo psíquico, en particular, del papel de los otros en ese desarrollo, lo que revela de 

manera muy evidente en el trabajo con las personas con discapacidad intelectual su alcance general 

y carácter imprescindible, ratificando así su colocación como una pieza clave para la configuración 

y comprensión de la teoría vigotskiana. 

por consiguiente no existen dudas para afirmar que el desarrollo psicológico es, en buena 

medida, el resultado de la mediación que, de diferentes tipos y maneras, ejercen, en determinado 

sujeto, otras personas, distintos objetos, instrumentos, los signos y sus significados. 

En principio, la mediación puede ser entendida a la luz de la idea del triángulo elaborado 

inicialmente en los trabajos de Vigotsky y sus seguidores, en cuya comprensión la mediación tiene 

lugar en la interacción entre un sujeto en desarrollo y “otros”, que como ya se han apropiado de esos 

contenidos de la cultura, están en capacidad de favorecer el logro, en dicho sujeto, de una mejor 

6 Vigotsky, l.s. obras completas, T-V. pueblo y Educación, la Habana, cuba, 1989, pág. 153
�
7 pupo, r. El ensayo como búsqueda y creación. Hacia un discurso de aprehensión compleja. Universidad popular de la 

chontalpa, méxico, 2007.
�
8 fariñas, g. maestro. para una didáctica del aprender a aprender. Editorial félix Varela, la Habana, 2008, pág.6. 
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interrelación con los estímulos del mundo que le rodea y de un nivel superior de regulación de su 

propia conducta. 

la familia está llamada a jugar una posición de privilegio en la mediación del desarrollo 

psicológico de sus hijos, al tener la posibilidad de comenzar su interacción con el niño antes 

que cualquier otro agente educativo y disponer de la posibilidad de enfrentar esa interacción sin 

normativas rígidas y al amparo del amor y deseo de alcanzar la mayor felicidad para todos sus 

miembros. 

lo dicho por Vigotsky parece sustentar con solidez lo antes señalado: “cabe decir, por lo 

tanto, que pasamos a ser nosotros mismos a través de otros; esta regla no se refiere únicamente a la 

personalidad en su conjunto sino a la historia de cada función aislada. En ello radica la esencia del 

proceso del desarrollo cultural expresado en forma puramente lógica. la personalidad viene a ser 

para sí lo que es en sí, a través de lo que significa para los demás. Este es el proceso de formación de 

la personalidad”9. 

sin embargo la situación de la familia por lo general cambia ante el descubrimiento o la 

aparición en los hijos de alguna discapacidad, lo que comúnmente provoca dolor e impacta el clima 

del hogar, aunque, como apunta el investigador castro ( 2007 ) “En buena medida la reacción inicial 

depende el tipo de información que se da a los padres, e incluso de las actitudes del profesional que 

suministra la información”10. 

Una vez rebasada esa situación inicial, lo más importante es asumir una posición de entrega, 

amor, estimulación y crecimiento cultural y humano, lo que posibilitará que la familia no pierda 

su insustituible lugar en el desarrollo del niño, y forme parte esencial de esa categoría “otros”, a la 

que la teoría de Vigotsky concede una gran importancia y le otorga una elevada responsabilidad y 

compromiso con el desarrollo de sus hijos. 

En tiempos de Vigostky, como ha señalado arias, g. (2007) bajo la categoría “otros”, la 

atención se concentraba en los padres, las madres, los maestros, educadores y coetáneos con mayores 

posibilidades. ya con el desarrollo de la sociedad actual, esta categoría se enriquece y adquieren en ella 

mayor peso especifico los diferentes grupos humanos, los medios de información y comunicación, 

nuevos actores para el trabajo social, comunitario y de orientación, entre los que se destacan los 

psicólogos, médicos de familia, orientadores sociales, los promotores culturales y del deporte, y 

el propio sujeto, entre otros. En la escuela cubana actual, como de manera precisa señala rico, p. 

(2008), “los escolares cuentan con los programas de computación, el programa Editorial libertad 

y la Televisión Educativa, los cuales se insertan en la escuela como otros mediadores de la cultura, 

que necesariamente los enfrenta a un contexto educativo con más posibilidades para potenciar su 

desarrollo”11. 

9 Vigotsky, l.s. obras escogidas, t-3, Edición digital, pág. 199 
10 castro, p. discapacidad, familia y sexualidad. Editorial mH, Jalisco, méxico, 2007, pág. 48 
11 rico, p. proceso de enseñanza-aprendizaje desarrollador en la escuela primaria. Teoría y práctica. Editorial pueblo y Educa-
ción, la Habana, cuba, 2008, pág.17. 



  

  
  

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

debe, no obstante, reiterarse, el carácter irreemplazable de la familia y de la escuela, 

particularmente del maestro, en el desarrollo psicológico de los educandos, que en el caso de los 

niños síndrome down plantearán a sus familiares y maestros, nuevos retos humanos y profesionales. 

por su posición y posibilidades de contribución al desarrollo de los educandos, la figura del 

maestro adquiere, en la comprensión vigotskiana de la mediación, una enorme trascendencia, que 

revela en la Educación con total claridad su valor, vinculado muy estrechamente al propósito de 

lograr que las personas con alguna discapacidad o condición específica, ejerzan el control de su 

propia vida y estén, por tanto, en capacidad de tomar sus propias decisiones y de asumir con éxito 

los retos de la vida. 

se reafirma así lo planteado por rico, p. ( 2008) al señalar: “El proceso de aprendizaje que se 

desarrolla en el grupo escolar encuentra en el maestro su mediador esencial, en esta concepción se 

le concede un gran valor a los procesos de dirección y orientación que estructura el docente sobre 

la base de una intención educativa, expresión de los diferentes objetivos a alcanzar en todos los 

escolares a partir de sus potencialidades particulares, lo que expresa el par dialéctico de calidad y 

masividad”12. 

los maestros ejercen esta función de mediadores y en la Educación refuerzan su condición 

de modelos significativos para sus educandos, convirtiéndose en puentes para la comunicación y el 

intercambio entre ellos, sus condiscípulos de la misma escuela y de otras de la comunidad, y de toda 

la realidad de la que son parte activa. se trata de un aprendizaje conjunto, significativo, mediado, 

no directivo, orientado hacia la obtención de los mayores niveles de realización, autonomía e 

independencia de todas las personas implicadas en esta realidad. 

se pone entonces de manifiesto una de las principales ideas de Vigotsky en cuanto a la 

mediación, consistente en que la estructura de la interacción social gradualmente se va mezclando 

con la estructura de la automediación, hasta que el sujeto es capaz de ejercer su propio control y 

luego poner a disposición de otros las capacidades desarrolladas. El colectivo deviene entonces 

factor vital de desarrollo, que tiene en los grupos escolares y de amigos, amplias potencialidades 

para corroborar esta aseveración. 

Estos grupos brindan la posibilidad para la manifestación de verdaderos sentimientos de 

compañerismo y solidaridad, creando los espacios y las condiciones para el desarrollo de valores 

humanos llamados a convertirse, como lo ha expresado el garcía, g. (2008) “en guías generales de 

conducta, que se derivan de la experiencia y le dan un sentido a la vida, propician su calidad, de tal 

manera que están en relación con la realización de la persona y fomentan el bien de la comunidad 

y la sociedad en su conjunto”13. 

se aportan así nuevos elementos para la confirmación de las tesis vigotskiana referida a la 

importancia del papel del colectivo, de la significación que tiene la colaboración e interacción del 

12 ibídem, pág. 14. 

13 garcía, g.et. al compendio de pedagogía. pueblo y Educación, la Habana, cuba, 2008, pág. 199
�
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niño con otras personas y la ampliación de su experiencia social y cultural, que se constituyen en la 

fuente que genera el surgimiento y desarrollo de sus propias funciones psicológicas superiores. Ese 

origen social de las funciones psicológicas superiores del hombre y el carácter mediatizado de su 

estructura encuentran en el desarrollo del lenguaje una demostración inobjetable. 

Teniendo en cuenta las características e importancia del lenguaje para la labor del docente y 

sus implicaciones para la mediación, este asunto y en particular la mediación lingüística constituye 

uno de las áreas de atención priorizada en el trabajo de los maestros. 

de esta manera el maestro asume un rol protagónico en la mediación lingüística dirigida 

a lograr la estimulación y el enriquecimiento de las interrelaciones en el aula, lo que implica la 

necesidad de propiciar y asegurar una rica comunicación con los educandos y entre ellos, lograr el 

uso correcto del lenguaje, en particular, la adecuada comprensión del significado de las palabras y el 

enriquecimiento del vocabulario. 

sin temor a equivocación alguna, se podría afirmar que en la mediación lingüística tienen los 

maestros una de las más poderosas herramientas para el exitoso desarrollo de su noble labor. 

Ello también es válido para el fortalecimiento de los niveles de interacción y transformación 

de los factores familiares y del entorno, de indiscutible significación para el proceso educativo. 

la consolidación de la interacción con la familia y su preparación devendrá factor clave para 

el logro de los altos propósitos de la educación, cuyos resultados en el trabajo con personas con 

síndrome down, continuarán aportando una demostración incontestable del papel que juega la 

cultura en el desarrollo humano. 

se revela entonces con toda su fuerza el papel de la familia y la escuela, como fuentes de 

optimismo y la responsabilidad, que han de permitir extraer de estos colectivos, toda su potencialidad 

a favor del pleno acceso de las personas con discapacidad intelectual a la cultura. con sorprendente 

vigencia Vigotsky señaló: “pero el colectivo, como factor de desarrollo de las funciones psíquicas 

superiores, a diferencia del defecto, como factor del insuficiente desarrollo de las funciones 

elementales, se encuentra en nuestras manos. Es prácticamente tan irremediable, luchar contra el 

defecto y sus consecuencias directas, como justa, fructífera y prometedora, es la lucha contra las 

dificultades en la actividad colectiva”14 

por tal motivo y como lo ha afirmado Torres, m. (2003), es inaplazable en los momentos 

actuales privilegiar “el enriquecimiento espiritual, el fortalecimiento de la familia como institución 

decisiva en el desarrollo humano social e individual. la inserción de la familia en el contexto 

mundial y nacional, evidencia la relación familia-sociedad, el valor de la institución familiar en 

el arraigo, desde su propia identidad a la identidad del ser, en un continuo proceso de entrega y 

devoluciones”15. 

14 Vigotsky, l.s. obras completas, T-V. pueblo y Educación, la Habana, cuba, 1989, pág.182.
�
15 Torres, m. fundamentación y resumen del libro “familia, Unidad y diversidad” presentado en opción al grado científico de 

doctor en ciencias pedagógicas, la habana, 2003. 
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El apego de padres, madres y docentes a una verdadera comprensión del carácter interactivo 

del desarrollo psíquico en cuya materialización la cultura juega un rol determinante, resulta decisivo 

para encarar los retos educativos de hoy, tanto dentro como fuera de las paredes de la escuela. 

se podría aquí ratificar lo señalado por leontiev, “El verdadero problema no consiste, por 

lo tanto, en las aptitudes o ineptitudes de las personas para asimilar la cultura humana, para hacer 

de ella adquisiciones de su personalidad y contribuir a su enriquecimiento. El verdadero problema 

consiste en que cada hombre, en que todos los hombres y todos los pueblos, obtengan la posibilidad 

práctica de tomar el camino de un desarrollo ilimitado…”16 

Una de las vías para la concreción de tan alta aspiración consiste en lograr poner a disposición 

de cada cual la posibilidad real de participar en todas las manifestaciones de la vida humana, en 

las diferentes formas del quehacer cultural, en su concepción más amplia, y de la cual la educación 

constituye un eslabón fundamental. 

se redimensiona así el papel de la educación y se reenfoca la mirada hacia el aula, ese lugar 

que ha de permitir que el alumno, como señalan illán, N. y arnaíz, p. (1996), “incorpore la cultura 

pero bajo sus propios esquemas interpretativos, de los que se derivan esquemas y concepciones 

que le dotan de nuevas herramientas y habilidades intelectuales que añaden elementos nuevos a su 

formación y le permiten seguir interpretando y creando cultura”17. 

lógicamente para la materialización de ese propósito resulta imprescindible garantizar 

el verdadero acceso de todos a la educación, a la escuela. la falta de acceso a la educación o su 

limitado alcance en cuanto a cobertura y calidad, se convierte en una de las fuentes generadoras 

de la desigualdad cultural y colocan a la educación en el centro del debate en el análisis para la 

superación de la exclusión. 

así lo reflejan los datos disponibles de los principales organismos y agencias especializadas, 

vinculados con estos temas, los que señalan que en el mundo se estima que existen alrededor de 

600 millones de personas con discapacidad, de los cuales menos del 3 % cuenta con algún tipo de 

atención educativa. al mismo tiempo el Banco interamericano de desarrollo ha señalado que entre 

el 5 y el 15 % de la población de nuestra región tiene alguna discapacidad. 

por otro lado datos recientes de la UNEsco informan que más de 774 millones de 

personas en el mundo son víctimas del flagelo que representa el analfabetismo, estimándose que en 

américa latina unos 34 millones de ciudadanos no saben leer ni escribir. a ello hay que añadir la 

existencia de más de 110 millones de semianalfabetos en la región, lo que hace más dramática la 

situación. 

Educación y Exclusión conforman así un par antagónico en cuyo análisis el centro de atención 

priorizada ha de ser colocado en el papel de la educación y en sus potencialidades para el vencimiento 

de la exclusión. Estas potencialidades están vinculadas sobre todo con el papel de la educación en la 

16 leontiev, a.N. El hombre y la cultura. superación para profesores de psicología. Editorial pueblo y Educación, la Habana, 

1975, pág.64.
�
17 illán, N. et.al didáctica y organización en Educación Especial. Ediciones aljibe, España, 1996. 
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participación social, la integración laboral, la autoestima y realización personal, cuyo aporte resulta 

imprescindible en la orientación de las estrategias dirigidas a reducir y eliminar la exclusión. 

de esta manera hoy es urgente la necesidad de, tal y como insiste marín, c. de, lograr “disponer 

de los apoyos necesarios, como dice la convención de las Naciones Unidas de los derechos de las 

personas con discapacidad, es un requisito básico para hacer posible esa vida digna que merecen y 

necesitan; y el mundo entero debe colaborar, como se ha comprometido a hacer, para proporcionar 

esos apoyos a las personas con discapacidad, allá donde se encuentren”18. 

18 marín, c., ponencia ii congreso iberoamericano sobre el síndrome down, granada, España, 2010. 
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Resumen: 

Este artículo es el resultado de una puesta en común de información sobre autonomía personal en discapacidad 

intelectual, procedente de personas con síndrome de down, familias y profesionales vinculados a down 

España. El texto se inicia con una serie de reflexiones iniciales sobre autonomía y discapacidad intelectual y 

un repaso de los principales aportaciones teóricas que lo sostienen. se ofrece además una serie de resultados 

estadísticos sobre situación y actividades de las personas con síndrome de down en España. En este contexto, 

se realiza una propuesta, a modo de ideario, sobre cómo plantear servicios de apoyo que promocionen la 

autonomía personal de las personas con discapacidad intelectual y una propuesta de investigación para 

avanzar en dicho objetivo. partiendo de una serie de reflexiones iniciales sobre la experiencia, así como un 

repaso de las principales aportaciones ideológicas respecto a la promoción de la autonomía personal en 

personas con discapacidad intelectual se presentan los fundamentos para el análisis y puesta en marcha de 

nuevas iniciativas (de estudio y aplicación) sobre autonomía personal. 

La invitación es a pensar juntos, (…) qué decimos cuando hablamos de diversidad, 

cuando hacemos nuestros discursos de respeto por las diferencias, (…) cuando 

festejamos la inclusión de ese otro a quien quizás nunca le preguntamos su deseo. 

(almeida et. al, 2010) 
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aPunTes PaRa una Reflexión sobRe auTonomía PeRsonal en 

discaPacidad inTelecTual 

La mayoría de las personas que son vistas como víctimas por sufrir 

retraso mental son discapacitados en su propia cultura, pero quizá no 

lo serían en otras culturas. (Vehmas, s., 2004) 

los objetivos, los métodos y los ritmos temporales de la culturización, la educación y la formación 

de las personas con discapacidad no tienen por qué ser substancialmente diferentes a los de otras 

personas. si les proponemos y, en cierto modo, les exigimos a las personas con discapacidad, a 

todas ellas, que se integren en la vida ordinaria y en el seno de su comunidad; si le exigimos y, al 

mismo tiempo, le pedimos a la propia sociedad, individual y colectivamente, que las acepte en su 

seno, como a otros más, siendo ella misma inclusiva y accesible, no tiene sentido que las personas 

e instituciones que nos ocupamos de proporcionar a las personas con discapacidad intelectual el 

apoyo y la ayuda necesaria para hacer realidad esos objetivos adoptemos, respecto de ellas, una 

actitud permanentemente especial, con pautas desconocidas o simplemente desusadas para las 

demás personas. 

la gran sociedad humana conoce culturas muy diferentes, las más particulares sociedades 

nacionales también contienen un amplio abanico de comportamientos y actitudes globales muy 

diversas respecto de la vida y la convivencia, y en esa diversidad se encierra gran parte del enorme 

potencial humano. pero, aun sin ser rígidos, existen parámetros iguales o suficientemente semejantes, 

en todas las culturas humanas, que consideramos “normales”, y que, sin embargo, no se respetan ni 

se aplican con “normalidad” a las personas con discapacidad intelectual. 

muchas personas huyen hoy día de términos como normalización o integración, porque en 

ambos existe el riesgo cierto de que se considere que la sociedad era ya integra y completa sin las 

personas con discapacidad; que la sociedad, al integrarlas, como mucho, les está permitiendo acceder 

a un todo que se basta a sí mismo, que tal cosa se hace condescendientemente, graciosamente, sin 

necesidad y sin beneficio para el conjunto de la sociedad. pero lo cierto es que la normalidad es 

una herramienta básica en la convivencia social. Tanto más cuanto más débil es la posición social 

de un individuo en particular. lo normal no es sólo aquello que, disciplinadamente, hace o sabe 

hacer la mayoría; no es sólo la regla rígida que representa la corrección ideal y castiga y separa 

a los disidentes o los que carecen de ciertas habilidades. lo normal es también lo cotidiano, lo 

esperable, lo que transmite confianza, porque es compartido y despierta el sentido de cercanía 

humana, facilitando la vida en compañía. a las personas con discapacidad no les debe ser vedada 

ninguna actividad ni ninguna expectativa de vida, pero tampoco es natural que se empiece por 

exigirles un comportamiento novedoso, complicado, virtuoso y exigente. Es más prudente, más 
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realista, más razonable y también más respetuoso con sus capacidades, que son muchas, empezar, 

al menos empezar, por dirigirlas a la “normalidad” e impulsarlas hacia la integración con los modos 

ordinarios de la vida social de su entorno. 

para poder vivir en sociedad, todos renunciamos a una parte de nosotros mismos, y aceptamos 

el esfuerzo de estudiar, de aprender, de respetar a los demás y de respetar las normas colectivas, las 

que nos gustan y las que no, aquéllas de las que entendemos su importancia y provecho y las que nos 

parecen perfectamente inútiles. la persona con discapacidad intelectual no tiene por qué quedar al 

margen de esas exigencias. la integración supone la renuncia a la dejadez, al capricho y a la mala 

educación. supone aceptar que el reverso de la moneda de los derechos es la asunción de obligaciones 

y responsabilidades. supone aceptar la necesidad del estudio, del aprendizaje provechoso, del trabajo 

cuidadoso y de la disciplina personal, así como aceptar, por parte de los demás, la desaprobación y el 

rechazo de la conducta inadecuada y de la tarea mal realizada. (cuestiones todas estas en las que las 

propias personas con discapacidad han demostrado, cuando se les ha permitido, el mayor sentido 

de la responsabilidad y voluntad de superación, por cierto.). 

desde muy antiguo, ha existido una sociedad benéfica, caritativa y acogedora, que comprende 

y disculpa las “carencias” personales y está pronta a socorrerlas. Todos necesitamos de ese espíritu, 

de vez en cuando, y es bueno que tengamos la humildad de aceptar la ayuda de los demás. pero, 

aparte de en el mismo sentido y grado que los demás, tampoco es ese el tipo de sociedad en el 

que quien tiene alguna discapacidad debe sentirse integrado y buscar su protagonismo. porque, 

afortunadamente, hoy día, también existe una forma de sociedad en la que los demás, todos los 

demás, son tan valiosos como uno mismo; en donde tender la mano es tan gratificante como 

tomarla; en donde todas las capacidades son aceptadas como valiosas y todos tenemos derecho a 

que los espacios sólo se consideren verdaderamente comunes cuando estén diseñados para todas las 

personas, sin exclusiones. 

decidir cuánta parte de la sociedad actual está a uno u otro lado de esa trinchera no es 

importante. lo cierto es que ese espacio existe y está a disposición de las personas con discapacidad. 

y, en esa sociedad abierta, tolerante y solidaria, la integración a la que pueden y deben aspirar 

las personas con discapacidad no es estrecha sino lo contrario. En ella, lo que se les ofrece es el 

amplísimo abanico de tipos y conductas que una sociedad plural conoce y acepta. algo que, hoy 

día, incluye la aceptación respetuosa, por parte de la legislación y de la sociedad en su conjunto, de 

la situación de discapacidad en que se encuentran algunos de sus miembros, y de su diferente modo 

de hacer las cosas. (sin perjuicio, claro está, del compromiso permanente de apoyarles y ayudarles 

en el esfuerzo de alcanzar los objetivos que se propongan.) 

las personas con discapacidad intelectual tienen derecho a vivir con y desde su discapacidad, 

en forma disfuncional, de manera parcialmente incorrecta, equivocada e ineficiente. mientras 

tienen discapacidad y no sólo a partir que hayan aprendido a superarla (lo que ha de ser superado 

no es la discapacidad, mal entendida como una carencia personal, sino las innecesarias limitaciones 
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sociales que tradicionalmente ha venido comportando). las personas con discapacidad intelectual 

tienen derecho a contar para todo ello, hay que repetirlo, con el apoyo que necesiten. y esa es una 

distinción sutil, que debe ser analizada. porque mal interpretada nos puede conducir al problema 

inicialmente señalado, a que el apoyo que proporcionamos a las personas con discapacidad encierre o 

conlleve métodos, hábitos y objetivos innecesariamente especiales, específicos, sobredimensionados 

y que las separan de la normalidad. 

la educación, la enseñanza, la corrección de conductas y el adiestramiento (el “cultivo” de 

las personas) no están restringidos a las primeras etapas de la vida y, en todo tiempo, sirven para 

mejorar las aptitudes, las actitudes y los resultados de nuestra conducta y, por ende, la convivencia 

social; pero, en cada época de la vida, se afrontan de manera muy diferente. al niño se le educa y 

se le corrige en todo, por todos y todo el tiempo; el adulto “normal”, por el contrario, continúa su 

formación y la hace permanente sólo en la medida de su necesidades, de sus gustos, de su ambición 

o de las exigencias de la vida, pero, en lo posible, o sea, “normalmente”, siempre y sólo, bajo su 

criterio, no por imposición de terceros. 

la mejora en las propias habilidades es un proceso que tiene su razón de ser a lo largo de 

toda la vida, pero llega el momento en que una persona con discapacidad intelectual no debería ser 

corregida y reprendida por terceros, menos aún en público, sino con la mayor reserva y delicadeza, 

o aun ni eso. y a una persona con discapacidad intelectual adulta, en casi todos los aspectos de la 

vida, ni en público ni en privado, salvo atenciones estrictamente sanitarias. si de las personas adultas 

o cercanas a la mayoría de edad únicamente las que tienen discapacidad intelectual son recriminadas 

en público y sin miramientos, el hecho de que la critica esté justificada o incluso el hecho de que la 

corrección colabore a su mejor integración y aceptación por los demás no es nunca una explicación 

suficiente, pues aunque ello fuera cierto –que no siempre lo será– se estaría aplicando de modo 

discriminador e irrespetuoso, mientras que la prestación de un apoyo debería ser todo lo contrario: 

•	 limitado y respetuoso. El apoyo, si quiere ser verdaderamente tal, no puede, no debe, 

sustituir o tergiversar o invadir la voluntad, la intimidad y la dignidad de la persona 

que lo recibe. No importa la bondad de los motivos con que se pretenda justificar tales 

intromisiones. Ni es aceptable tampoco que quien presta el apoyo –y que no tiene ninguna 

discapacidad intelectual y no teme ser contradicho– lo disfrace de terapia o de cuidados, 

que inmediatamente califica de necesarios o imprescindibles. 

•	 Voluntario. a una persona con discapacidad adulta no hay que enseñarle todo lo que 

necesite saber; tampoco, todo lo que pueda aprender, sino todo lo que pregunte. (y hay 

que intentar que haga las preguntas adecuadas.) 

•	 Externo, contingente e intercambiable. o se convertiría en un órgano vital, en parte de la 

persona, sólo que, al ser necesariamente ajeno a ella, haría de la persona con discapacidad 

algo en sí mismo incompleto y esencialmente dependiente. lo que no es verdad. 
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si las personas con discapacidad deben aprender a ser autónomas y a confiar en sus propias 

decisiones, con el apoyo adecuado, las de su alrededor también necesitan aprender a respetar y 

confiar en ellas. y no les resultará más fácil a éstas que a aquéllas. Quizá, todo lo contrario. 

Tampoco debe considerarse que toda la ayuda que reciba de terceros la persona con 

discapacidad sea una forma de apoyo, siendo necesario no confundir ambas cuestiones. la persona 

con discapacidad tiene derecho a recibir, en todos los momentos de su vida, las atenciones motivadas 

por su situación de dependencia, ya sea económica, física o psicológica, en cuanto le impidan 

o dificulten de modo permanente u ocasional la realización de las actividades básicas de la vida 

diaria y el desenvolvimiento de una vida segura y saludable, en entornos normalizados. incluso 

en este ámbito primario de prevención y atención a las situaciones de dependencia, la persona 

con discapacidad tiene derecho a que se respeten sus criterios y preferencias, a que se facilite su 

integración en la comunidad y a no ser forzada a seguir un modo de vida específico, es decir, a que 

se promueva, respete y potencie su autonomía personal, contando para el ejercicio de la misma y la 

defensa de sus derechos con el debido apoyo. 

además la atención a la dependencia debe hacerse de tal modo que no entre en conflicto 

con el respeto a la autonomía personal y, consiguientemente, con el ámbito de intimidad de la 

persona. la que tiene discapacidad intelectual es muy probable que, en mayor o menor medida, 

presente problemas de comportamiento, déficits de sociabilidad, carencias en las estrategias 

de solución de conflictos, así como problemas emocionales o de estabilidad psíquica. y es muy 

probable también que tales problemas incidan de forma más o menos perceptible y a veces muy 

decisiva en el desenvolvimiento de las actividades de su vida cotidiana, en el ámbito escolar, laboral, 

del ocio, de las relaciones de amistad o de pareja y en la convivencia doméstica. pero la realidad 

de esos problemas no autoriza a terceros a decidir la postergación del ejercicio efectivo de una 

vida autónoma, ni es aceptable que otras personas establezcan barreras o umbrales mínimos que la 

persona con discapacidad deba superar para acceder a su propia vida autónoma. la vida autónoma 

y normalizada no es un premio, sino un derecho. 

del mismo modo que la prestación de apoyos a la vida autónoma, la atención a la dependencia 

no debe condicionarse en ningún caso a que la persona con discapacidad renuncie a su privacidad 

intelectual ni se vea obligada a compartir sus procesos mentales con terceros, ni siquiera con 

profesionales de la psicología; ni son aceptables subterfugios para convertir en voluntarios exámenes 

o “rendiciones de cuentas” vitales, que no surgen con genuina espontaneidad de la persona con 

discapacidad. la seguridad física y mental de la persona puede hacer entrar en juego otras exigencias 

y otras prioridades, pero, aun así, los tratamientos incardinados en ese área sanitaria no deben 

interferir en los procesos de apoyo a la autonomía personal; ni siquiera debe haber coincidencia 

en unos mismos profesionales, siendo muy preferible que, en ciertos ámbitos más “sensibles” de la 

intimidad, sean distintas personas quienes asuman las tareas también distintas de apoyar y asistir. 
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otro aspecto que debe ser necesariamente considerado, en todo proceso de integración y 

normalización de la vida de las personas con discapacidad, es la dimensión temporal de apoyos y 

atenciones, en un doble sentido: como temporización de las ayudas o atenciones a las necesidades 

vitales de la persona con discapacidad, en relación con otras actividades, de un lado; y como 

limitación de su extensión, o sea, la programación anticipada de la duración máxima y, por tanto, 

de la finalización de los procesos de apoyo a la actuación y toma de decisiones. 

El tiempo dedicado al aprendizaje de cultura y de conocimientos, a los refuerzos escolares 

y al aprendizaje y la corrección de conductas entra en conflicto simplemente físico con el tiempo 

necesario para asistir a clase, para estudiar, para el ocio y, en general, para vivir y convivir. No 

siempre disponemos del tiempo necesario para todo. incluso puede haber conflicto entre las propias 

actividades formativas. En todo proceso de integración y normalización, culturización e instrucción 

científica son ambos necesarios y deben ser por lo tanto compatibles, pero, en una hipotética situación 

de conflicto temporal entre ellos (una disyuntiva que parece bastante artificial, por lo demás), 

tampoco podemos olvidar que la cultura es más útil y más necesaria a las personas con discapacidad 

intelectual que la instrucción; entre otras razones porque los déficit culturales y de convivencia 

social son más difíciles de recuperar en la edad adulta que los de adquisición de conocimientos, y 

además provocan pérdidas permanentes de autonomía personal y de autoconfianza. 

No se trata de aceptar acríticamente cualesquiera tradiciones ni de acogerse a un costumbrismo 

simplista, ni tampoco de rechazar de antemano ideas o ideologías transformadoras de la sociedad 

o propiamente contraculturales (en el sentido que aquí se usa, la contracultura no es sino una 

forma más de cultura humana); menos aún se trata de olvidar el principio básico, ya citado, de 

que la discapacidad no es tanto el déficit de una persona como la interacción de sus particulares y 

legítimas diferencias con la falta de un diseño verdaderamente universal e inclusivo de los espacios 

y los servicios comunes. pero, una vez sentado que la persona con discapacidad está tan obligada 

como las demás a dar los pasos y realizar los esfuerzos de convivencia necesarios, en cuanto no sean 

incompatibles con su discapacidad, de lo que verdaderamente se trata es de decidir si es cierto o no 

que los mayores obstáculos a los que se enfrenta la persona con discapacidad no son ni han sido 

nunca de falta de “sabiduría” o de ciencia o de técnicas laborales, sino de marginación cultural. si 

las últimas barreras a que se están enfrentado hoy día, una vez conseguida (al menos en teoría) la 

integración escolar y laboral, son las que tienen su base en prejuicios netamente culturales, tales 

como la negación a que, con el apoyo necesario, ejerzan el control económico sobre sus bienes o 

formen su propia familia. 

supeditar la práctica de la autonomía por parte de las personas con discapacidad a la previa 

adquisición por ellas de las habilidades necesarias para actuar con plena competencia social, o 

retrasar el momento de respetar su criterio personal hasta que demuestren que pueden actuar sin 

errores, es andar en un círculo vicioso. prolongar una formación que sea previa e incompatible 

con la práctica de la autonomía hasta que dicha formación deje de ser necesaria, porque la persona 
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con discapacidad ya haya aprendido a hacer las cosas bien es un puro error de planteamiento. la 

actuación en forma disfuncional es consustancial a la persona con discapacidad, no un periodo 

transitorio de su vida. la adquisición de ámbitos de autonomía personal y la posibilidad de exigir 

el respeto de los demás al criterio propio son derechos humanos, que no están condicionados a un 

umbral de capacidad mínima. 

con escasas excepciones, todos los padres y muchos educadores, de todas las épocas, hubieran 

deseado elegir ellos el momento en que sus hijos o alumnos ya están suficientemente preparados para 

adoptar decisiones sobre su propia vida, pero ninguna generación ha aceptado semejante limitación 

-y tampoco la aceptarían para sí quienes propugnan la necesidad de aplicarla a las personas con 

discapacidad-. la única razón por la que esas personas con discapacidad han admitido que otros 

controlen su vida adulta es porque han carecido de armas eficaces en esa contienda, que ni siquiera 

perciben como tal. 

y, si la culturización, la formación, la educación, la corrección de conductas y, en general, la 

atención a la dependencia necesitan ser limitadas en el tiempo, también y por las mismas razones, 

ciertos apoyos necesitan de un límite temporal. No, en ningún caso, cuando sean solicitados, 

autónomamente, por la persona con discapacidad; y no demasiado, cuando se limiten a supervisar, 

discreta y respetuosamente, su actividad, facilitando su autonomía y ampliándola. pero sí deben ser 

limitados y con rigor, cuando forman parte, como generalmente ocurre, del proceso de educación o 

formación, como un instrumento más del mismo (como suelen ser utilizados). 

avances ideológicos, meTodológicos, legales… y su Reflejo en 

las PeRsonas con discaPacidad inTelecTual 

“A menudo se presentan nuevos modelos como cambios radicales o cambios 

de paradigmas. Dicho enfoque sirve para descartar la experiencia previa más 

que para construir sobre ella. Creemos que a la evolución de servicios y a poyos 

para personas con discapacidad intelectual le será mas útil el desarrollo de 

organizaciones abiertas de mente cuyos miembros tengan un deseo de aprender 

de la experiencia pasada, junto a la disposición de abrazar el cambio y las 

nuevas ideas”. (robertson et al., 2008) 

los paradigmas y definiciones sobre discapacidad han evolucionado en los últimos años, de una 

manera vertiginosa, aunque no siempre estos cambios han tenido reflejo en la vida cotidiana de las 

propias personas con discapacidad, en el ordenamiento legal al respecto, o en la configuración de 

los servicios y sistemas de apoyo. 
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Tal como indican Jiménez lara y Huete garcía (2010), a grandes rasgos se puede resumir la 

relación entre concepto de discapacidad y su correspondiente diseño de recursos y actuaciones, en 

tres grandes constructos: 

1.	 El arquetipo del sometimiento. la explicación de la condición de discapacidad se relaciona 

con elementos míticos. las respuestas sociales se dirigen a ocultar (o suprimir) algo que 

se percibe como una desviación indeseada. las personas con discapacidad se encuentran 

aisladas y en una posición de inferioridad y rechazo. 

2.	 El paradigma médico. la explicación sobre la condición de discapacidad se relaciona con 

elementos biológicos. las respuestas sociales se centran en la rehabilitación. las personas 

con discapacidad son objeto pasivo de actuaciones tecnificadas, que se programan sin 

tener en cuenta sus preferencias y deseos. 

3.	 El modelo social. la explicación de la condición de discapacidad tiene que ver con elementos 

relacionales. las respuestas sociales persiguen la equiparación de oportunidades, la no 

discriminación y la remoción de las barreras que limitan la participación. las personas 

con discapacidad son sujetos de derechos. 

de esta forma, y aunque “es posible encontrar en la actualidad pruebas de la coexistencia de estos 

tres grandes paradigmas, las sociedades avanzadas caminan hacia una generalización de la perspectiva 

social (de derechos) en todos los órdenes de la vida” (Jiménez, a. y Huete, a. 2010: 139). 

desde la década de los 60 del siglo pasado en Estados Unidos (y los 70 en el reino Unido) 

hasta hoy, el Movimiento de Vida Independiente se presenta como el fenómeno más avanzado 

respecto a la lucha por los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad. Tomaremos por 

tanto este movimiento como primera referencia sobre el desarrollo de la autonomía personal como 

elemento clave. la filosofía de este movimiento es de enunciación simple: independencia funcional 

y protagonismo de las personas con discapacidad en los asuntos que les conciernen: “nada para 

nosotros sin nosotros”, es su lema. 

la capacidad transformadora del modelo social de la discapacidad y su movimiento 

correlativo (el de vida independiente) es, a priori, enorme. desde nuevos sistemas de apoyo basados 

en las necesidades y prioridades individuales (como la asistencia personal), hasta grandes desarrollos 

normativos encaminados a garantizar la igualdad de oportunidades y la no discriminación, como 

lo es la convención de derechos de las personas con discapacidad, que tal como reconoce la 

propia oNU: supone la materialización de una reivindicación antigua y sostenida del movimiento 

asociativo de la discapacidad, presentada a las instancias internacionales con la intención de avanzar en 

el reconocimiento de la sociedad en general sobre las aspiraciones, demandas e inquietudes de las personas 

con discapacidad y sus familias. (oNU, 2008). 

reconociendo, como decimos, dicha capacidad transformadora, y augurando el papel cada 

vez más protagonista del modelo social y en general de los movimientos de vida independiente 
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en el presente y futuro de las personas con discapacidad en el mundo, debemos reconocer dos 

elementos que, de alguna manera, han ido quedando un tanto al margen de su discurso: 

1.	 El papel de las instituciones (incluyendo en ellas la familia, los recursos públicos y privados 

de apoyo, los sistemas de protección económica, etc…) y su reorganización en base a las 

nuevas ideas, ya que hasta la fecha, permanecen por lo general configuradas y organizadas 

en base puramente a diagnósticos (modelo médico). 

2.	 la respuesta que, sobre sus propios fundamentos, los movimientos de vida independiente 

ofrecen en la actualidad a las personas con discapacidad intelectual, la cual es, cuanto 

menos, frágil. según se argumenta en un documento clave relacionado con este 

movimiento en España denominado indicadores de Vida Independiente (IVI) para 

la evaluación de políticas y acciones desarrolladas bajo la filosofía de Vida Independiente: 

“en ausencia de autonomía moral, como en el caso de los niños y niñas, o en algunos casos 

de diversidad funcional intelectual o mental, la gestión de la asistencia personal recaerá en 

los padres, madres, tutores designados por sentencia judicial o persona elegida por la PDF” 

(centeno a., lobato m., romañach J.; 2008: 20). 

El reconocimiento de que la discapacidad tiene un origen o explicación social, pone el foco 

de atención en el entorno habitual de las personas con discapacidad. Este hecho en el caso de la 

discapacidad intelectual resulta fundamental, ya que sitúa a la familia como agente clave en la 

configuración actual de la discapacidad intelectual como hecho social (en la configuración de la 

discapacidad y en la transformación pendiente). de la misma forma, y siguiendo con la visión 

social de la discapacidad, los proveedores de recursos, sistemas, profesionales e instituciones de 

apoyo –dependiendo de su configuración– determinarán los resultados funcionales de las personas 

a las que se dirigen, como ya en los años 70 identificaron los promotores del movimiento de 

Vida independiente en Estados Unidos. El entorno de la persona con discapacidad por tanto es 

importante según el modelo social, no sólo por los recursos de apoyo que puede disponer, sino 

por su influencia en la configuración de la propia discapacidad, influencia que puede resultar 

liberadora, pero también opresora: “Las interacciones de los miembros de la sociedad con las personas 

con discapacidad intelectual (y/o psiquiátrica) muchas veces son las que limitan la autonomía y el 

autoconcepto de estas personas” (diaz, E.; 2010: 125). 

El movimiento de Vida independiente y su marco, el modelo social, que han sido muy eficaces 

en el plano comunicativo y en el impacto normativo en los últimos tiempos, permanece muy a la 

zaga en los desarrollos específicos viables de promoción de autonomía personal en discapacidad 

intelectual, que por otra parte han tenido más recorrido en el plano académico que en el práctico, 

con desarrollos puntuales, buenas prácticas y programas cada vez menos excepcionales. 

la preocupación por la promoción de la autonomía personal en personas con discapacidad 

intelectual no es un tema novedoso. de hecho, se podría argumentar que en este terreno es en el 
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que se han producido avances más claros y constantes a nivel internacional en los últimos 20 ó 30 

años, con contribuciones destacadas desde España. 

sin ir más lejos, el origen del concepto de normalización, así como su desarrollo y aplicación 

vinculada a la promoción de las personas con discapacidad, ha contado con grandes aportaciones 

desde la reflexión en torno a personas con discapacidad intelectual. se podría decir incluso que, 

como el ave fénix, el concepto de normalización parece remontar el vuelo y adquirir una nueva 

vitalidad vinculándose como fundamento ideológico al modelo social, aludiendo a la necesidad de 

normalizar el entorno, de forma que no discrimine a las personas (palacios, 2008: 146 y ss). 

sin ánimo de exhaustividad, sería preciso aludir a otros avances importantes desde la óptica 

de la discapacidad intelectual; así, las aportaciones de la asociación americana de retraso mental 

(hoy asociación americana de discapacidad intelectual y del desarrollo) en la conceptualización 

de la discapacidad intelectual y el modelo de calidad de Vida, resultan también de interés. En 

ellos, si bien autonomía personal o autodeterminación no son principio fundamental, sí figuran 

entre los elementos clave1. 

Existen además algunos desarrollos metodológicos que utilizan la autonomía personal como 

objeto principal, y aunque han demostrado resultados positivos en experiencias puntuales, su 

generalización o extensión es relativa en ámbitos anglosajones y escasa en España. destacaremos 

de entre ellos: el denominado modelo funcional de la autodeterminación (Wehmeyer, 2001) y 

el de la planificación centrada en la persona (pcp), que podría considerarse como uno de los 

sistemas más atrevidos para el desarrollo de la autonomía personal en personas con discapacidad 

intelectual. Junto a ellos, existen en España diversas experiencias prácticas de entrenamiento en 

autonomía personal, usualmente basadas en viviendas, promocionadas por diversas organizaciones 

de base familiar, como las de fUNdoWN en murcia, amica en cantabria, o proyecto aura en 

Barcelona. 

las dificultades para la promoción de la autonomía personal en personas con discapacidad 

intelectual, por tanto, no hay que buscarlas tanto en una ausencia de sustrato ideológico ni 

metodológico, como en una falta real de oportunidades de aplicación, muy relacionada a su vez 

con la falta de confianza real en que las personas con discapacidad intelectual pueden conquistar 

importantes ámbitos de autonomía personal. las causas sin duda hay que buscarlas –siguiendo el 

modelo social de la discapacidad– en el entorno legal, social e institucional; el problema por tanto 

“no se encuentra tan relacionado con los valores que se postulan, ni con las herramientas que se prevén 

en aras de su realización, sino más bien con el hecho de que, dichas herramientas, o no se aplican, o 

se aplican de manera diferente a las personas con discapacidad (….) una de las principales tareas del 

Derecho en lo relativo a esta cuestión es lograr que las sociedades sean conscientes de la contradicción 

entre los valores que profesan y su aplicación –o mejor dicho su falta de o incorrecta aplicación– en el 

contexto de la discapacidad” (de asís, r.; Bariffi, f.; y palacios, a.; (2007): 33). como ejemplo de 

Ver schalock, r.: (2009). 1 
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ello se puede mencionar el del Empleo con apoyo que, si bien ha demostrado eficacia real para 

la inserción laboral de las personas con discapacidad intelectual, su aplicación choca a diario con 

marcos normativos ausentes o incoherentes, cuando no con una flagrante falta de recursos técnicos 

y económicos que faciliten su aplicación masiva. 

algunas evidencias y ResulTados sobRe auTonomía PeRsonal en 

PeRsonas con síndRome de down en esPaña 

… una imagen muy generalizada de las personas con síndrome de Down que 

podríamos denominar como la de ‘los eternos adolescentes’. Tanto familias, 

como profesionales, como las propias personas con síndrome de Down asumen y 

están cómodos en una especie de construcción de la realidad en la que el futuro 

está por edificar, y en el que caben las expectativas y planes de futuro propios de 

quien no es aún persona adulta, independientemente de la edad que se tenga. 

(down España, 2002) 

la Encuesta de Discapacidad, Autonomía Personal y Situaciones de Dependencia (EDAD 2008), 

realizada por el instituto Nacional de Estadística (iNE) nos permite conocer cierta información 

sobre la población española con síndrome de down de 6 o más años residente en hogares, que 

asciende aproximadamente a 34.000 personas, el 60% de ellas varones. 

la fiabilidad y precisión de los datos proporcionados por la Edad para grupos relativamente 

pequeños como la población con síndrome de down, en un tema concreto como es la autonomía 

personal, es muy escasa. sin embargo, se pueden obtener algunas pistas; en concreto, hemos extraído 

información para la población de edad comprendida entre 15 y 60 años. 

El 98% recibe cuidados personales, y de estos casos en 9 de cada 10 son prestados por 

personas que residen en el mismo hogar, con un promedio de horas de apoyo diario de 11 horas 

aproximadamente. las principales actividades para las que se prestan estos apoyos son vestirse, 

comer, asearse y hacer compras. 

El 40% recibe algún tipo de prestación económica, la mayoría de ellos no contributivas, 

por un importe medio de 3.673 euros al año. El 6,79% de los que están en edad laboral, estaba 

trabajando, la mayoría en centros Especiales de Empleo u organizaciones vinculadas. El resto 

permanecía en situación inactiva. 

El 24% reconoce que no tiene amigos y el 62% reconoce tener pocas o ninguna oportunidad 

para hacer nuevas amistades habitualmente. El 84% vive en el domicilio de sus padres. El 55% 

reconoce utilizar el transporte público, 2/3 de ellos sin dificultades de acceso, aunque sí de 

orientación en más de la mitad de los casos. 
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El 92% no ha realizado actividades culturales, recreativas o de ocio en los 14 días previos 

a la realización de la encuesta. la primera actividad a la que dedican su tiempo libre es Ver TV o 

dVd en el 78% de los casos. al 22% le gustaría viajar, pero dice no poder hacerlo por causa de 

discapacidad. 

El 54% dice tener buena o muy buena salud, y el 96% no ha tenido accidentes en los últimos 

12 meses. El 27% pertenece a una oNg por causa de discapacidad. 

una PRoPuesTa PRogRamáTica PaRa las insTiTuciones dedicadas 

a PResTaR aPoyo a las PeRsonas con discaPacidad inTelecTual 

Las personas con discapacidades físicas, sensoriales (sordera y ceguera) 

y/o psíquicas (discapacidad intelectual y enfermedad mental) 

experimentamos ya en estos momentos una cierta igualdad formal; 

sin embargo, desde los hechos más cotidianos a los menos evidentes, 

observamos una constante que rodea nuestras vidas: las personas que 

tenemos algún tipo de discapacidad percibimos que, con demasiada 

frecuencia aún hoy, vivimos una verdadera desigualdad real en 

las distintas esferas de nuestras vidas en comparación al resto de 

ciudadanas y ciudadanos. (arnau, s., 2003) 

las asociaciones y otras entidades podrían y deberían limitar su función a la solidaridad y convivencia 

entre los familiares y las propias personas con discapacidad, a la reivindicación social y jurídica, al 

apoyo mutuo y hasta a la exposición de legítimo orgullo y autoafirmación. No serían en ningún 

modo centros prestadores de servicios, algo siempre complicado, por el excesivo protagonismo que 

la práctica nos enseña que tal actividad adquiere en el seno de las entidades, y no estarían por tanto 

limitadas a las personas que pueden “servirse” de ellas sino abierto a la totalidad del colectivo. 

No obstante: dado que es una realidad que tal situación no es aún la actual, al menos respecto 

de la promoción de la autonomía personal y la formación profesional especializada; dado que 

las propias leyes prevén la participación protagonista de las organizaciones representativas de la 

discapacidad; y que aún estamos a tiempo de construir (o, en su caso, de reforzar) esos objetivos 

puramente asociativos señalados en el párrafo anterior; cabe hacer planteamientos basados en tal 

realidad, al menos mientras efectivamente subsista. 

por lo demás, la vida y la actitud de las familias es más difícil de regular que la de las 

instituciones, pero tampoco podemos olvidar que son aquellas las que fundan, dirigen y controlan 

a éstas. 
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En consecuencia, y atendiendo también a otras funcionalidades de las citadas instituciones, 

se propone para ellas el siguiente ideario: 

1.	 Toda entidad dedicada a las personas con discapacidad intelectual, cualquiera que sea su 

naturaleza o forma jurídica, debe hacer de la promomción de la autonomía personal su 

objeto principal, así como la normalidad de la vida familiar y su eficacia en la educación, 

la culturización y el respeto a la personalidad y criterios propios de las personas con 

discapacidad, la coherencia estratégica, la capacidad integradora y reivindicativa y la 

eficacia de la propia entidad y del movimiento asociativo a que esté vinculada, todo ello 

en aras al mejor cumplimiento de los fines anteriores. 

2.	 Toda persona vinculada a la entidad o usuaria de los servicios y actividades que en ella 

se desarrollen podrá ser compelida a aceptar expresa y públicamente su adhesión a estos 

objetivos y su compromiso personal a colaborar en su cumplimiento. 

3.	 la promoción de la autonomía personal es el objetivo prioritario e inspirador de todas 

las demás actividades de la entidad, de manera que todas ellas deben ser diseñadas y 

controladas en la forma en que mejor lo favorezcan y aseguren, de modo que, en 

ningún caso, se iniciarán ni se mantendrán operativos otros servicios o actividades que 

menoscaben, ahora o en futuro, la autonomía de las personas con discapacidad, incluso 

individualmente considerada. los servicios de atención a las situaciones de dependencia, 

incluidos los de apoyo escolar y formación pre-laboral y laboral, son secundarios y están 

supeditados a los de promoción de la autonomía de cada persona, con los que no deben 

entrar en competencia, ni de medios ni de disponibilidad personal. serán subsidiarios de 

los servicios de atención ofrecidos por la comunidad y de los medios con los que cuente 

la propia persona con discapacidad y su familia y se prestarán en condiciones de máxima 

normalización. 

4.	 los servicios y actividades de implicación familiar y de promoción del movimiento 

asociativo son igualmente secundarios y dependientes del objetivo primario de la 

promoción de la autonomía personal, y están equiparados a los de atención a las situaciones 

de dependencia. 

5.	 Todos los servicios y actividades desarrollados por las entidades dedicadas a las personas 

con discapacidad intelectual destinados a ellas deben estar diseñados de modo que: 

Establezcan las razones de la compatibilidad, oportunidad y eficacia del servicio con las 

demás actividades de la entidad y de la vida de la persona con discapacidad, y la forma en 

que favorece su autonomía personal. 

6.	 las entidades deben arbitrar mecanismos para contrastar el cumplimiento de los principios 

antes señalados, en todas y cada una de las actividades que tengan implantadas; diseñando 

y llevando a la práctica procesos de revisión de tales actividades, si fuera preciso, o dando 

los pasos necesarios para abandonarlas y sustituirlas por otras, en su caso. 
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7.	 El mecanismo de los apoyos a la toma de decisiones y la realización de actos concretos 

por parte de las personas con discapacidad intelectual deberá intentar una intervención 

mínima, tan discreta y en segundo plano como sea posible y legalmente se permita. cuando 

corresponda, por las características del apoyo, señalará su duración máxima y las técnicas 

y plazos necesarios para retirarlo y respetará los criterios y preferencias de la persona que 

lo recibe, incluso aunque los considere erróneos o perjudiciales, pero podrá ser negado 

cuando la persona llamada a prestarlo considere los hechos o decisiones de la personas con 

discapacidad gravemente perjudiciales a su salud, seguridad o intereses, pudiendo poner 

tales actuaciones en conocimiento de las personas o instituciones legalmente responsables 

de protegerlas. deberá en todo caso evitar generar nuevas dependencias personales, hacia 

la persona que presta el apoyo, la intromisión excesiva y sobre todo la ilegítima en la 

privacidad, la intimidad y la imagen pública de la persona con discapacidad y la expresión 

pública o incluso en ámbitos restringidos de críticas o recomendaciones que expresen 

innecesariamente a los demás las carencias de la persona que recibe el apoyo. 

el PRoyecTo aPdi como PlanTeamienTo de invesTigación e 

inTeRvención 

Para conceptualizar y definir la discapacidad y la deficiencia 

satisfactoriamente, es necesaria una investigación ética. (Vehmas, s., 2004) 

El proyecto apdi es una iniciativa de down España, que pretende ofrecer un análisis científico, 

esto es basado en método de investigación, sobre los resultados que las personas con síndrome de 

down en España han alcanzado en cuanto a autonomía personal. El proyecto apdi se plantea en 

relación con el llamado paradigma social de la discapacidad (o de la autonomía personal, o de la vida 

independiente), que explica la condición de discapacidad en base a elementos relacionales, ubicando 

así el epicentro de la discapacidad en la propia sociedad. desde esta perspectiva, las respuestas 

sociales que persiguen la equiparación de oportunidades, la no discriminación y la remoción de 

las barreras que limitan la participación autónoma, se diseñan desde el respeto a las personas en la 

educación, en el empleo y en la vida ciudadana. las personas con discapacidad son, de esta manera, 

sujetos de derechos. 

El proyecto apdi se basa en los siguientes postulados sobre autonomía personal y 

discapacidad intelectual: 

•	 supremacía de la intimidad, prioridades, opiniones, preferencias, decisiones y actuaciones 

de las personas con discapacidad respecto a su propia vida. 

•	 intervención mínima necesaria en cantidad (diversidad de actividades), frecuencia 

(repetición de series) y extensión (duración en el tiempo). 
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•	 aplicación de análisis de coste-beneficio de las intervenciones para las personas con 

discapacidad, utilizando como estándar de medición la población general, incluyendo la 

valoración del coste de oportunidad. 

•	 reducción de los recursos y sistemas de apoyo específicamente construidos para 

prestar apoyo a las personas con discapacidad a una realidad excepcional (esto es, de 

excepción) dado que, independientemente de su idoneidad, generan indefectiblemente 

discriminación por discapacidad y menoscabo en la dignidad personal. 

El proyecto apdi se basa en un análisis para el cambio, e implica dos grupos de actividades 

diferenciados, sucesivos e interdependientes. El primero de los pasos consiste en la realización de un 

estudio mediante técnicas de investigación social que permita medir la situación real respecto a la 

autonomía personal de las personas con discapacidad intelectual en la actualidad, sobre la base de 

los principios ideológicos (postulados) del proyecto. Una ver realizado este análisis y sus resultados, 

el segundo paso o grupo de tareas consiste en construir un modelo de autonomía con apoyo que 

permita acercar la intervención de los recursos de apoyo (entidades, familias y otras redes de apoyo) 

a las necesidades reales detectadas. 

El proyecto apdi por tanto busca contribuir a una transformación de los usos y costumbres 

(tradicionales o no) relacionados con las personas con discapacidad intelectual desde una óptica 

integral. Es por tanto una iniciativa que va más allá de la descripción de una situación. 

El proyecto apdi pretende medir empíricamente el nivel y calidad de autonomía personal 

de las personas con discapacidad intelectual, en contraste con la población general, y formular un 

modelo de autonomía con apoyo para su implantación a gran escala. para ello, se han fijado los 

siguientes objetivos de investigación: 

•	 analizar la repercusión real de los modelos actuales de intervención y apoyo en personas 

con discapacidad intelectual en autonomía personal, calidad de vida y uso de recursos del 

entorno. de forma específica: relaciones interpersonales, sentimientos, estado de ánimo 

y uso de recursos comunitarios. 

•	 analizar las motivaciones y expectativas respecto a autonomía personal de las personas 

con discapacidad intelectual y las personas de su entorno: familias, profesionales, etc. 

•	 Verificar la adecuación de las actuaciones y ponerlas en contexto, obteniendo evidencias 

acerca de su impacto y efectividad en autonomía personal, e identificar los elementos 

clave para su éxito. 

•	 proporcionar elementos para la posible implantación por otras administraciones y/o 

entidades de programas que promocionen autonomía personal efectiva. 

•	 fomentar la cooperación entre entidades prestadoras de servicios sociales y organizaciones 

de voluntariado, para el desarrollo de actividades complementarias. 
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pretendemos que las propias personas con discapacidad intelectual, como reales expertos, 

se constituyan en informantes principales sobre su realidad y necesidades respecto a autonomía 

personal. para ello, prevemos utilizar una metodología plural y participativa, que integre los 

principales instrumentos y herramientas necesarios para el desarrollo de una investigación social 

con las características particulares que puede tener el estudio de un colectivo específico. 

la metodología combinará análisis de fuentes secundarias, técnicas de análisis cuantitativo 

(aplicación y explotación de cuestionarios) y técnicas de análisis cualitativo (entrevistas y grupos de 

discusión). consideramos que esta triangulación de las técnicas de investigación social cuantitativas 

y cualitativas es fundamental para alcanzar los objetivos planteados en el estudio. 
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Resumen 

la autodeterminación es una meta posible para las personas con síndrome de down y así ha sido refrendado 

por la investigación. sin embargo, con frecuencia estas personas reciben escasas oportunidades del entorno 

para participar en actividades elegidas por ellas, identificar y alcanzar metas acordes a sus competencias y 

preferencias, ser conscientes de sus fortalezas y debilidades, etc. por tanto, se precisan contextos educativos 

que ofrezcan oportunidades para que adquieran las destrezas que les permita tomar decisiones, resolver 

problemas y regular sus conductas de cara a conseguir sus sueños y aspiraciones. En este punto, la familia 

juega un papel clave. Educar en autodeterminación ante todo supone un cambio de actitud, exige el 

reconocimiento del hijo/a con síndrome de down como un otro al que se puede educar respetando sus 

preferencias, y haciéndole protagonista de su proceso vital y de su destino. En este trabajo, se analiza, desde 

el Enfoque centrado en la familia, cómo los estilos educativos de los padres pueden contribuir al logro de 

una mayor autodeterminación de sus hijos/as y se presentan algunas pautas o propuestas (davis y Wehmeyer 

o abery) que guíen las actuaciones de la familia hacia el logro de esta importante meta educativa. 

Palabras clave: autodeterminación, síndrome de down, estilos educativos, Enfoque centrado en la familia 
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1. inTRoducción 

Entendemos por autodeterminación la conducta volitiva que lleva a la persona a actuar como el 

principal agente causal de su vida y a hacer elecciones y tomar decisiones respecto a la propia calidad 

de vida sin influencias o interferencias externas innecesarias (Wehmeyer, 2006). Esta importante meta 

no puede promoverse adoptando un enfoque unidimensional centrado sólo en las capacidades de la 

persona sino que se precisa de un contexto familiar seguro, que apoye y que ofrezca oportunidades 

para el desarrollo de dichas capacidades (peralta, 2006). las personas con síndrome de down 

pueden tener limitaciones funcionales y/o cognitivas a la hora de tomar decisiones complejas y de 

ejercer su autodeterminación, por lo que necesitarán apoyos externos. Evidentemente, las familias 

tienen un papel central en la provisión de dichos apoyos pero, por su parte, requieren de cierta 

ayuda que les permita cumplir con sus funciones y roles como principal contexto en el desarrollo de 

las habilidades de autodeterminación de sus hijos/as. 

El objetivo de esta comunicación es analizar, desde el Enfoque centrado en la familia (en 

adelante Ecf), cómo las actuaciones adecuadas de los padres (y también de los demás miembros 

familiares) pueden contribuir al logro de una mayor autodeterminación de sus hijos/as con síndrome 

de down. para ello, se ha estructurado el trabajo en torno a tres ejes: (1) considerar el impacto 

de la discapacidad en la familia y revisar la interpretación que los profesionales hacen sobre dicho 

acontecimiento, (2) Examinar la interacción familia-profesionales a la luz del Enfoque centrado en 

la familia (Ecf), y (3) proponer pautas de intervención en el entorno familiar para el desarrollo de 

la autodeterminación de sus hijos/as con síndrome de down. 

2. imPacTo de la discaPacidad en la familia 

En el estudio de las reacciones familiares ante el hecho de tener un hijo con discapacidad se puede 

adoptar una perspectiva histórica y cultural (ferguson, 2002; pelchat y lefebvre, 2004; russell, 

2003). así, entre los años 1820 y 1910, y coincidiendo con la progresiva especialización de las 

profesiones médica y educativa, la culpa moral sobre la discapacidad ha recaído en los padres. más 

tarde (1920-1980), se asume una conexión intrínseca y dañina entre el nacimiento de un niño con 

discapacidad y la patología familiar, es decir, la discapacidad en sí misma daña “inevitablemente” 

a las familias y las convierte en familias patológicas. de este modo, se ha considerado que este 

acontecimiento, el nacimiento de un niño con discapacidad, genera inexorablemente en los padres 

una serie de actitudes negativas de culpa, negación, enfado, desplazamiento y dolor, así como 

múltiples efectos disfuncionales entre los que están el aislamiento social, la falta de cohesión marital 

o la disrupción de roles. 

sin embargo, en la actualidad, y coincidiendo con la nueva conceptualización de la 

discapacidad, la aparición de psicología positiva, las políticas de inclusión, la nueva filosofía de los 
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servicios y los sistemas de apoyos que de ellos se derivan, el movimiento hacia la autodeterminación 

personal así como con el propio cambio en la configuración de las familias, entre otros factores, se 

ha propiciado que la visión sobre las reacciones de las familias ante el nacimiento de su hijo/a con 

síndrome de down evolucione hacia interpretaciones más positivas. Esta nueva visión sustituye 

poco a poco las interpretaciones anteriores tremendamente negativas según las cuales el nacimiento 

de un niño con discapacidad es un suceso trágico (ferguson, 2002) que exige que los padres pasen 

por una etapa de duelo ante la pérdida del hijo ideal (Harry, 2002). 

con independencia del análisis histórico y cultural que puede hacerse sobre la percepción de la 

discapacidad en la familia, parece existir un acuerdo casi universal en considerar que la llegada de un 

hijo/a con síndrome de down es un acontecimiento estresante que se manifiesta de diferente forma 

a lo largo del ciclo vital. por tanto, genera una serie de demandas y retos en las familias que varían 

en función de las etapas del desarrollo: nacimiento, edad preescolar, edad escolar, adolescencia, vida 

adulta. 

sin negar la existencia de estas demandas cognitivas, sociales, económicas, físicas y emocionales 

que genera en las familias una situación de discapacidad y el consiguiente “desgaste” asociado, la 

investigación durante los últimos años ha estado centrada en documentar aquellos aspectos positivos 

que las propias familias encuentran en sus vidas y que, solo recientemente, se han considerado 

objeto de estudio empírico. Esta visión positiva fundamentalmente asume la coexistencia de efectos 

negativos (como la tristeza o la pérdida de percepción de control) pero también, de efectos positivos 

(como el enriquecimiento de los valores o el fortalecimiento de los lazos familiares). a este respecto, 

la investigación constata que existe un ajuste y un bienestar general parecido en familias de personas 

con discapacidad y familias de personas sin discapacidad (russell, 2003). son muchas las familias 

que afrontan de manera efectiva y positiva las demandas adicionales generadas por la paternidad de 

un hijo/a con discapacidad (Krauss, 1993). Es decir, se ha pasado de una interpretación patológica 

de la reacción familiar ante la discapacidad a una interpretación adaptativa que subraya las vivencias 

positivas y la existencia de estrategias de afrontamiento asociadas con la vivencia de una situación 

como ésta, como vamos a ver a continuación. 

3. el enfoque cenTRado en la familia (ecf) 

desde hace un par de décadas, los estudios genéricamente englobados bajo la rúbrica “impacto de 

la discapacidad en la familia” o “fortalezas familiares” adoptan el conocimiento acumulado sobre 

Resiliencia familiar y lo aplican a familias que tienen que enfrentarse a situaciones de discapacidad o 

enfermedad. El estudio de los factores de resiliencia permite entender por qué determinadas familias 

afrontan con éxito una vivencia como ésta y, además, salen fortalecidas de ella, y otras no, cayendo 

en estados de crisis (estrés o depresión). Variables como grado de cohesión familiar, existencia de 

un sistema firme de creencias, percepciones y elaboraciones positivas acerca de la discapacidad, 
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mantenimiento de roles y rutinas familiares, estatus socioeconómico medio/alto o disponibilidad 

de variedad de recursos en la comunidad o tipo y grado de discapacidad de sus hijos, parecen tener 

un papel explicativo significativo (Bayat, 2007; Knestrich y Kuchey, 2009). 

El reconocimiento del posible enriquecimiento que la llegada de un hijo/a con síndrome 

de down puede generar en la familia, el estudio de la resiliencia familiar (factores y estrategias de 

afrontamiento), así como avances en la investigación sobre calidad de vida familiar o la consideración 

de la discapacidad como un fenómeno social y ecológico, impulsan un enfoque de intervención 

profesional centrado en la familia que pasamos a presentar. 

Este enfoque, con frecuencia aplicado a etapas tempranas pero con grandes implicaciones 

para la atención a personas jóvenes y adultas con síndrome de down, supone un conjunto de 

principios, creencias y valores que otorga un papel esencial a las familias en la planificación, provisión 

y evaluación de los recursos disponibles para sus hijos con discapacidad y que, por tanto, respeta 

sus prioridades y decisiones. Tiene como objetivos primordiales el empowerment o capacitación de 

las familias y la mejora de la calidad de vida personal y familiar (Bruder, 2000; dunst, 2002; Espe-

sherdwindt, 2008). dos de las notas más características de este enfoque centrado en la familia son: 

(a) el establecimiento de una relación colaborativa entre familias y profesionales y (B) el desarrollo 

de oportunidades para la capacitación de las familias. 

(A) Relación colaborativa 

En cuanto al primero de estos elementos, son muchos los términos que se han usado en la 

literatura especializada para referirse a este tipo de relación: cooperación, colaboración, compromiso, 

participación, etc. y muchas las definiciones y modelos conceptuales que se han desarrollado sobre 

ella. Un ejemplo de estas definiciones es la que proponen summers y otros (2005), según la cual 

una relación colaborativa es una interacción de apoyo mutuo entre familias y profesionales, que se 

centra en satisfacer las necesidades del niño y de su familia y que se caracteriza por un sentido de 

competencia, compromiso, igualdad, comunicación positiva y confianza. 

las familias cobran un rol activo desde el primer momento del proceso y se convierten en 

colaboradores, a un mismo nivel, de los profesionales que les atienden, estableciendo una relación 

de igual a igual. El reconocimiento de esta igualdad es el primer paso para conseguir una relación 

verdaderamente colaborativa, en la que el lema es “padres como compañeros” (Parents as partners), 

lo que implica y exige por parte de los profesionales, el respeto tanto a sus valores culturales únicos 

como a su propio concepto de familia. 

sintéticamente, según Turnbull, Turnbull, Erwin y soodak (2006), las relaciones colaborativas 

entre profesionales y familias se caracterizan por 7 principios: comunicación abierta, competencia 

profesional, respeto, compromiso, igualdad, defensa de los derechos y confianza. 
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(B) Capacitación de las familias 

para propiciar la capacitación de las familias, algunos de los elementos fundamentales que la 

literatura ha considerado son los siguientes: 

a.	 las familias deberían desarrollar el conocimiento acerca de su liderazgo, de su capacidad 

para influir en la vida de sus hijos/as con síndrome de down (atribuciones internas, 

creencias de autoeficacia). 

b.	 las familias tendrían que ser conscientes y desarrollar dichas percepciones de control, 

además de sentirse capacitadas para ejercer su liderazgo en su vida diaria. 

c.	 los problemas de una familia para satisfacer sus necesidades, muchas veces, no se deben a 

que no tengan capacidad para afrontarlas sino a la falta de apoyo social y de oportunidades 

para adquirir o poner en práctica sus competencias. 

El objetivo de un Ecf es trabajar en esta dirección ya que “las familias que se sientan 

capacitadas y que confíen en su capacidad para influir en los servicios y en el desarrollo de sus 

hijos, son menos vulnerables a los resultados negativos y en cambio tienen un efecto positivo en la 

percepción de la calidad de vida familiar” (Bailey y otros 2006, p. 231). de hecho, la capacitación 

es un componente fundamental de la calidad de vida familiar, por lo que los apoyos deberían 

proporcionarse de modo que las familias puedan tener control sobre las condiciones y sucesos de sus 

vidas (schalock, 2004, p. 33). En definitiva, y coincidiendo con uno de los principios programáticos 

de este congreso, consideramos que las personas con síndrome de down y sus familias tienen el 

derecho pero también el deber de adquirir y salvaguardar su propia cultura familiar y vivir de 

acuerdo a esa cultura y a los recursos de su comunidad. 

Teniendo en cuenta estas bases, los modelos de intervención que adoptan un Ecf aportan a 

los profesionales estrategias en su trabajo con familias de personas con síndrome de down. En ese 

sentido, este tipo de enfoque propone considerar las fortalezas y cualidades familiares como punto 

de partida así como identificar las fuentes de apoyo, tanto formales como informales, de las que 

dispone la familia. y, sobre todo, el Ecf se preocupa por dar autoridad y capacitar a las familias para 

que sean cada vez más competentes, autosuficientes e independientes y adquieran un mayor control 

sobre sus vidas (básicamente, apoyarles en el desarrollo de sus habilidades de autodeterminación). 

Teniendo en cuenta estas premisas, el Ecf, tal y como se ha venido considerando, aparece 

como una filosofía y metodología apropiadas para la promoción de la autodeterminación de las 

personas con discapacidad, en el ámbito familiar. y, es más, resulta especialmente novedoso teniendo 

en cuenta que la mayoría de experiencias de intervención para el desarrollo de las habilidades de 

autodeterminación se centran en metodologías como la planificación centrada en la persona, que 

requieren inexorablemente la implicación y colaboración real de las familias en los procesos de 

autorregulación, inclusión y participación. 
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4. PRoPuesTas de inTeRvención PaRa el desaRRollo de la 

auTodeTeRminación en el conTexTo familiaR 

la investigación advierte de que los padres suelen dejar poco margen para fomentar la autonomía 

de sus hijos/as con síndrome de down (zulueta y peralta, 2008). En parte esto se debe a que 

proporcionan entornos muy estructurados y muestran un estilo de interacción excesivamente 

didáctico, directivo e intrusivo (gonzález-Torres, 2006; Hodapp y fidler, 1999), que no favorece 

el desarrollo de la conducta autodeterminada (grigal, Neubert, moon y graham, 2003). algunas 

familias subestiman las capacidades de sus hijos y se posicionan del lado de la sobreprotección. 

otras, en cambio, sobreestiman las capacidades y abruman a sus hijos con tareas que van más allá 

de sus posibilidades (peralta, 2008). ambos extremos resultan disfuncionales para la promoción 

de las conductas autodeterminadas de la persona con discapacidad. Un entorno familiar educativo 

debería caracterizarse por el establecimiento de normas y límites claros, a la vez que por la existencia 

de cierta flexibilidad para adaptarse a los cambios. 

En se sentido, por una parte, es crucial que las familias, siendo realistas, conozcan qué ámbitos, 

decisiones, acciones o tareas deberían depender del control personal de sus hijos con discapacidad 

y cuáles escapan de sus competencias. por otra parte, es fundamental que los padres permitan que 

sus hijos con di se arriesguen, cometan errores, fracasen y aprendan de sus fracasos. En definitiva, 

deben dejarles que experimenten la “dignidad del riesgo” y que tengan la oportunidad de vivirlo 

(geenen, powers, Hogansen y pittman, 2007; peralta, 2008; Wehmeyer, 1996). cuando a una 

persona se le niega la participación en experiencias significativas para ella, con los riesgos razonables 

que impliquen, se le impide tener una vida plena. 

se presentan a continuación algunas orientaciones o propuestas de formación para que la 

familia, fundamentalmente los padres pero también el resto de miembros, apoyen y promuevan la 

adquisición y el ejercicio de las habilidades de autodeterminación de sus hijos/as con síndrome de 

down. 

davis y Wehmeyer (1991) ofrecen los principios rectores sobre los que se puede vertebrar 

una propuesta de actuación familiar que oriente a los padres acerca de los principios y estrategias 

necesarios para apoyar a sus hijos/as con síndrome de down, en la consecución progresiva de esta 

importante meta: 

1.	 los padres deben de lograr un equilibrio entre la necesaria independencia y la suficiente 

protección. sus hijos/as han de tener la oportunidad de explorar su propio mundo. 

mientras haya límites obvios, los padres deben “dejar ir”, y esto nunca es fácil. 

2.	 los padres han de dar a entender a sus hijos/as que lo que dicen o hacen es importante, y que 

puede ser importante para otros. Esto implica permitirles asumir riesgos. pueden animar 

a sus hijos a hacer preguntas y a expresar opiniones. la participación en las discusiones y 

decisiones familiares es una buena oportunidad de aprender y practicar esto (por ejemplo, 

la planificación de las vacaciones). 
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3.	 la autoconfianza es un factor crítico en el desarrollo de la autodeterminación. los padres 

pueden hacer comprender a sus hijos que son importantes y que merece la pena emplear 

el tiempo con ellos. Es esencial que se sientan partícipes (autovalía) de las actividades y 

decisiones familiares o escolares. 

4.	 los padres tienen que afrontar las preguntas de sus hijos/as relacionadas con su discapacidad. 

lo importante es destacar el hecho de que cada uno es un ser único con sus propias 

capacidades y limitaciones y que se puede aprender a aceptarlas. 

5.	 los padres deben valorar las metas y objetivos de sus hijos/as y no centrarse sólo en los 

resultados o en el rendimiento. para ello, pueden modelar conductas que impliquen la 

organización y el planteamiento de metas. 

6.	 Es esencial que se favorezcan las interacciones sociales con otros niños y en contextos 

diferentes. 

7.	 los padres deben confiar en los puntos fuertes de sus hijos/as y tener expectativas realistas 

aunque también ambiciosas. los padres también pueden facilitar el aprendizaje de sus 

hijos/as tomando un papel más activo y evitando actividades que sólo conduzcan a la 

frustración. 

8.	 los padres han de proporcionar oportunidades a sus hijos/as para que asuman la 

responsabilidad de sus propias acciones, éxitos o fracasos. como educadores, deben dar 

razones del porqué de las cosas. cuando se dan razones de las peticiones se propicia que 

los hijos/as hagan suyas esas propuestas o actividades. 

9.	 Es fundamental no dejar al azar las oportunidades de hacer elecciones. cualquier ocasión 

es buena para que los hijos/as expresen sus preferencias, hagan elecciones (ropa, comida, 

tiempo libre) y éstas sean respetadas por los demás. 

10. los padres deben dar feedback positivo y honesto haciendo ver a sus hijos/as que todos, 

incluidos los propios padres, cometemos errores pero que pueden corregirse. Es importante 

hacerles comprender que no hay nadie que haga todo mal o todo bien y que siempre es 

posible buscar tareas, objetivos o metas alternativos que sean asequibles a las posibilidades 

de uno (principio de realidad) (szymanski, 2000). 

por otro lado, el “Currículo de Educación Familiar: Autodeterminación para jóvenes con 

discapacidad” (Self-determination for Youth with Disabilities: A Family Education Curriculum) de 

abery y otros (1994) pretende lograr que los jóvenes y adultos con discapacidad logren un mayor 

control sobre sus vidas dotando a sus familias de la información y capacidades necesarias para que 

les apoyen en el ejercicio de la autodeterminación. se dirige a familias con hijos con discapacidad 

y que viven en el domicilio familiar. Tiene una estructura modular (15 módulos) que abarca los 

conocimientos, estrategias y recursos necesarios para que las familias apoyen el desarrollo de la 

autodeterminación. El contenido de estos módulos se centra en los siguientes tópicos: 
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1. ¿Qué es la autodeterminación? 
2. crear un plan de futuro personal 
3. dirigir las reuniones familiares 
4. identificar valores y metas 
5. reconocer las oportunidades para hacer 

9. identificar metas y planes a corto y largo 
plazo 

10. resolver problemas 
11. resolver conflictos 
12. autodefenderse 

elecciones 
6. aumentar las oportunidades para hacer 

elecciones 

13. relación con los servicios y recursos de la 
comunidad 

14. participar en los sistemas políticos 
7. apoyar con información la posibilidad de 

elección 
8. perseverar en la elección tomada 

15. revisión de los conceptos clave, habilidades 
y estrategias para apoyar el desarrollo de la 
autodeterminación. 

los módulos varían en longitud y requieren una o dos sesiones de un par de horas. Un 

profesional actúa como facilitador y guía, modera las discusiones y planifica las actividades de 

acuerdo a las necesidades de las familias. la evaluación sistemática de este currículo demostró que 

las personas con discapacidad adquirían un grado de control personal significativamente mayor una 

vez que sus familias habían participado en este programa (stancliffe y abery, 2003). 

5. conclusiones 

consideramos imprescindible que los padres tengan percepciones y expectativas realistas sobre sus 

hijos/as con discapacidad y que aprendan estrategias específicas de apoyo dirigidas a potenciar su 

autodeterminación. cuando los padres reflexionan sobre sus creencias acerca de la discapacidad, 

sobre sus expectativas relativas al porvenir de sus hijos/as, o sobre sus miedos y esperanzas, están 

más preparados para acompañar a sus hijos/as sin sustituirlos en el reto que supone vivir la vida por 

uno mismo. 

la filosofía y metodología de intervención de un Enfoque centrado en la familia propone, 

a través de una relación plenamente colaborativa entre profesionales y familias y mediante la 

capacitación (empowerment) de estas últimas, el apoyo a las habilidades de autodeterminación 

de las propias familias. sólo cuando éstas obtengan un mayor control sobre sus vidas y sobre los 

servicios y recursos que reciben, serán capaces de promover las mismas habilidades en sus hijos/ 

as con síndrome de down, sin necesidad de recurrir a agentes externos o crear lazos dependientes 

de los profesionales. Esta capacitación puede aportar además a las familias un conocimiento más 

práctico en cuanto a las estrategias y medios a emplear para apoyar a sus hijos/as. 

siempre que los padres perciban la autodeterminación personal como una meta educativa 

deseable y apropiada tanto para ellas como para sus hijos/as, se implicarán en mayor grado en la 

consecución de este logro y, lo que es más, exigirán los necesarios recursos para que ellos desde sus 

casas puedan practicarla. 
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Resumen: 

cuidar el desarrollo de un hijo y educarlo en un contexto social inestable y sujeto a situaciones adversas es un 

gran desafío. Hay familias que todavía enfrentan el agravante de tener un hijo con alguna anormalidad, lo que 

puede generar más inseguridad y dudas en la tarea de educar. la inversión en investigaciones que fortalezcan el 

conocimiento teórico sobre prácticas educativas parentales se justifica ya que pueden contribuir a minimizar 

las adversidades con la elección de prácticas educativas más adecuadas. El objetivos de esta investigación es 

buscar identificar si hay relación significativa entre prácticas educativas parentales y creencias sobre prácticas 

parentales; también se verificó si la edad de los padres o la edad de los hijos influyen en la elección de las 

prácticas utilizadas con sus hijos con síndrome de down. El método utilizado tiene carácter descriptivo y 

correlacional, siendo una investigación transversal ya que analiza un momento específico. participaron de 

la investigación 34 madres o padres, con hijos con diagnóstico de síndrome de down de edades entre 3 

y 10 años, de diferentes niveles socioeconómicos. los instrumentos utilizados fueron: cuestionario socio 

demográfico, cuestionario de creencias parentales y cuestionario de prácticas Educativas parentales. los 

resultados señalan que la correlación entre creencias parentales y prácticas parentales, en esta muestra, 

presentó asociación significativa. En la correlación edad de los padres y edad de los hijos y prácticas Educativas 

parentales se observó que no tienen importancia las variables medidas, o sea, la edad paterna o materna y la 

edad de los hijos no son significativas para determinar el tipo de prácticas parentales elegidas. conclúyese 

que el contexto puede tener influencia directa en las prácticas educativas, pues es formador de creencias. la 

edad de los padres y la edad de los hijos no son determinantes en la elección de las prácticas educativas para 

la muestra. Existe una necesidad de inversión en nuevas investigaciones que amplíen la mirada sobre las 

prácticas parentales. 
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la tarea de cuidar un hijo y educarlo en un contexto social inestable y sujeto a situaciones adversas 

es un gran desafío. muchos obstáculos como la falta de recursos médicos adecuados, la escasez de 

escuelas de calidad, la violencia en las grandes ciudades, la ausencia de saneamiento básico en las 

regiones rurales, el desempleo, los cambios de valores sociales, entre otros, crean dificultades para 

que los padres puedan ejercer la paternidad de la forma como desearían. 

mientras, hay familias que todavía enfrentan el agravante de ser informadas de que su hijo tiene 

alguna anormalidad, como la deficiencia1 intelectual2 (di), lo que puede generar más inseguridad 

y dudas en la tarea de educar. En este momento es natural que toda la programación de los padres 

en lo que se refiere a la educación que darían a su hijo sea cuestionada. como educar un hijo con 

discapacidad intelectual? como permitir que tenga autonomía si puede no saber administrar los 

peligros? como decirle “no” a un hijo con discapacidad? ¿Qué prácticas educativas serían adecuadas 

si mi hijo es diferente de los demás? 

la familia es un universo complejo que puede organizarse de forma bastante distinta. las 

relaciones que se establecen en el contexto familiar influyen directamente en el desarrollo físico, 

cognitivo y emocional del niño. a pesar de la importancia de volverse padre y madre, muchas veces 

es el papel para el cual las personas están menos preparadas, no considerando los cambios que la 

llegada del hijo trae a la vida personal y conyugal, provocando modificaciones en el funcionamiento 

familiar, consecuentemente generando stress. 

muchos autores explican que el nacimiento de un bebé con alguna anormalidad, puede 

chocar a los padres, frustrar sus sueños, o desencadenar reacciones y sentimientos que interfieren 

en la interacción con el hijo (oliveira,2001; Klaus, et l, 2000; Buscaglia,1997, amaral 1995). se 

espera que los padres manifiesten sentimientos de angustia, desesperación, miedo y hasta rechazo 

en los primeros momentos, como parte del proceso de aceptación del bebé. la superación de estos 

sentimientos requiere tiempo y puede ser favorecida por una red de apoyo eficiente que de respaldo 

a la familia para enfrentar las dificultades que surjan. 

Klaus et al (2000) destacan que además de su propio torbellino emocional, los padres que 

tienen hijos con alguna discapacidad, precisan manejar las expectativas de aquellos que están a 

su alrededor, además de problemas de salud que el niño pueda presentar, generando más stress. 

para Buscaglia (1997), Klaus et al (2000), prado (2004), fiamenghi y messa (2007) entre otros, 

es fundamental un trabajo intensivo de apoyo y orientación a las familias con hijos especiales. los 

1  El vocablo deficiência puede ser entendido, respectivamente, en inglés y español “disability” y “discapacidad”. se refiere a la 
condición de la persona resultante de un impedimento (“impairment”, en inglés). El término “impairment” puede, por lo tanto, 
ser traducido como impedimento, limitación, pérdida o anormalidad en una parte (o sea, estructura) del cuerpo humano o en una 
función ( funciones fisiológicas) del cuerpo, de acuerdo con la clasificación internacional de funcionalidad, discapacidad y salud 
(cif), aprobada por la 54ª asamblea de la organización mundial de la salud el 22 de mayo del 2001. según la cif, las funciones 
fisiológicas incluyen funciones mentales. 
2  El término “deficiencia intelectual” se refiere al bajo funcionamiento cognitivo, y fue elegido para este trabajo entre las 
diferentes terminologías utilizadas por la comunidad científica en el área. actualmente, en cuanto al nombre de la condición, hay 
una tendencia mundial (brasileña también) de usar el término deficiencia intelectual, para referirse al funcionamiento del intelecto 
específicamente y no al funcionamiento de la mente como un todo, substituyendo así la terminología deficiencia mental.  sassaki 
(2005). 
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autores señalan que el envolvimiento de la familia desde temprano tendrá efecto positivo en la 

relación de cuidado y en la inversión ofrecida en el desarrollo del hijo. la participación en programas 

estructurados como escuelas o ambulatorios especiales, pueden ofrecer orientación, información, 

recursos especializados, ayuda para enfrentar las situaciones adversas, y organización de prácticas de 

cuidado parentales del hijo especial. 

se entienden por cuidados parentales la atención dirigida al niño en los primeros años de 

vida y exigen sensibilidad y disponibilidad de los padres. 

El síndrome de down (sd) es el síndrome genético de mayor incidencia y tiene como 

principal consecuencia la discapacidad intelectual. como toda la organización genética, presenta 

características que divergen de una persona a otra (mustacchi; rozone, 1990; Batshaw, 1998; 

schwartzman, 1999; fidler, 2005; moeller, 2006). la constatación de la trisomía no tiene valor 

en el prognóstico, ni determina el aspecto físico más o menos pronunciado, ni una mayor o menor 

discapacidad intelectual. muchas investigaciones, como las de stratford, 1997; schwartzman, 

1999; roizen y patterson, 2003; moeller, 2006; entre otros, destacan la importancia de un 

acompañamiento multiprofesional de las alteraciones inherentes al sd. 

de acuerdo con flórez y Troncoso (1997), todos las neuronas formadas son afectadas en 

la manera como se organizan en diversas áreas del sistema nervioso y no sólo hay alteraciones 

en la estructura formada por las redes neuronales sino también en los procesos funcionales de 

la comunicación de una con la otra. la dificultad de percepción y distinción auditiva puede 

llevar al niño a no escuchar y a no atender auditivamente y preferir una acción de manipulación 

según sus intereses. los problemas de memoria auditiva secuencial de algún modo bloquean y 

dificultan la permanencia de la atención durante el tempo necesario, lo que demuestra su dificultad 

para mantener una información secuencial. El propio cansancio orgánico y los problemas de 

comunicación sináptica cerebral impiden la llegada de la información, interpretado como falta o 

pérdida de atención (Troncoso; cerro, 1999). cusin et al. (2005) destacan que las características 

peculiares del sd conjuntamente con trazos personales y desempeños individuales implican una 

variedad de desempeños lingüísticos. moeller (2006) sostiene que una característica destacada en 

el sd es el procesamiento más lento, pues “casi todas sus reacciones demoran más de lo normal, lo 

que debe ser llevado en cuenta cuando trabajamos o vivimos con ellas” (p. l29). 

delante de lo expuesto, es natural que haya dificultad en establecer el vínculo con el niño 

cuando los progenitores sólo logran ver la discapacidad del hijo y los problemas que surgen de ella. 

superar ese período es fundamental para que toda la familia consiga establecer vínculos afectivos 

verdaderos con el bebé real y ejercer prácticas educativas parentales adecuadas. 

las prácticas educativas parentales pueden ser entendidas como conjuntos de comportamientos 

singulares manifestado por los padres en el proceso de educación o socialización de los hijos (darling 

& steinberg, 1993). para maturana (1993) la función parental ejercida por los padres y por las madres 

sufre influencia de la historia y de la cultura del ecosistema, mientras para el autor la paternidad y 
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maternidad son relaciones de cuidado y son afectadas por el contexto sociohistórico. El contexto, 

según Bronfenbrenner (1996), en una visión ecológica, está compuesto por las propiedades de la 

persona y del medio ambiente y los procesos que suceden dentro de él pueden ser considerados 

interdependientes y analizados en términos de sistemas. 

Estudios como los de maccoby & martin (1983), Bronstein (1984), steinberg (2001) entre 

otros consideran que el conjunto de prácticas educativas utilizadas por los padres, caracterizan el 

estilo parental. los autores parten de dimensiones relativamente amplias de prácticas parentales 

para entonces definir estilos parentales, dependiendo del estándar de comportamiento parental. los 

estilos parentales, por lo tanto, pueden ser entendidos como el clima emocional dentro del cual son 

implementadas prácticas parentales específicas (darling & steinberg, 1993). 

szymanski (2004, p. 12), entiende prácticas educativas “como expresión del empeño en las 

acciones continuas y habituales realizadas por la familia a lo largo de intercambios subjetivos, en 

el sentido de posibilitarle a los miembros más jóvenes la construcción y apropiación de saberes 

y prácticas”. la autora incluye transmisión de hábitos sociales, en que todos, padres e hijos, se 

desarrollan al mismo tiempo. gomide, et al (2005) consideran las prácticas educativas como 

estrategias utilizadas por los padres para orientar el comportamiento de los hijos siendo atribuido el 

nombre de estilos parentales al conjunto de prácticas utilizadas por los padres. 

En la historia de la humanidad siempre hubo una preocupación por la educación transmitida 

a los más jóvenes. montandon (2005) comenta que entre los siglos XViii y XiX, las cuestiones 

relacionadas a la educación eran discutidas por filósofos y religiosos. solamente a partir del siglo 

XX, éste comenzó a ser un asunto de psicólogos, pedagogos, antropólogos, sociólogos, con una 

dedicación amplia en la búsqueda de comprensión de la educación parental. los primeros trabajos 

en el área son los de Baumrind (1966, 1971) que propone diferentes tipos de prácticas educativas 

utilizadas pudiendo transitar entre autocráticas o democráticas, y persuasivas o coercitivas. a partir 

de eso la autora distingue tres estilos de padres: el autoritario con mayor control, reglas impuestas y 

poco apoyo al niño; el permisivo con poco control, pocas exigencias y apoyo fuerte; y el autoritativo 

donde hay control y apoyo, con reglas fijas e incentivo a la autonomía. la misma autora también 

describe que existe el modelo no-interesado que muestra indiferencia o negligencia con el hijo. 

los estudios relacionados a las prácticas educativas han ganado impulso, investigaciones 

dirigidas a estrategias educativas utilizadas por padres fueron desarrollados por Hoffman (1975) 

que define dos categorías; las inductivas (señalan al niño la consecuencia de sus actos, llevándolo a la 

reflexión) y las coercitivas (incluyen actitudes disciplinarias que comprenden fuerza, punición física, 

y privaciones). Kohn (1977) desarrolla investigaciones relacionada con los valores de los padres, 

conceptos creencias que guían el comportamiento de las personas, características que consideran 

deseables para sus hijos. Trabajos posteriores (ceballos &rodrigo, 1998; rodrigo, Janssens, & 

ceballos, 1999) profundizan los conceptos de Kohn, siendo definido como metas parentales, que 

serían las cualidades que los padres desean que sus hijos desarrollen. ceballos y rodrigo (1998) 
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clasifican las cuatro metas de socialización: sociabilidad, autogestión, prevención de riesgos y 

fracasos, y conformidad. Bronstein (1984), luster, rhoades y Haas (1989), entre otros concluyen 

en sus investigaciones que padres y madres que valorizan la autonomía y responsabilidad de sus hijos 

utilizan prácticas educativas poco restrictivas, favoreciendo que el niño explore el ambiente. para 

los mismos autores, padres que valorizan la conformidad eligen prácticas educativas más restrictivas 

y represivas, la educación para estos padres es disciplina y control. En esa perspectiva los valores 

sustentan las metas elegidas por los padres. 

se pueden destacar dos dimensiones principales de prácticas educativas parentales según 

darling & steinberg, 1993; maccoby & martin, 1983: una relacionada con actitudes coercitivas 

por parte de los padres (como puniciones y prohibiciones) y otra asociada a comportamientos 

más afectivos (como dar cariño, mostrarse orgulloso o decepcionado). Esas dimensiones han sido 

denominadas, en los estudios supra citados, de exigencia (demandingness) y afecto/comunicación 

(responsiveness). la exigencia engloba actitudes de control del comportamiento de los hijos, a 

través del establecimiento de reglas y de límites, mientras que la afecto/comunicación está asociada 

a comportamientos de apoyo emocional, comunicación bidireccional entre padres e hijos, y de 

estímulo a la autonomía de los jóvenes. la combinación de esas dos grandes dimensiones ha sido 

utilizada para caracterizar cuatro estilos parentales amplios: autoritario, autoritativo, indulgente 

y negligente. (maccoby & martin,1983).la relación entre padres e hijos puede tomar caminos 

distintos en función de la selección de las estrategias educativas, que a su vez, van a influir sobre 

el nivel de proximidad y afecto dispensados. muchos factores pueden estar directamente ligados 

a la elección de las prácticas. Nunes (1994) describe la relevancia de la influencia de factores 

extra familiares en las condiciones intrafamiliares. para el autor la pobreza, por ejemplo, como 

influencia externa, tiene consecuencia directa en la forma de educar. la privación económica puede 

afectar la relación conyugal, la relación padres e hijos, y por consecuencia el desarrollo del niño. 

El sufrimiento psicológico vividos por los padres como acumulación de acontecimientos negativos 

en lo cotidiano, disminuye la capacidad de los padres de hacer una orientación consistente y 

protectora. 

considerando la familia como lócus de desarrollo, muchas investigaciones como las de 

Bronstein (1984), algarvino y leal (2004), salvador y Weber (2005), carvalho y gomide (2005), 

marin y piccinni (2007), entre otras, se preocupan en conocer las prácticas educativas utilizadas 

por padres en diferentes contextos. los estudios en el área reconocen interdependencia de factores 

relacionados a la forma en que las prácticas educativas son ejercidas destacando condiciones externas 

e internas de la familia que pueden traer efectos acumulativos a lo largo del ciclo vital para todos los 

miembros. szymanski (2004) destaca las condiciones de la dinámica intrafamiliar (relación afectiva 

entre los miembros de la familia, entre otros) y extrafamiliar (pobreza, privación económica, entre 

otros) como generadora de sufrimiento psicológico de los padres y de los hijos afectando la elección 

de prácticas educativas y consecuentemente la caracterización del estilo parental. 

http:martin,1983).la
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la elección de las prácticas educativas puede tener diferentes influencias. Estándares y valores 

culturales, momentos históricos, costumbres, interacción social, componen el ambiente en que 

padres crían a sus hijos. para suizzo (2002) el ambiente interfiere tanto en el comportamiento como 

en las representaciones, metas y creencias. para la misma autora, las creencias parentales tienen el 

papel de direccionar las elecciones hechas por los padres en la crianza a ser dada a los hijos, así 

como son responsables de la organización de los aspectos de lo cotidiano familiar, incluyendo el 

significado del papel de los padres, el concepto de familia. 

la actuación con familias de hijos con discapacidad intelectual muestra claramente las 

dificultades y conflictos con que los padres se deparan frente a la elección de sus prácticas educativas. 

También revela la escasez de instrumentos que puedan auxiliar a los diferentes profesionales para 

conocer tanto las prácticas educativas utilizadas con niños discapacitados, como la dinámica 

intrafamiliar y sus aspectos en la relación con el hijo especial. las familias con hijos con síndrome 

de down poseen sus valores, conocimientos, expectativas que entran en jaque cuando están delante 

de la misión de educar a su hijo. la inversión en investigaciones que fortalezcan el conocimiento 

teórico sobre prácticas educativas parentales se justifica una vez que pueden contribuir para 

minimizar las adversidades en la elección de prácticas más adecuadas. considerando la dimensión 

del constructo, existe la necesidad de recortes para que se pueda ampliar el conocimiento sobre el 

tema, así, para esta investigación fue escogido relacionar prácticas parentales con creencias y edad 

de los padres. 

El objetivo de esta investigación es buscar identificar si hay relación significativa entre 

prácticas educativas parentales y creencias sobre prácticas parentales, además de verificar si la edad 

de los padres o la edad de los hijos influyen en la elección de las prácticas utilizadas con sus hijos 

que tienen síndrome de down. 

mÉTodo 

la investigación aquí propuesta tiene carácter descriptivo y correlacional, ya que procura 

familiarizarse con el fenómeno investigado. se configura como transversal por analizar un momento 

específico, en el espacio y en el tiempo actual de la trayectoria de vida de los participantes. presenta 

también característica correlacional, pues observa la naturaleza de los fenómenos envueltos, y busca 

verificar cuantitativamente la influencia recíproca de esos fenómenos al establecer la relación entre 

las variables investigadas. (Hübner, 1998). 

participaron de la investigación 34 madres o padres, con hijos con diagnóstico de síndrome 

de down (con cid-10: f71.1, Q 90.9), de diferentes niveles socioeconómicos, residentes en la 

ciudad de curitiba, capital del estado de paraná-Brasil, mayores de 18 años, establecida en función 

de la edad mínima en la cual el individuo es considerado legalmente responsable por sus acciones, 

debido a la necesidad de la firma del Término de consentimiento libre y Esclarecido. El grupo 
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etario fue de entre 3 y 10 años de edad. se trata de una muestra de conveniencia reclutada en los 

servicios de atención a niños con sd, tales como: escuelas especiales de la ciudad de curitiba y del 

ambulatorio de síndrome de down, del Hospital de clinicas de la Ufpr. 

instrumentos de recolección de datos: 

cuestionario socio demográfico: datos más específicos sobre la caracterización socio-

demográfica de la muestra, fueron obtenidos mediante el llenado de una ficha de información que 

identificó la distribución etaria de los padres participantes, nivel de escolaridad, situación conyugal, 

sexo y grupo etario del niño, entre otros. 

cuestionario de creencias sobre prácticas parentales: fue utilizada una adaptación del 

instrumento desarrollado por suizzo (2002) Croyances et idées sur lês nourissons et petits enfants 

(ciNpE). El cuestionario evalúa el grado de importancia atribuido a 50 prácticas relacionadas con 

el cuidado parental y fue construido para verificar las creencias sobre prácticas de cuidado infantil 

y permite identificar cuatro dimensiones relacionadas a diferentes dominios del cuidado parental: 

• Exponer al niño a diferentes estímulos (estimulación cognitiva y motora); 

• garantizar la presentación apropiada del niño (dimensión social); 

• responderle al niño y crear vínculo con él (dimensión emocional); 

• mantener al niño bajo control rígido (dimensión disciplinar). 

para cada respuesta la madre y/o el padre deben señalar la importancia que atribuye al 

ítem, en una escala de 6 puntos. Basado en el instrumento original, el cuestionario de creencias 

sobre prácticas parentales, utilizado en el Brasil, consiste en 50 ítems, 25 relacionados a bebés 

hasta 1 año de edad y 25 para niños entre 1 y 3 años. El instrumento fue traducido siguiendo los 

procedimientos técnicos adecuados (backtranslation). Una versión final fue ajustada y sometida a 

análisis psicométrico (moncorvo, 2005) para finalmente ser validada. se destaca que la muestra de 

la presente investigación abarca el grupo etario de 0 a 6 años y que este instrumento evalúa niños 

hasta 3 años, mientras que, se cree que considerando el perfil de atraso en el desarrollo de niños con 

di, pueda ser usado sin prejuicio del resultado de la investigación. 

cuestionario de Prácticas educativas parentales: Este cuestionario es una adaptación corta 

de Kochanska a partir de Block. para su utilización en portugués, el instrumento fue traducido 

siguiendo los procedimientos técnicos adecuados (backtranslation). Block, J. H. (1981). 

ResulTados 

El análisis de los datos fue codificado con auxilio del programa estadístico spss-15.0 for Windows 

(Statistical Package For The Social Sciences), estableciéndose puntajes para cada uno de los factores 

de análisis. fue realizado un análisis estadístico descriptivo, basado en datos de frecuencia, porcentaje, 
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promedios, medidas de variancia, análisis inferencial, pruebas paramétricas escalares, entre otros. las 

creencias parentales, edad de los padres, hijos y prácticas educativas fueron comparadas por Test T para 

medidas independientes. fue hecha la descripción de la variable dependiente (prácticas parentales) a 

través del promedio y desvío. 

la correlación entre prácticas parentales y creencias parentales fue de 78,5%(0,785) 

pudiendo inferirse que creencias parentales y prácticas parentales en esta muestra, poseen asociación 

significativa, a medida que una crece la otra también lo hace. cuanto mayor la creencia que los 

padres tienen sobre prácticas parentales, mejores son las prácticas utilizadas. 

con relación a la edad, fue analizada separadamente, la edad de los padres y de los hijos. con 

relación a la edad de los padres no se observó relación significativa. En lo que se refiere a la edad 

de los hijos, los sujetos fueron divididos en 2 grupos de edad (3 a 6 años y de 7 a 10 años), pues 

teníamos la hipótesis de que la diferencia de edad influiría en el tipo de práctica elegida, pero esa no 

fue una hipótesis confirmada. la edad (de los padres o del niño) no es una variable significativa en 

la elección de prácticas parentales. 

fue verificado si las variables sociodemográficas influyen en las prácticas parentales por análisis 

de regresión múltiple y árbol de regresión, y se verificó que no hubo relación significativa entre la 

elección de las prácticas parentales y las condiciones sociodemográficas, como tipo de trabajo de los 

padres, tipo de vivienda, estado civil, entre otros. 

conclusiones 

El constructo prácticas Educativas es bastante amplio y un campo fértil de investigación. 

El recorte aquí propuesto concluye que hay una relación significativa entre prácticas educativas y 

creencias parentales. con relación a la edad de los padres o de los hijos no hubo correlación. 

se puede inferir que el contexto tiene influencia directa en las prácticas educativas, pues es 

formador de creencias. los resultados de la investigación confirman las proposiciones de autores 

como Bronfenbrenner (1996), maturana (1993), suizzo (2002) que destacan la importancia de la 

influencia del medio. la elección de las prácticas educativas están muy influidas por estándares y 

valores culturales que constituyen el ambiente en que padres crían a sus hijos. mientras, los datos 

levantados hasta aquí pueden ofrecer a los padres la seguridad de que sus creencias sobre como 

deben ejercer su paternidad influyen en sus acciones educativas. Existe la necesidad de inversión 

en nuevas investigaciones que amplíen la mirada sobre las prácticas parentales, asociando otras 

variables como funcionamiento familiar, nivel de stress, con el fin de ofrecer más apoyo a los padres. 



  

 

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

RefeRencias: 

alvarenga, p. (2000). Práticas educativas maternas e problemas de comportamento na infância. dissertação de 

mestrado, Universidade federal do rio grande do sul, porto alegre. 

Batsha, W. m.l. (1998).Children with disabilites. Baltimore: Brookes, 

Baumrind, d. (1966). Effects of authoritative parental control on child behavior. Child Development, 37, 

887-907. 

Baumrind, d. (1971). current patterns of parental authority. Developmental Psychology Monograph, 4 (1, 

pt.2). 

Baumrind, d. (1991). Effective parenting during the early transition. in p. a. cowan & m. Hetherington 

(orgs.), Family transitions (pp. 111-163). New Jersey: lawrence Erlbaum. 

Berger-sweeney, J. (2003). The cholinergic basal forebrain system during development and its influence 

on cognitive processes: important questions and potential answers. Neurocience and Biobehaviioral 

Reviews, v. 27, n. 4, p. 401-411, june. 

Bissoto, m. l. (2005) o desenvolvimento cognitivo e o processo de aprendizagem do portador de síndrome 

de down: revendo concepções e perspectivas educacionais. Ciências & Cognição; v. 4, n. 2, mar. 

Buscaglia, l. (1997) os deficientes e seus pais: um desafio ao aconselhamento. rio de Janeiro: record 

Block, J. H. (1981). The child-rearing practices report (crpr): a set of Q items for the description of 

parental socialization attitudes and values. manuscrit non publié, institute of Human development, 

University of california, Berkeley. 

carvalho m. c. N.; gomide, p. i. c. (2005) práticas educativas parentalesem famílias de adolescentes em 

conflito com a lei. Estudos de psicologia campinas 22(3) 263-275 julho – setembro 

casarin, s. (1999). aspectos psicológicos na síndrome de down. Em J.s. schwartzman (org.), Síndrome de 

Down (pp. 263-285). são paulo: mackenzie. 

coriat, l. f.; Theslenco, l.; Wakman, J. (1968) The effects of psycho-motor stimulation on the iQ of young 

children with trisomy 21. Proc Inst Cong Int Assoc Sci Study Ment Defic,. p. 377. 

cusin, d. a. et al. (2005).avaliação do processo receptivo: investigação do desenvolvimento semântico em 

indivíduos com síndrome de down. Rev. Brás. Educação Especial, v.11, n.1, p. 81-96, jan./abr. 

dessen, m. a.; costa a. Jr;e colaboradores (2005) a ciência do desenvolvimento humano: tendências atuais 

e perspectivas futuras. porto alegre: artmed. 

Escamilla, s. g. (1998) El niño con Síndrome del Down. méxico: diana,. 

fiamenghi. g. J. messa. a. a. (2007). pais filhos e deficiência: Estudo sobre as relações familiares. psicologia 

ciência e profissão, 27 (2), 236, 245. 

fiedler, d. J. (2005). The emerging down syndrome behavioral phenotype in early childhood: implications 

for practice. Rev. Infants e Young Children, v. 18, n. 2, p. 86-103,. 

flórez, B J; Troncoso, V. m, (1997). Síndrome de Down y educacíon. 3. reimp. Barcelona: masson – salvat 

medicina y santander. 



 

 

 

 

 

 

gazzaniga, s. m.; Heatherton. (2005). Ciência Psicológica: mente, cérebro e comportamento. porto alegre: 

artemed, 

gonzaléz, E. (2007). Necessidades educativas específicas:intervenção psicoeducacional. porto alegre: 

artemed. 

graminha, s. s. V.; martins, m. a., (1997). o. condições adversas na vida de crianças com atraso no 

desenvolvimento. Medicina, ribeirão preto, v. 30, p. 259-267. 

grela, B. (2003) do children with down syndrome have difficulty with argument structure? Jounal of 

Communication Disorders. 

Halpern, r; figueiras, a. c. m. (2004). influências ambientais na saúde mental da criança. Jornal de 

Pediatria, v. 80, n.2 (supl), p.104-110, apr. 

Highstein, s.; Thatch, T. (2002). The Cerebellum: recent developments in cerebellar resarch. New york: 

academy of sciences, 

Hoffman, m. l. (1975). moral internalization, parental power, and the nature of parent-child interaction. 

Developmental Psychology, 11, 228-239. 

Hoffman, m. l. (1994). discipline internalization.Developmental Psychology, 30, 26-28. 

Kandel, E.; schamartz, J. (2003).. Princípios da Neurociência. são paulo: manole. 

Kaufman, r; Burden, r. (2004). peer tutoring between young adults with severe and complex learning 

difficulties: the effects if mediation training whif feuerstein’sinstrumental Enrichment programe. 

European Journal of Pychology of Educacion, v. 19, n. 1, p. 107-117. 

Klaus, m.; Kennell, J.; Klaus, p. (2000). Vínculo: construindo as Bases para um apego seguro e para a 

independência. porto alegre: artes médicas sul. 

Kohn, m. (1977). Class and conformity. chicago: University of chicago press. 

Kolb, B.; Whishaw, i. Q. (2002). Neurociências do comportamento. são paulo: manole. 

lima, rita de cássia pereira; ferraz, Victor Evangelista de faria. (2000). Saúde-doença, normalidade-desvio, 

inclusão-exclusão: representações sociais da síndrome de down em um centro de Educação Especial e 

Ensino fundamental. ribeirão preto: Universidade de ribeirão preto, 

lipp, m. (2000). manual do inventário de sintoma s de stress para adultos (issl). são paulo: casa do 

psicólogo. 

luria, a.r; Tskvetkova, l. s. (1964). The programing of constructive activety in local brai injuries. londres: 

Basic. 

luster, T., rhoades, K., & Haas, B. (1989). The relation between parental values and parenting behavior: a 

test of the Kohn hypothesis. Journal of Marriage and the Family, 51, 139-147. 

maturana, H.r. (1993). Amor y Juego: Fundamentos Olvidados de lo Humano desde el Patriarcado a la 

Democracia. santiago: Ed. instituto de Terapia cognitiva.. 

moeller, i. (2006) diferentes e Especiais. Rev. Viver Mente e Cérebro, n. 156, p. 26-31, Jan,. 

montandon, c. (2005) as práticas educativas parentalese a experiência de crianças. Educação e sociedade, 

vol 26, n. 91, p. 485-507, maio/ago. 



  

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

mustacchi, z.; rozone, g. (1990). Síndrome de Down: aspectos clínicos e odontológicos. são paulo: cid, 

pereira-silva N. l.; dessen, m. a. (2003). crianças com síndrome de down e suas interações familiares. 

psicologia: reflexão E crítica, porto alegre, V. 16, N. 3, p. 503-514. 

pereira-silva N. l.; dessen, m. a. (2006). famílias de crianças com síndrome de down; sentimentos, 


modos de vida e estresse parental. Interação em Psicologia, Curitiba, jul/dez, 10(2), p. 183-194.
�

pereira-silva, N. l. & dessen, m. a. (2004). o que significa ter uma criança deficiente mental na família? 


Educar em revista, 23, 161-183. 

pereira-silva, N.l. (2000). Crianças pré-escolares com síndrome de Down e suas interações familiares. dissertação 

de mestrado, Universidade de Brasília, Brasília-df. 

prado, a. f. a. (2005) família e deficiência. iN cerveny, c. m. o. org. familia e... são paulo, Ed. casa do 

psicólogo. 

rodrigo, m. J., Janssens, J. m. a. m., & ceballos, E. (1999). do children’s perceptions and attributions 

mediate the effects of mothers’ child-rearing actions? Journal of Family Psychology, 13(4), 508-522. 

roizen, N. J.; patterson (2003). d. down’s syndrome. The Lancet, v. 361, n. 9365, p. 1281-9, apr. 

ruela, s. f., (2006) Um estudo do nicho de desenvolvimento em uma comunidade rural do Estado do rio 

de Janeiro. monografia apresentada como requisito ao título de psicólogo ao instituto de psicologia 

da Universidade do Estado do rio de janeiro. 

sassaki, r. (2005) Terminologia na era da inclusão. revista Nacional de reabilitação, são paulo, ano iX 

schimidt c.; Bosa, c. (2007). Estresse e auto-eficácia em mães de pessoas com autismo. Arquivo Brasileiro 

de Psicologia, v. 59. nº 2. 

schwartzman, J. s. (1999). Síndrome De Down. são paulo: mackenzie. 

seidl de moura, m. l & ribas, a. f. p. (2000). desenvolvimento e contexto sócio-cultural: a gênese da 

atividade mediada nas interações mãe-bebê. psicologia: reflexão e crítica, 13, 245-256. seidl de 

moura, m. l & ribas, a. f. p. (2000). desenvolvimento e contexto sócio-cultural: a gênese da 

atividade mediada nas interações mãe-bebê. psicologia: reflexão e crítica, 13, 245-256. 

shapiro, J., Blacher, J. & lopez, s. r. (1998). maternal reactions to children with mental retardation. Em 

J.a. Burack, r. m. Hodapp & E. zigler (orgs.), Handbook of mental retardation and development (pp. 

606-636). cambridge: cambridge University press. 

suizzo, m. a. (2002). french parents’ cultural models and childrearing beliefs. international Journal of 

Behavioral development, 26, 297-307. 

Troncoso, V. m.; cerro, m. m. Síndrome De Down: lectura y Escritura. Barcelona: masson, 1999. 

zoia, s.; pealmatti, g. rumiati, r. (2004). praxic skills in down and mentally retarded adults: evidence for 

multiple action routs. Brain and Cognition, v. 54. 





  

 

 

 

 

  

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

Tema 8: 


El papEl dE la familia, lidErazgo y compañErismo
�

comunicación: 


proyecto “parents of down”. formación profesional para padres 


de personas con síndrome de down
�

autoras: 


Marta Asensio1
�

Vanesa Cardona2
�

Laura Roda3
�

Lourdes Roda4
�

Marimar Tabuenca5
�

Pilar Villarrocha6
�

Maestra de educación especial, Coordinadora del Centro de Atención Post- Temprana1
�

Trabajadora social, formación de adultos e inserción laboral, departamento de adultos2
�

Educadora de discapacitados psíquicos, Coordinadora del Centro Ocupacional3
�

Maestra de educación especial, Coordinadora del Departamento de Adultos4
�

Psicóloga del Centro de Atención Temprana5
�

Psicóloga, Coordinadora de Recursos Humanos del Centro de Atención Temprana6
�

Resumen: 

Es un proyecto englobado dentro de los proyectos Europeos leonardo, además de socios españoles: 


fundación down zaragoza, instituto aragonés de servicios sociales –iass– y master d; ha sido desarrollado 


conjuntamente con otros socios de diferentes países europeos: rumanía, grecia e italia.
�

El objetivo ha sido la elaboración de un dVd dirigido a los familiares, que les ofrezca una información 


adecuada del sd en diversas áreas, como sanitaria, educativa, afectiva,…; y etapas de la vida, desde el 


nacimiento hasta la edad adulta. 


Queríamos que el producto fuera accesible, tanto por su difusión como por su fácil comprensión; innovador 


en su diseño; útil y fiable. Este dVd complementará el apoyo y la información directa que ya reciben las 


familias. 


El proyecto ha constado de varias fases: análisis de necesidades de las familias; elaboración de los contenidos 


y grabación del dVd, diseño del librito y del cd; fase experiencia piloto y difusión del producto. 


En esta comunicación queremos comentar cómo se han realizado las distintas fases y cual es el resultado final, 


así como poder compartir algunas de las imágenes. 
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PResenTación 

El proyecto multilateral para el desarrollo de innovación titulado ¨professional Training of parents 

of down syndrome” ha sido liderado por la fundación down Zaragoza y master d, un proyecto 

europeo englobado dentro del programa Leonardo da Vinci, junto con otros socios. como socio 

también español ha participado el instituto aragonés de servicios sociales (iass). 

Entre los socios europeos hay entidades que trabajan con personas con síndrome de down 

y sus familias como KmoP. family and childcare centre de grecia y asociatia langdon down 

oltenia central educational Teodora aldo de rumania. Pragma engineering s.R.l de italia 

realiza la producción del material y asesora en las cuestiones técnicas de diseño de nuevas tecnologías 

a la entidad master d, que ha realizado este trabajo. 

jusTificación 

El síndrome de down es la alteración genética con repercusiones en el funcionamiento intelectual 

que mayor incidencia tiene en la población general. En la actualidad se produce en uno de cada 

800 nacimientos aproximadamente y afecta a todas las razas y niveles socio-económicos por igual. 

Este colectivo configura un fenotipo característico y plantean unas exigencias asistenciales bien 

definidas. En España se calcula que viven 3.200 personas con esta alteración genética 

Este colectivo, aunque bien admitido en la sociedad, se enfrenta a la difícil tarea de romper 

los estereotipos que sobre él se han ido forjando a lo largo de los años. Entre ellos podemos citar: ser 

considerados “enfermos”, poner “techo” a sus posibilidades de desarrollo y evolución, creer que van 

a ser “eternos niños”, por citar algunos ejemplos. 

la familia tiene un papel significativo desde el nacimiento de su hijo en lo que respecta a 

sus cuidados, afectos y educación. No solo es importante acompañar a los padres en los primeros 

momentos, ya que a lo largo de la vida de la persona con síndrome de down van apareciendo 

nuevos retos y nuevas necesidades y junto a ellos están unos padres y hermanos necesitados de 

información y apoyo para poder acompañar a la persona con discapacidad a lograr desarrollar de la 

mejor forma su potencialidad. 

con la creación de esta herramienta hemos querido aportar un instrumento útil para las 

familias de personas con síndrome de down y los profesionales de distintos ámbitos implicados en 

su apoyo y orientación. la idea final es mejorar la calidad de vida de este colectivo y conseguir altas 

cotas de autonomía. 

Esta herramienta consiste de una guía de apoyo para los familiares de personas con sd y 

una aplicación multimedia en la que se considerará la globalidad del niño, teniendo en cuenta 

los aspectos intrapersonales, biológicos, psicológicos y educativos, propios de cada individuo y se 

centrará en las relaciones interpersonales del niño con su propio entorno 
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la creación de esta herramienta supone una innovación respecto a los materiales existentes 

en la actualidad por dos cuestiones fundamentales. En primer lugar, se hace un recorrido por todas 

las etapas de la vida en un mismo documento y en todos las esferas: psicoafectivas, sanitarias, 

educativas, sociales, laborales, etc., haciendo especial énfasis en aquellos momentos importantes del 

desarrollo que necesitan un apoyo especial: nacimiento, escolarización, adolescencia, adultos..... Es 

necesario destacar que no se pretende hacer un glosario de dificultades sino más bien reflejar cómo 

las personas con síndrome de down tienen posibilidades de desarrollo con unos apoyos específicos. 

por otro lado, el tipo de material, fundamentalmente visual, va a permitir llegar a todo tipo 

de familias, independientemente de su nivel socio-cultural. También es importante la cercanía del 

mensaje, con distintos testimonios de profesionales, familias y personas con síndrome de down. 

Esto va a permitir identificarse fácilmente con el mensaje. de este modo queremos que las familias 

se impliquen en el proceso de desarrollo de sus hijos sintiendo que cuentan con el apoyo de los 

profesionales y confiando en poder conseguir los máximos logros. 

objeTivo 

diseñar, desarrollar e implantar una innovadora y accesible herramienta formativa en soporte 

digital (dVd) dirigida a familiares que les ayude a estimular y educar a las personas con síndrome 

de down durante el desarrollo de su vida. 

Queremos que este material sea entendido siempre como un complemento de la actividad 

que realizan los profesionales de los distintos centros especializados, nunca como un sustito de este 

acompañamiento. 

Este dVd viene acompañado de un cd con referencias de páginas web seleccionadas y 

relacionadas con el tema, tanto españolas como del resto de Europa. También hemos elaborado 

un pequeño libro donde se recogen las entidades que prestan servicios, ofrecen recursos o dan 

información y cómo contactar con ellos a nivel nacional. 

duRación 

la duración total del proyecto ha sido de 24 meses, empezó en octubre de 2007 y terminó en 

septiembre de 2009. 

a lo largo de este tiempo se han realizado distintos encuentros entre los socios participantes, 

para trabajar conjuntamente. Nos hemos reunido en zaragoza, en dos ocasiones, una en atenas, 

una en roma y el último encuentro en craiova (rumania). 
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fases 

El proyecto ha constado de varias fases o paquetes de trabajo, cada una de ellas diseñada y dirigida 

por uno de los socios participantes en el mismo. 

la primera de ella, a cargo de la fundación down Zaragoza, se realizó en los meses de 

diciembre de 2007 a junio de 2008. Estuvo centrada en la realización de un análisis de necesidades 

de las familias a lo largo de todo el ciclo vital, contextualizadas en la realidad social de cada uno de 

los socios participantes. 

cada país participante realizó un informe de la situación de su país a nivel de recursos 

educativos sociales, sanitarios, económicos,…con los que contaba en ese momento. Todo esto, 

que se ha recogido en un libro en inglés que se entregará en la versión inglesa del paquete. En las 

versiones en español, italiano, rumano y griego se incluye un libro adaptado a la realidad de cada 

uno de los paises. 

para conocer las necesidades reales de las familias se elaboraron unos cuestionarios, divididos 

en tres etapas del ciclo vital: 0-6 años; 6-18 años y edad adulta. cada cuestionario tenía preguntas 

relacionadas con las siguientes áreas: sanitaria, afectiva educativa, laboral, recursos socioeconómicos, 

participación social autonomía y sexualidad. además quisimos conocer la opinión de los profesionales 

de distintos ámbitos relacionados con el síndrome de down, para lo cual organizamos unos grupos 

de discusión, uno por cada una de las tres etapas en las que habíamos dividido el ciclo vital de la 

persona con síndrome de down. completamos estos grupos de discusión organizando tres grupos 

de familiares, ya que considerábamos importante que pudieran aportar algún aspecto que no quedar 

reflejado en los cuestionarios. También añadimos un grupo de discusión de personas adultas con 

síndrome de down. 

Este procedimiento se llevó a cabo en España, grecia y rumanía, utilizando los mismos 

cuestionarios y la misma metodología en los grupos de discusión. 

Todos estos datos han quedado reflejados en un informe de necesidades de las familias 

españolas y de un informe global que recoge los datos de todos los participantes con estas conclusiones 

generales obtenidas en los cuestionarios, agrupadas por las distintas áreas. 

ÁrEa saNiTaria: En todas las etapas reclaman más información a nivel sanitario, especialmente 

en el momento del nacimiento. les gustaría más estructuración en la red asistencial, aunque valoran 

de forma muy positiva los calendarios de salud para la población con sd. (es necesario señalar que 

no se siguen en todos los países de forma sistemática) También les gustaría más tiempo de atención 

personal y más especialización en el sd de los profesionales sanitarios 

las especialidades que menos información tienen y más reclaman son: oftalmología, digestivo, 

otorrinolaringólogo, odontólogo y neumólogo; seguido de neurología, psiquiatría, endocrinología 

y cardiología. En la edad adulta reclaman más información sobre envejecimiento precoz 
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ÁrEa socioafEcTiVa: Queda de manifiesto la necesidad que tienen las familias de unas pautas 


claras sobre las distintas etapas del desarrollo socio-afectivo de sus hijos. 


dan mucha importancia al hecho de que el resto de la familia (además de los padres) tiene que 


estar informados sobre el síndrome de down, las familias sienten la necesidad de estar orientadas 


de cómo informarles.
�

En todas las etapas necesitan contar con un apoyo emocional, que provenga tanto de profesionales 


como de otras familias a través de los grupos de padres. Estos apoyos parecen más adecuados en 


asociaciones y no tanto como recurso estatal y son especialmente necesarios en momentos de crisis. 


creen necesario ampliar este apoyo a otros miembros de la familia, en especial a los hermanos
�

aUToNomÍa: las familias valoran la importancia del desarrollo de la autonomía desde edades 


muy tempranas para que la persona con síndrome de down participe y se implique de forma activa 


en la dinámica familiar primero y en el entorno social después.
�

les gustaría conocer mejor como desarrollar esta independencia, especialmente en los momentos de 


transición entre una etapa y otra.
�

En etapas adultas se reclama más información sobre autodeterminación y autonomía social (ocio y 


tiempo libre, uso del dinero y desplazamientos). 


EdUcaTiVa: las familias se muestran en general satisfechas con la escolarización en los primeros 


años y la consideran muy importante y necesaria. cuanta más edad de los hijos más discrepancias 


sobre esta satisfacción.
�

Necesitan más información sobre la estructura de un centro educativo, sobre las diferencias entre 


enseñanza en centros específicos y en modalidad de integración y sobre la conveniencia de cada uno 


de ellas en cada etapa de la vida. consideran necesario la ampliación de los recursos educativos.
�

cobra importancia la educación para la transición a la vida adulta y reclaman más información 


sobre ella.
�

rEcUrsos socio-EcoNÓmicos: Queda manifiesta la general insatisfacción con los recursos 


disponibles (ya que se consideran escasos) y, en muchos casos, la poca accesibilidad a los mismos. 


destacamos la falta de unificación en la Unión Europea. 


En España hay más satisfacción en general en comparación con los otros países y grandes expectativas 


con la ley de dependencia.
�

ÁrEa dE parTicipaciÓN social: la vida social de las familias no se ve afectada de forma 


importante, especialmente en los primeros años, aunque no pueden hablar de la discapacidad con 


facilidad y sienten que sus hijos con sd son juzgados de forma diferente al resto
�

reclaman más recursos sociales, recreativos y deportivos específicos para personas con discapacidad.
�
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En general les gustaría que la sociedad, aceptase e integrase más fácilmente a sus hijos. 

se pone de manifiesto la necesidad de romper muchos estereotipos sociales sobre el síndrome de 

down y la discapacidad psíquica 

ÁrEa dE sEXUalidad: las familias no tienen suficiente información sobre cómo abordar 

la educación sexual de su hijo, sobre todo en cuanto a metodologías, materiales y orientaciones. 

reconocen el derecho que tienen las personas con sd a disfrutar de su sexualidad 

Una amplia mayoría de las familias considera que la educación sexual deben abordarla entre los 

padres y los profesionales implicados en la enseñanza de sus hijos. 

ÁrEa dE formaciÓN: más de la mitad de las familias encuestadas consideran que no han 

tenido suficiente información sobre programas de formación específica para familiares de personas 

con sd. 

los datos obtenidos en las encuestas realizadas a las familias se completan con los obtenidos en 

los grupos de discusión realizados tanto con familias como con profesionales, que se exponen a 

continuación. 

grUpos dE familias 

•	 gran importancia del momento del nacimiento, necesidad de apoyo psicológico cuanto antes, 

es un trauma que recuerdan mucho tiempo después. 

•	 muchas familias se sienten o se han sentido solas en algún momento del desarrollo de su hijo. 

Valoran de forma positiva poder compartir su experiencia con otras familias así como poder 

acceder a un apoyo profesional 

•	 coinciden en que el nacimiento de sus hijos con sd les ha enseñado a apreciar las pequeñas 

cosas de la vida y destacan la gran capacidad afectiva de sus hijos. 

•	 se muestran muy satisfechos con los logros alcanzados por sus hijos, consiguen cosas que 

inicialmente consideraban impensables aunque cuanto más mayor es su hijo más dificultades 

encuentran en general y creen que es muy difícil que sus hijos se conviertan en adultos. 

•	 Expresan la necesidad de conocer mejor la evolución y el desarrollo propios del sd, para respetar 

la singularidad de cada uno de ellos, para ajustar expectativas, exigir lo que pueden dar, evitar 

comparaciones, …. 

grUpos dE profEsioNalEs 

•	 coinciden en valorar la necesidad de una buena comunicación profesionales-familia que 

facilite la cooperación entre ambos. sienten que las familias les demandan información sobre el 

desarrollo de sus hijos en aspectos muy concretos. 
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•	 generalmente detectan stress en la familia, más frecuente entre las madres sobre las que recae 

la mayor parte de la crianza de los hijos. Este stress aumenta al aumentar la edad de los hijos y 

preocupa especialmente el futuro. 

grUpos dE pErsoNas coN siNdromE dE doWN 

•	 En general no tienen una buena explicación de qué es el sd, aunque reconocen los rasgos físicos 

asociados y se definen como personas con síndrome de down. 

•	 les gustaría tener más apoyo en aspectos relacionados con las relaciones sociales, la sexualidad 

el trabajo, la vida independiente, …. 

la segunda fase del proyecto, estuvo a cargo de master d y Pragma engineering s.R.l y se 

ha realizado entre los meses de julio de 2008 a mayo de 2009. Ha consistido en el diseño del dVd, 

el cd y el libro de apoyo. 

con los datos obtenidos del análisis de necesidades, y para dar respuesta a las mismas, el 

equipo de fundación down elaboró unos textos, uno por cada área significativa y en cada edad. 

Estos textos, después de haber sido revisados por el resto de los socios participantes, han servido 

para confeccionar los guiones de grabación. Estos guiones los han realizado miembros del equipo 

de televisión de master d, con experiencia en ofrecer un lenguaje claro y cercano y facilitar la 

comprensión del mensaje con el apoyo de la imagen, siempre con la asesoría del equipo de fundación 

down zaragoza. 

con el fin que el resultado fuera más asequible y atractivo, la grabación se realizó intercalando 

testimonios de profesionales, familiares y personas con síndrome de down junto con una voz en 

off sobre imágenes cotidianas de estas personas y sus familias. Queríamos reflejar su realidad y dar 

una visión actualizada. En la grabación han participado profesionales, familiares y personas con 

síndrome de down de todos los países participantes. 

El resultado final ha sido un dVd en el que aparecen las tres franjas de edad seleccionadas y 

en cada una de ellas las áreas tratadas. de forma que el usuario puede seleccionar aquella parte que 

le interesa. También se puede seleccionar el idioma: español, inglés, italiano, rumano y griego. En 

los testimonios se ha respetado la lengua materna con subtítulos. 

a lo largo del desarrollo de esta fase se planteó la necesidad de realizar un cd con direcciones 

de internet interesantes para los destinatarios, así como un librito de 24 páginas que recoge los 

distintos recursos que tienen las familias y cómo poder ponerse en contacto con ellos, a nivel 

nacional. 

la tercera fase, dirigida por asociatia langdon down oltenia central educational 

Teodora aldo de rumania se realiza desde mayo hasta agosto de 2009. Esta fase ha consistido 

en desarrollar una experiencia piloto. Esta consiste en visionar el dVd en distintos grupos de 
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familiares y profesionales, acompañados por un coordinador del proyecto, donde nos dan una 

valoración del resultado. para realizar esta valoración, al finalizar la proyección, los participantes 

rellenan un pequeño cuestionario realizado para tal fin. El informe final se realiza con estos datos y 

los obtenidos por el moderador del grupo. Estas son las conclusiones que aparecen en nuestro país: 

•	 El grado de satisfacción es, tanto en familias como en profesionales, elevado. 

•	 la organización de los contenidos les parece que esta muy bien estructurada, esto permite 

manejarla muy cómodamente y ser muy accesible (aunque no estés muy familiarizado 

con las nuevas tecnologías) 

•	 los profesionales creen que la información que se da en el dVd es muy adecuada pero 

consideran imprescindible que las familias cuenten con el apoyo directo de profesionales 

especializados en cada una de las áreas. 

•	 las imágenes ayudan mucho y hacen que los contenidos sean más cercanos. algunos 

reclaman más testimonios de personas con síndrome de down y les gustaría que las 

imágenes fueran más variadas y acordes con la edad a la que hacen referencia 

•	 se valora como muy importante el tema de la difusión. creen que tiene que llegar al 

mayor número posible de familias. También consideran que es importantísimo que se 

haga difusión entre profesionales de distintos ámbitos: sanitario, educativo, social, … así 

como en universidades y otros foros donde se están formando los futuros profesionales. 

•	 En general se destaca como uno de los mayores beneficios, el apoyo que pueden encontrar 

unos padres en las distintas etapas de la vida de su hijo, ofreciendo información necesaria 

en ese momento pero también pudiendo ver una proyección de futuro y modelos adultos 

para sus hijos. 

•	 Todos coinciden en creer que este material ayudará a romper ciertos estereotipos que 

todavía existen en nuestra sociedad sobre el síndrome de down y sus repercusiones. 

a lo largo del desarrollo del proyecto KmoP. family and childcare centre con sede en 

atenas, grecia ha sido la encargada de asegurar que el mismo se realiza dentro de los estándares de 

calidad que para este proyecto se han diseñado. para ello se han cumplimentado periódicamente 

unos cuestionarios, diseñados por ellos, que analizaban los procedimientos, la comunicación y 

cooperación entre los socios y el ajuste a los plazos establecidos. También se ha contado con un 

evaluador externo que ha aportado su visión. 

la última fase, que se realiza desde septiembre de 2009, consiste en realizar una labor de 

difusión del proyecto y hacerlo llegar al mayor número posible de entidades relacionadas con el 

síndrome de down y a sus familias, tanto a nivel nacional como europeo. Nos interesa que este 

producto sea de difusión gratuito. 

a lo largo de todo el desarrollo del proyecto, se ha realizado una labor de difusión, siendo 

recogida la noticia en medios locales como prensa, radio y televisión. También ha aparecido en 
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diferentes medios digitales de ámbito nacional, así como en la revista de difusión nacional que edita 

la federación de Entidades de síndrome de down. 

por otra parte, el proyecto ha sido difundido en el “VII Symposium internacional sobre 

atención temprana en el síndrome de Down y otros problemas del desarrollo” celebrado en mallorca 

en Noviembre de 2008, presentando en una comunicación los resultados de la fase de análisis de 

necesidades. También se va a presentar el proyecto terminado, con una pequeña muestra del dVd, 

en el Congreso Mundial sobre Síndrome de Down que se ha celebrado en dublín en agosto de 2009. 

con la idea de ampliar la difusión del mismo se quiere presentar en el ii congreso 

iberoamericano sobre el síndrome de down que se va a celebrar en granada el próximo mes de 

abril de 2010, ya que hay un foro muy importante de entidades relacionadas directamente con el 

sd. En la presentación tendremos ocasión de visionar algunas partes de este dVd. 
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Tema 9: 
aTENciÓN TEmpraNa 

Ponencia: 

atención temprana en niños con síndrome de down. 

Estado de la cuestión 

autor: 

Isidoro Candel Gil1* 

Equipo Atención Temprana Murcia-2
�

Consejería de Educación, Empleo y Formación. Región de Murcia
�

Profesor asociado Facultad de Educación, Universidad de Murcia
�

Resumen: 

El término atención temprana (aT) ha sido objeto de algunas modificaciones desde que empezaron a aplicarse 

los primeros programas de estimulación temprana, hace ahora unos 35 años. En la actualidad, los programas 

de aT tienen más en cuenta a la familia del niño discapacitado o de alto riesgo, ayudándole en su ajuste a la 

nueva situación y proporcionándole el apoyo necesario para educar al niño. los dos supuestos fundamentales en 

los que se basa la atención temprana son la actividad interdisciplinar y la necesidad de desarrollar los programas 

de intervención temprana en el contexto de la familia. Una opinión muy extendida hoy día es que cuanto 

más tiempo se dedique a la enseñanza del niño discapacitado, mayor será su progreso. y así se puede limitar 

la atención temprana a la mera intervención, en ocasiones intensiva, para la consecución de una serie de 

habilidades. Este criterio está basado en la plasticidad del sistema nervioso, pero no se tiene en cuenta que ésta 

tiene sus limitaciones. Trabajos recientes con modelos animales han puesto de manifiesto que los entornos 

enriquecidos aumentan el número de conexiones y la complejidad de los árboles dendríticos; pero se ha 

visto que los estímulos necesarios son los normales para el entorno en el que se desarrolla nuestra actividad; 

la estimulación en exceso o estímulos extraños pueden generar el efecto inverso. 

merece la pena destacar algunos programas de aT que tratan de ayudar a los padres a sacar el máximo 

potencial en sus interacciones rutinarias con sus hijos, apoyando y mejorando su desarrollo y bienestar. Estos 

programa se organizan en torno a la idea de que los padres sensibles favorecen más el desarrollo de los niños 

animándolos a ocuparse en conductas evolutivas fundamentales, y menos enseñándoles directamente las 

habilidades y conceptos que constituyen los hitos de niveles superiores de funcionamiento. 

* Equipo atención Temprana murcia-2. consejería de Educación, Empleo y formación. región de murcia. profesor asociado 
facultad de Educación, Universidad de murcia. 
1 



         

                   

             

       

               

              

   

Uno de los aspectos más resaltados por los trabajos de la segunda generación de atención temprana ha sido, 

precisamente, la ayuda que los programas de aT han prestado a los padres en su ajuste emocional ante el 

nacimiento de su hijo con síndrome de down, mediante grupos de apoyo de padres y la relación terapéutica 

con el estimulador, además de proporcionar servicio profesional e información sobre el síndrome de down. 

inTRoducción 

En la actualidad, el término atención temprana es utilizado para hacer referencia a una atención 

prestada al niño y a su familia en los primeros meses o años de su vida, como consecuencia de 

alteraciones en su desarrollo, o bien por una situación de alto riesgo; esta atención consiste en 

un tratamiento educativo, además de una intervención social y sanitaria, a través de la puesta en 

marcha de los servicios comunitarios para influir directa e indirectamente en el funcionamiento 

de los padres, de la familia y del propio niño. así pues, la atención temprana (aT) tiene un 

carácter más global, abarcando un conjunto de actuaciones que no sólo se dirigen al niño, sino 

que también se centran en su familia y en la comunidad, de manera que los programas de aT 

pretenden, fundamentalmente, enriquecer el medio en el que se desenvuelve el niño, fomentando 

las interacciones con las personas que le rodean. Es decir, los programas de aT deben tener más en 

cuenta a la familia del niño deficiente o de alto riesgo, ayudándole en su ajuste a la nueva situación y 

proporcionándole el apoyo necesario para educar al niño, evitando desde los primeros momentos que 

los padres desarrollen relaciones negativas con su hijo1 . 

Esta orientación es la que sigue el libro Blanco de la atención Temprana cuando hace la 

definición de atención temprana, que constituye el marco de referencia para los profesionales de esta 

materia en España2: el conjunto de intervenciones dirigidas a la población infantil de 0 a 6 años, a 

la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo más pronto posible a las necesidades 

transitorias o permanentes que presentan los niños con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de 

padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del niño, han de ser planificadas por 

un equipo de profesionales de orientación interdisciplinar o transdisciplinar. 

podemos decir entonces, siguiendo a guralnick3, que la intervención temprana consiste en 

una serie de servicios para los niños con discapacidad, para niños con problemas en su desarrollo, o 

para niños en situación de alto riesgo, y para sus familias. Estos servicios van desde una instrucción 

especial para el niño, hasta tratamientos (estimulación, fisioterapia, lenguaje), entrenamiento 

familiar y una variedad de servicios especializados. los propósitos de la intervención temprana en 

los niños con problemas de desarrollo deben constituir el fundamento para el aprendizaje de toda 

la vida del niño, de forma que éste pueda alcanzar los niveles de funcionamiento más altos posibles, 
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participar plenamente en la vida familiar, escolar y comunitaria, y tener una buena calidad de vida4 . 

respecto a la familia del niño, la intervención temprana es el fundamento para poder ayudar al 

niño a alcanzar esos objetivos5. otras perspectivas, con una orientación más ecológica, contemplan 

la intervención temprana al niño y el apoyo a la familia como la dotación de ayuda y recursos a 

las familias de niños pequeños por parte de miembros de redes sociales informales y formales, de 

forma que influyan directa e indirectamente en el funcionamiento del niño, de los padres y de toda 

la familia. las prácticas de intervención con el niño y de apoyo a la familia serán efectivas sólo en la 

medida en que los niños, los padres y la familia sean cada vez más capaces y competentes6 . 

fundamenTación TeóRica PaRa la aPlicación PRácTica 

a partir de los años noventa del pasado siglo, se empieza a producir un cambio en la aplicación 

de programas de aT, como consecuencia de la influencia de nuevos modelos que fundamentan 

su base teórica y su puesta en práctica, especialmente la teoría de los sistemas ecológicos y el modelo 

transaccional. las teorías ecológicas postulan que los marcos ecológicos y las unidades sociales, así como 

las personas y los acontecimientos dentro de ellos, no operan aisladamente, sino que cada uno influye 

en el otro, tanto directa como indirectamente, de manera que los cambios en una unidad o subunidad 

repercuten e influyen en los miembros de otras unidades. la perspectiva ecológica resalta, por un lado, 

la importancia de estudiar el desarrollo en el contexto, y nos recuerda que el desarrollo del niño resulta 

de la interacción de la biología y la sociedad; se trata de un proceso dinámico e interactivo entre la 

persona y los contextos. Una perspectiva ecológica sobre el riesgo evolutivo dirige la atención de forma 

simultánea a dos tipos de interacción: la primera es la interacción del niño como organismo biológico 

con el medio social inmediato; la segunda es la interacción de los sistemas sociales en el ambiente 

o medio social del niño7. El modelo transaccional se basa en la capacidad de respuesta social del 

ambiente y en la naturaleza interactiva del intercambio niño-medio ambiente. Bajo esta perspectiva, 

el crecimiento y el desarrollo del niño son la suma de las acciones hacia el medio, y de las reacciones 

desde el medio. Este modelo considera la naturaleza recíproca, bidireccional, del marco cuidador-

niño y, en especial, la interacción padres-hijo y, además, tiene en cuenta el intercambio continuo y 

dinámico que se da en los dos participantes cuando interaccionan uno con otro8 . 

así pues, con la incorporación de una filosofía ecológica y centrada en la familia, los programas 

de atención temprana han pasado de dirigirse de forma exclusiva al niño, a una aproximación más 

amplia organizada para que todo el sistema familiar sea más sensible y con mayor capacidad de 

respuesta9. las concepciones actuales contemplan la intervención temprana como un sistema que 

apoya los patrones de interacción familiar con el fin de mejorar el desarrollo del niño10 . 

Un modelo que resume y explica muy bien estos postulados, es el del desarrollo temprano 

y factores de riesgo de guralnick11 . El desarrollo del niño está influido por tres componentes 

principales: 1º. los patrones familiares: calidad de los intercambios padres-niño, las experiencias del 
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niño organizadas por la familia, y los ambientes que mejoran la salud y la seguridad del niño; 2º. las 

características de la familia: incluye las características personales de los padres, y las características del 

niño que no están relacionadas con su deficiencia; 3º. los factores estresantes potenciales debidos 

a la alteración del niño, que contiene cuatro categorías: las necesidades de información, angustia 

interpersonal y familiar, necesidades de recursos, y falta de confianza. 

partiendo de la orientación ecológico-transaccional, a la que anteriormente nos referíamos, 

consideramos que uno de los supuestos fundamentales en los que se basa la aT actualmente, es la 

necesidad de desarrollar los programas de intervención temprana en el contexto de la familia. En esta línea, 

abogamos por la orientación ecológico-transaccional como modelo para la aplicación de programas de 

aT, que no sólo deben centrarse en la intervención con el niño, sino que deben incidir en los contextos 

naturales en que se desenvuelve habitualmente el niño: el domicilio familiar, la Escuela infantil y el 

colegio. Esto supone plantearse la intervención en el propio entorno, haciéndolo más competente, 

y no limitarla a las actividades llevadas a cabo en el centro de tratamiento. 

PRogRamas de aTención TemPRana en niños 

con síndRome de down 

los niños con síndrome de down (sd) constituyen un grupo al que se han dirigido, de manera 

preferente o exclusiva, muchos programas de aT debido, sobre todo, a que el síndrome de down 

es un tipo de discapacidad intelectual frecuente que se detecta prenatalmente o en el momento del 

nacimiento, y a que los niños con sd forman un grupo etiológicamente homogéneo. 

los principales objetivos de la educación de los niños con sd en sus primeros años, son: 1º) 

favorecer un buen ajuste de los padres y de toda la familia, permitiendo la adecuada integración 

del niño; 2º) fomentar unos adecuados patrones comunicativos, de forma que el niño se sienta 

más motivado para reaccionar a los estímulos del medio y, a su vez, sus padres disfruten más con su 

propio rol parental; 3º) crear un medio estimular rico y estructurado, que favorezca el desarrollo 

integral del niño; y, 4º) ayudar al niño en su proceso madurativo, con el fin de que consiga una 

buena independencia en todas las áreas. 

Hemos de reconocer, no obstante, que no siempre estos aspectos son considerados como 

prioritarios en la atención temprana. antes al contrario, parece que lo más importante es que los 

niños consigan superar una serie de adquisiciones motoras, cognitivas o lingüísticas, olvidando 

diversos aspectos que van a cimentar el desarrollo evolutivo y académico de estos niños. Uno de los 

objetivos de los programas de aT es tratar de mejorar los potenciales madurativos de los niños. sin 

embargo, estos programas deben pretender, sobre todo, enriquecer el medio en el que se desenvuelve 

el niño, fomentando las interacciones con las personas que le rodean. 

con frecuencia se piensaquecuantomás tiemposedediquea laenseñanzadelniñodiscapacitado, 

mayor será su progreso. y esto tiene unos costos, tanto para los padres como para el resto de la familia. 
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En el fondo, estas actitudes, bastante generalizadas, son lógicas y comprensibles, ya que constituyen 

la manifestación de la visión y expectativas que los padres tienen ante la discapacidad de su hijo, 

que hay que compensar. Una consecuencia de esta perspectiva, es la inversión de roles, llegando 

a convertirse los padres en terapeutas de sus hijos con sd. para muchos padres de niños con una 

discapacidad, sobre todo en esos primeros meses de ajuste a la situación, llega a ser muy difícil de 

resistir la tentación o el impulso de “trabajar” con su hijo más que “divertirse” con él. cuando los 

padres se transforman en terapeutas o educadores de sus hijos discapacitados, éstos pueden muy 

bien sentir que el amor que ellos necesitan está condicionado por la buena ejecución del juego 

que están realizando. Es muy triste que muchas de las alegrías que proporcionan la paternidad o 

maternidad y la vida familiar, sean inicialmente percibidas por muchos padres como un tiempo 

perdido12 . 

a este respecto, conviene llamar la atención sobre el alto costo personal, familiar y económico 

que conllevan estas actitudes, reflejadas con frecuencia en la implantación de tratamientos intensivos; 

algunos trabajos así lo muestran, incidiendo en la notable desorganización que supone a las familias 

la atención a su hijo discapacitado13 , 14. El único objetivo de estos tratamientos, sobre la base de la 

plasticidad neurológica, es la consecución, sin más, de una serie de adquisiciones, que luego no 

tienen ninguna aplicación práctica en la vida real del niño y en su relación con el medio familiar 

y social. la insistencia por aplicar ejercicios agotadores, omnipresentes y omnicomprensivos de 

actividad física y estimulación sensorial es tal, que acorrala a los padres y los acongoja en su deseo 

de ofrecer al hijo todo lo que les dicen que es necesario. debemos saber que el exceso de estímulos, 

o el desorden en su aplicación, provocan confusión en los sistemas15 . 

En efecto, la plasticidad alcanza su máximo apogeo en los dos primeros años de vida posnatal, 

durante los períodos de proliferación sináptica y de extensa remodelación de axones y dendritas en 

crecimiento16. sin embargo, a la hora de hablar de los efectos de la plasticidad, hemos de considerar 

un hecho evidente: no es lo mismo partir de un sustrato neural que se va desarrollando conforme a 

programas y patrones firmemente establecidos en el curso de la evolución, que de un sustrato neural 

sometido desde su inicio a disfunciones motivadas por alteraciones genéticas, como el desequilibrio 

derivado de la sobredosis de genes de todo un cromosoma, en el caso del síndrome de down el 21. 

El problema con que nos enfrentamos en esta alteración se hace muy complejo, por tres motivos 

principales: 1º) la perturbación cerebral es difusa, es decir, no afecta de manera exclusiva a una 

función, sino a muchas; 2º) cuando implantamos los programas de intervención temprana en los 

niños con sd, actuamos sobre un terreno genéticamente infradotado; 3º) la trisomía persiste a lo 

largo de toda la vida17 . 

los trabajos con modelos animales nos ponen de manifiesto que estamos en presencia, en 

efecto, de plasticidad fisiológica, pero no se ha llegado a demostrar la plasticidad morfológica. En 

una reciente revisión se señala que el enriquecimiento ambiental aumentó la conducta exploradora 

en los ratones trisómicos; la mejoría en el aprendizaje de las hembras trisómicas no se acompañó 
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de aumento de espinas dendríticas, a diferencia de las controles. y es revelador y muy ilustrativo 

el hallazgo de que en los machos trisómicos el exceso de estimulación social y/o física afectó el 

aprendizaje alterando los componentes emocionales y conductuales del proceso. Es decir, parece que 

el sistema nervioso central de los ratones Ts65dn responde neuroplásticamente al enriquecimiento, 

aunque existen notables diferencias con los animales control18; o sea, que los entornos enriquecidos 

aumentan en animales el número de conexiones y la complejidad de los árboles dendríticos. pero se 

ha visto que los estímulos necesarios son los normales para el entorno en el que se desarrolla nuestra 

actividad; la estimulación en exceso o estímulos extraños pueden generar el efecto inverso19 . 

En resumen: la plasticidad tiene unos límites que nos vienen impuestos, en las condiciones 

patológicas como el síndrome de down, por el grado, la naturaleza y la extensión de la lesión 

padecida. podemos mejorar y mejoramos ciertas funciones más asequibles, pero es imposible 

conseguir el pleno restablecimiento de todas las áreas que en mayor o menor grado se ven afectadas 

por la trisomía. El problema es mayor cuando se trata de áreas de integración, es decir, de aquellas 

áreas que no reciben directa y primariamente los estímulos sensoriales modales, sino que integran 

de forma secundaria o terciaria la información plurimodal20 . 

Viene bien recordar aquí la observación de cliff cunningham: lo realmente importante en los 

primeros meses de vida del niño con sd, es cuidar el ajuste de la familia a la nueva situación y procurar 

una buena relación padres-hijo, más que preocuparse por ofrecer a los padres largas listas de objetivos 

pre-académicos21 . 

algunos asPecTos sobRe la aPlicación del PRogRama de 

aTención TemPRana 

cada vez se concede mayor importancia a las relaciones entre los padres y su hijo con una 

discapacidad, como lo ponen de manifiesto recientes revisiones sobre los programas de aT, que 

insisten en la conveniencia de que estos programas deben centrarse en mejorar los patrones de 

interacción padres-hijo en los primeros meses de la vida22. El desarrollo de los niños con sd y con 

otras necesidades depende en gran medida del grado en que los padres proporcionen una adecuada 

estimulación y un apoyo eficaz. se ha dicho que los niños con sd pueden ser más difíciles y menos 

gratificantes, ya que tienen menos iniciativa, empiezan las interacciones y responden a ellas de una 

forma menos contingente y predecible, emiten señales sociales y comunicativas más difíciles de 

interpretar23 , 24 . 

aunque son todavía escasos los trabajos que recogen los efectos de una intervención en los 

patrones de interacción padres-hijo, los datos de que disponemos en la actualidad nos indican que 

la intervención en la interacción de los padres con sus hijos discapacitados resulta eficaz en una doble 

dirección. En lo que respecta a los cambios experimentados en los padres, éstos mejoraban en una 

serie de variables: aumento de la capacidad de respuesta; mayor expresividad afectiva; organización del 
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medio físico; implantación de un estilo más elaborador, con un descenso en la duración y frecuencia 

de las conductas controladoras (estimulación, toma de turnos), respetando más las iniciativas del niño. 

También se encontraron algunas relaciones funcionales entre los cambios en las conductas de los padres 

y las de los niños: aumento de las vocalizaciones, del contacto ocular y de algunos indicadores del 

desarrollo25. parece que las interacciones diádicas basadas en la implicación emocional pueden llevar a 

una mejora en el funcionamiento cognitivo de los niños con sd26 . 

recientemente mahoney y sus colaboradores han informado de un curriculum de intervención 

temprana para el desarrollo del niño, diseñado para ser ejecutado por los padres y otros cuidadores que 

pasan mucho tiempo con los niños: la Enseñanza sensible (Responsive Teaching) 27 , 28. Este programa 

trata de ayudar a los padres a sacar el máximo potencial en sus interacciones rutinarias con sus hijos, 

apoyando y mejorando su desarrollo y bienestar. El curriculum de Enseñanza sensible se organiza 

en torno a la idea de que los padres sensibles favorecen más el desarrollo de los niños animándolos 

a ocuparse en conductas evolutivas fundamentales, y menos enseñándoles directamente las 

habilidades y conceptos que constituyen los hitos de niveles superiores de funcionamiento. cuanto 

más sensibles sean los padres en la interacción con sus hijos, les incitarán más a usar estas conductas 

fundamentales, que son una serie de procesos evolutivos que los niños utilizan para aprender 

habilidades y competencias en tres áreas del desarrollo: cognición, comunicación y funcionamiento 

socio-emocional. Estas conductas son atención, persistencia, implicación, cooperación, iniciación, 

atención compartida, afecto29 . 

*Especificidad y atención temprana 

desde hace unos pocos años se viene hablando de la especificidad del síndrome de down. Ha 

sido ésta una cuestión que ha ocupado a los especialistas y sobre la que se ha escrito en muchas 

publicaciones, y hablado en diferentes foros. de una manera general, entendemos por especificidad 

“lo propio de algo que tiene características particulares”, “la característica particular que pertenece a 

una entidad”, “lo que caracteriza y distingue a una entidad de otra”, y debe enfocarse a dos niveles: 

a nivel de características individuales o síntomas, en el terreno médico y neurocientífico; y a nivel 

sistémico, es decir, considerando las relaciones entre características o síntomas30 . 

Varios estudios han mostrado que los niños con sd exhiben procesos similares en su adquisición 

de habilidades sensoriomotoras, al compararlos con los niños que no presentan problemas en su 

desarrollo31. los primeros trabajos que se referían al desarrollo evolutivo de estos niños nos hablaban 

de unos niveles madurativos muy aceptables en los primeros meses de su vida pero, con el paso del 

tiempo, se producía un declive progresivo de esos niveles, generalmente evaluados en términos de 

cociente de desarrollo o cociente intelectual. de la misma manera, esos trabajos informaban que el 

desarrollo de los niños con sd educados en sus casas era mejor que el de los otros niños con sd que 

habían sido institucionalizados desde sus primeros meses de vida32 , 33 . 
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En cualquier caso, la verdad es que estas cifras de cd o ci resultan engañosas y no nos 

aportan mucho sobre el verdadero potencial que puedan tener estas personas. En el caso de los 

chicos con sd, el ci no parece muy fiable como indicador de su capacidad de aprendizaje; de 

otro lado, se ha puesto de manifiesto la enorme fluctuación de los resultados (en términos de ci) 

entre una evaluación y otra en chicos con sd. recientemente se ha comprobado que las Escalas 

de desarrollo, aun siendo bastante fiables como la Bayley-ii, pueden subestimar o supravalorar las 

habilidades cognitivas por lo que los resultados no son del todo definitivos o seguros. El trabajo 

de moore y sus colaboradores reveló que los niños con sd puntuaban más alto en habilidades 

cognitivas generales al utilizar una forma modificada de las Escalas de desarrollo Bayley-ii, que al 

usar la versión estandarizada de esta prueba34. 

parece que lo que realmente interesa es fijarse más en los procesos que en los resultados. aunque 

la referencia del desarrollo igual pero atrasado parece, de antemano, razonable, no podemos olvidar 

que recientes investigaciones insisten en que el desarrollo de los niños con sd no es simplemente 

igual al de los niños no deficientes, sino que presenta algunas diferencias cualitativas dignas de ser 

tenidas en cuenta. los resultados sugieren que el proceso de desarrollo de los niños con sd es, 

fundamentalmente, diferente, tanto en su naturaleza como en su curso35,36. si esto es así, entonces 

deberán tenerse en cuenta, a la hora de diseñar y llevar a la práctica los programas de atención 

temprana y otras intervenciones educativas, las diferencias en el estilo de aprendizaje natural de 

los niños y en las vías por las que discurre su desarrollo; es decir, los programas educativos han de 

armonizarse con las necesidades específicas del niño. 

El tema de la especificidad en la atención temprana con niños discapacitados hace referencia a 

la forma en que la salud y las características evolutivas de estos niños requieren una atención especial. 

las características específicas pueden sugerir ciertas adaptaciones en la manera de proporcionar los 

servicios, y también pueden orientar acerca de las formas más eficaces que tienen los padres y los 

profesionales para interactuar con los niños, con el fin de mejorar su desarrollo y su bienestar37. así 

las cosas la intervención no se puede basar, únicamente, en el estudio de los procesos normales del 

desarrollo, el cual describe cómo evolucionan los niños cuyos sentidos están intactos y cuyos cerebros 

funcionan con normalidad. Ninguna de estas suposiciones sirve para los niños con problemas de 

desarrollo. Tener presentes las peculiaridades de estos niños supone una valiosa ayuda para que 

aprendan mejor las mismas cosas aunque por caminos diferentes. 

la sospecha sobre la existencia de unos patrones de conducta genéticamente determinados 

fue planteada por primera vez por money en 1963 al describir déficits visoespaciales en el síndrome 

de Turner. En 1971, Belmont describió las características conductuales del síndrome de down 

como específicas para dicho síndrome. Nyhan hizo notar la conducta de automutilación como 

propia del síndrome de lesch-Nyhan en 1976. Este autor fue el primero que utilizó el término 

fenotipo conductual38 . 
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El fenotipo conductual es un patrón característico de observaciones motoras, cognitivas, 

lingüísticas y sociales, que de forma consistente se asocia a un trastorno biológico. El hecho de que 

se defina como un patrón característico informa que nos vamos a encontrar con la presentación 

concomitante de ciertas conductas que en conjunto conforman una tipicidad propia de un 

síndrome. sin embargo, determinada conducta casi nunca debe verse como patognomónica de 

un síndrome concreto, pues puede aparecer en distintos de ellos39. los fenotipos conductuales 

significan que las personas que tengan un determinado síndrome, muestran ciertas consecuencias 

en su conducta y desarrollo, con una mayor probabilidad o posibilidad que las personas que no 

tienen dicho síndrome. aunque muchas personas con una discapacidad intelectual concreta de 

causa genética mostrarán la conducta o conductas características de ese síndrome, raro será que la 

muestren todas y cada una de ellas; como tampoco todas las que la muestran lo harán en el mismo 

grado o nivel de gravedad, o incluso en el mismo momento de su desarrollo40. Es decir, que los 

trastornos genéticos se conceptualizan como elementos que predisponen a la persona a tener una 

u otra conducta relacionada con esa etiología41. El planteamiento es que los aspectos específicos 

requieren métodos de intervención particulares y los aspectos no específicos requieren métodos más 

generales que pueden extenderse a varias entidades. 

En los últimos años la investigación ha empezado a centrarse en un fenotipo conductual 

específico, o en un perfil conductual, asociado al síndrome de down. de acuerdo con trabajos 

recientes, el fenotipo conductual del síndrome de down incluye puntos fuertes en algunos aspectos del 

procesamiento visoespacial y las funciones sociales, y puntos débiles en el procesamiento verbal y algunos 

aspectos del funcionamiento motor; también se ha señalado que las personas con sd manifiestan un 

perfil motivacional diferente42. algunos investigadores han señalado que estos fenotipos sufren cambios 

con el tiempo43. de ahí la importancia de aprovechar los programas de atención temprana para reforzar 

y mejorar los puntos fuertes del desarrollo, insistiendo en los puntos débiles desde los primeros meses 

de la vida. de hecho, como tendremos ocasión de ver más adelante, diversos trabajos han mostrado 

que los niños con sd pequeños muestran ya en los primeros meses unas características que se aprecian 

también en edades posteriores. 

Tal vez se haya hecho un uso demasiado reduccionista del término especificidad, resaltando el 

sentido de exclusividad. posiblemente sea más oportuno considerar esta especificidad del síndrome 

de down como una nota característica a la hora de abordar los tratamientos, sin más connotaciones. 

No hay programas de atención temprana específicos para niños con síndrome de down. Es 

evidente que el programa de aT dirigido a niños con sd y sus familias deberá tener en cuenta las 

características específicas de estos niños, diseñando así objetivos y actividades que se adapten a sus 

necesidades peculiares, de forma que la intervención resulte más eficaz; pero no olvidemos que hay 

muchos aspectos comunes a otros programas para otras poblaciones de niños y familias. 

Habida cuenta de que muchos centros de atención Temprana atienden, además de a 

niños con sd, a niños con otros síndromes genéticos, llegados a este punto me gustaría señalar la 
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importancia de conocer las características evolutivas de los niños con estas alteraciones minoritarias 

con el fin de ofrecer a los padres información, y para diseñar nuestros programas de aT de una 

manera más adaptada a las características de estos niños. 

diseño del enToRno 

intervenir en atención temprana no es solamente estimular al niño; es, sobre todo, favorecer la 

creación de contextos adecuados donde él pueda interactuar en condiciones óptimas. dentro del 

programa de atención temprana, un aspecto muy importante es el diseño del ambiente físico del 

hogar. los padres irán siendo cada vez más competentes para definir el ambiente físico en el que se 

desenvuelve su hijo, teniendo en cuenta los siguientes aspectos: elegir adecuadamente los objetos, 

cuidar las condiciones ambientales, proteger al niño de los riesgos, y evitar la hipoestimulación y la 

sobreestiomulación44 . 

se ha dicho que el ambiente en que se desenvuelve el niño debe ser sensorialmente rico y 

variado, fomentando su movilidad y su capacidad de exploración para evitar habituaciones que serían 

perjudiciales, tanto desde el punto de vista cognitivo como motor, socio-comunicativo y adaptativo. 

conviene aclarar que un ambiente rico en estímulos no significa, en absoluto, un medio excesivamente 

estimulante que bombardea al niño ofreciéndole actividades y materiales de una forma artificial y 

machacona. la estimulación debe ser estructurada y racional, para permitir al niño filtrar y seleccionar 

los estímulos del exterior. de otro modo, los efectos serían contraproducentes ya que el niño llega a 

hastiarse de tanto mensaje, siendo incapaz de responder de forma adecuada. 

Un aspecto muy a tener en consideración en el desarrollo de un programa de aT, es el que 

se refiere a los intereses del niño, al hecho de que pueda ocuparse en actividades que le permitan 

expresar sus predilecciones y adquirir nuevas habilidades. algunos autores se refieren, en este 

sentido, a la aproximación del aprendizaje basado en los intereses. cuando los intereses de un niño se 

utilizan como la base para la participación en la actividad diaria, mejora el nivel de ocupación, de 

interacción y de participación de los niños en esa actividad; cuando esto ocurre, decimos que el niño 

está absorto en la tarea, está “enganchado”. los niños que están encantados con una actividad tienen 

oportunidades para practicar las capacidades adquiridas y para aprender nuevas habilidades45 . 

la intervención en el medio natural implica aprovechar los momentos y rutinas diarios para 

estimular las habilidades deficitarias del niño. En los juegos espontáneos entre los padres y el niño 

es donde se pueden y se deben insertar, de forma natural, los objetivos y las actividades del plan 

de estimulación. así pues, a la hora de proponer las actividades para conseguir los objetivos del 

programa de aT, conviene procurar que sean, simplemente, rutinas y juegos propios de los padres 

con sus hijos pequeños, con la intención de favorecer la interacción y la maduración del niño en el 

medio que le resulta familiar y con aquello que tiene a mano cada día. Es decir, que las actividades 

deben ser funcionales: servir para acciones cotidianas insertándose en ellas. la adquisición del 
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conocimiento y aprendizaje de habilidades debe darse en unas condiciones que sean auténticas; 

es decir el conocimiento o la habilidad es necesario o útil al ocuparse en tareas o problemas reales. 

las situaciones auténticas para los niños deben incluir actividades que reflejen la realidad y las 

demandas de su vida diaria. Estas actividades permiten a los niños aprender y practicar habilidades 

que mejorarán su habilidad para adaptarse a los continuos requerimientos de su ambiente físico y 

social46 . 

las rutinas y rituales familiares naturales proporcionan tanto una estructura predecible que 

dirige la conducta, como un clima emocional que sostienen el desarrollo temprano. las rutinas 

familiares se caracterizan por una comunicación instrumental que acarrea un compromiso 

momentáneo, se repiten de forma regular y carecen de un significado especial. por su parte, los rituales 

familiares implican una comunicación con un sentido simbólico, estableciendo y perpetuando el 

conocimiento de lo que significa ser un miembro del grupo. Tanto las rutinas como los rituales 

familiares cumplen un importante papel en el mantenimiento de la estructura y del clima emocional 

de la vida diaria familiar. durante los primeros años las rutinas familiares permiten que los niños 

se ocupen en actividades diádicas y de grupo que contribuyen a la mejora del vocabulario, de las 

habilidades sociales y del posterior rendimiento académico. las rutinas familiares se conceptualizan 

como experiencias positivas que permiten a las familias llevar a cabo tareas de forma eficaz para 

atender las necesidades de sus miembros. para las familias que tienen un hijo con problemas de 

desarrollo, los cambios en las rutinas familiares a menudo requieren recursos adicionales47 . 

con el fin de conocer mejor este ambiente físico, y poder así ayudar a adaptarlo adecuadamente 

para el niño y su familia, un programa de aT debe contemplar la posibilidad de hacer visitas 

domiciliarias que permitan cumplir ese cometido. Tal vez lo más correcto, si no hay circunstancias 

que aconsejen lo contrario, sería que el programa, al menos durante los primeros seis-doce meses de 

vida del niño, se basara, exclusivamente o de forma prioritaria, en el hogar. 

eficacia de los PRogRamas de aTención TemPRana 

los primeros trabajos publicados sobre la aplicación de programas de atención temprana en 

niños con síndrome de down, hace casi sesenta años, ofrecían resultados muy esperanzadores, al 

comprobar sus autores que los cocientes de desarrollo de los niños con sd que seguían programas 

de estimulación temprana, eran significativamente superiores a los de los niños con sd que 

habían evolucionado espontáneamente. También se constataron otros beneficios: los niños con sd 

estimulados presentaban una personalidad más armónica; una mejor motricidad, esquema corporal 

y manejo de la mano; un mayor nivel de sociabilidad, y una menor presencia de rasgos autistas y 

estereotipias48 , 49 . 

los trabajos pertenecientes a lo que se ha dado en llamar la primera generación de la investigación 

en atención temprana, pretendían, sobre todo, documentar los efectos globales de los programas 
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de aT en los niños con sd, resaltando las diferencias entre los niños estimulados y los que no 

recibieron ninguna intervención formal. la revisión de gibson y Harris50 sobre 21 estudios de 

intervención temprana en niños con sd, ofrece algunas conclusiones interesantes: 

1.	 la intervención temprana es eficaz a corto plazo, no ocurriendo lo mismo a largo plazo. 

los trabajos que registran las puntuaciones de ci después de acabado el programa, indican 

una tendencia a que los beneficios logrados decaigan con el tiempo hasta los niveles de 

los niños con sd del grupo control, o los niveles de los niños con sd que evolucionaron 

espontáneamente. 

2.	 No se producen beneficios académicos a largo plazo; no se puede afirmar que las 

intervenciones intensivas favorezcan el rendimiento escolar posterior. 

3.	 parece que la intervención ha influido en las expectativas y actitudes de las madres hacia 

el niño discapacitado. 

4.	 los mayores beneficios se encuentran en motricidad fina, autoayuda y puntuaciones de 

cd o ci; los peores resultados se dan en las áreas lingüística, cognitiva y motricidad 

gruesa. 

5.	 los efectos del tratamiento parecen ser más duraderos para los índices social, afectivo y 

motor, pero no para el área cognitiva. 

gibson y Harris recogen la opinión de varios autores, en el sentido de que es importante saber 

cómo procesan la información los niños con sd, para que las estrategias de la intervención se puedan 

relacionar con más eficacia con los fundamentos evolutivos de estas personas. Una consecuencia 

muy interesante de su revisión es que hay que ampliar las evaluaciones de los resultados de los 

programas de aT: mejorar el manejo y la salud del niño, la estabilidad familiar, cuidar el medio en 

que se desenvuelve el niño. 

las revisiones más recientes (segunda generación) observan que los programas de aT han 

sido beneficiosos, tanto para los niños con sd como para sus padres. Uno de los aspectos más 

resaltados ha sido, precisamente, la ayuda que han prestado a los padres en su ajuste emocional 

ante el nacimiento de su hijo con sd, mediante grupos de apoyo de padres y la relación terapéutica 

con el estimulador, además de proporcionar servicio profesional e información sobre el síndrome 

de down51. En esta línea van los resultados de un estudio de Hanson con un grupo de chicos con 

sd que habían iniciado un programa de aT veinticinco años antes. Todos los padres de la muestra 

señalaron a los servicios de aT como uno de los apoyos más importantes que habían recibido, 

destacando que el programa estimulaba en los padres los sentimientos de eficacia y competencia, ya 

que eran ellos los que hacían la enseñanza y se veían a sí mismos como los responsables del programa 

de sus hijos. la intervención temprana les había proporcionado esperanza y apoyo en un momento 

crucial, mencionando varios padres la importancia del apoyo padre a padre, y de la relación con el 

estimulador52 . 
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podemos decir que la implantación de programas de atención temprana ha sido un factor 

clave en la educación de los niños con síndrome de down, sobre todo por haber influido de manera 

decisiva en resaltar la importancia de los padres y de toda la familia en dicho proceso. Un estudio 

descriptivo de shonkoff y sus colaboradores, al comparar los programas de aT para niños con sd 

y niños con otras discapacidades, exponía una serie de conclusiones: los niños con sd empiezan 

el programa de aT antes que otros grupos de deficientes (antes de los 6 meses, como media); hay 

bastante variabilidad en el desarrollo de los niños con sd en las áreas evaluadas; los padres de 

los niños con sd tienen mayores niveles de implicación en el programa de aT que los padres de 

otros grupos de deficientes53. conviene, sin embargo, llamar la atención sobre lo perjudicial que 

podría ser una fe ciega en la eficacia de los programas de atención temprana, lo cual conlleva una 

subestimación del grado de dificultades de aprendizaje de los niños con sd que pueden manifestarse 

en el período 3-6 años, y que persisten más adelante. 

En lo que respecta a los niños con síndrome de down, parece cierto que la práctica de 

programas activos y bien construidos de atención temprana consiguen recuperar funciones, mejorar 

sustancialmente la iniciación y el desarrollo de los procesos cognitivos, mejorar el lenguaje, etc. Es 

decir, la acción educativa firme, constante e inteligente, activa ese cerebro pese a las trabas que tiene, 

y le hace utilizar sus recursos de neuroplasticidad. pero debe quedar claro que esta buena respuesta 

no es completa, y ahí es donde yerran quienes ofrecen soluciones milagrosas a sus programas de 

estimulación y crean falsas expectativas que, desgraciadamente, a veces cuestan mucho dinero y un 

exagerado esfuerzo para las familias. podemos mejorar y mejoramos ciertas funciones más asequibles, 

pero es imposible conseguir el pleno restablecimiento de todas las áreas que en mayor o menor 

grado se ven afectadas por la trisomía. El problema es mayor cuando se trata de áreas de integración, 

es decir, de aquellas áreas que no reciben directa y primariamente los estímulos sensoriales modales, 

sino que integran de forma secundaria o terciaria la información plurimodal54 . 
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Resumen: 

se ha hablado en numerosas ocasiones de la importancia que tienen los padres en la intervención en un 

programa de atención Temprana. y también se ha hablado de la importancia que tiene el profesional de 

atención Temprana, que entra en contacto con la familia, conocedora de la discapacidad de su hijo/a. 

por un lado está la familia, que no la elegimos, nos llega, “les llega”. 

por otro lado están los profesionales. Que sí se pueden elegir. En los equipos de atención temprana hay lo 

que se denomina un equipo multidisciplinar en la que hay: psicólogos, pedagogos, logopedas, trabajadores 

sociales, estimuladores, fisioterapeutas, maestros, médicos….Esta estructura varía dependiendo de los centros 

y de las políticas sectoriales. generalmente es un solo profesional el que lleva a cabo la intervención, con 

objeto de que pueda establecerse una relación personal. 

con respecto al profesional cuantas veces hemos oído decir: “lo importante no es el colegio donde esté 

tú hijo/a, sino el profesional que le ha tocado”. la figura del profesional como una parte importante. 

pero: 

El profesional de a.T. debe de partir de unas premisas: 

1.	 la familia es la principal conocedora y responsable de su hijo/a. los mayores expertos son sus padres no 

el profesional 

2.	 cada familia es diferente, cada una necesita estrategias distintas, lo que vale para una no vale para otra. 

3.	 las familias pasan por diferentes momentos en su adaptación 

4.	 los padres ni son ni deben ser profesionales, los padres han de saber cuál es su rol, para ello el profesional 

debe de tenerlo claro. 

5.	 la verdad de los padres es la percepción que ellos tienen de la realidad. 

•	 porque los padres llegan en esos primeros momentos muy angustiados, ávidos de información, con 

muchas dudas a cerca de la discapacidad de su hijo/a y necesitan que se les aclaren. por ello: “El profesional 

debe de tener muy claro lo que va a transmitir” 
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•	 Ellos se han puesto a buscar información a través de internet, con lo cuál vienen con múltiples ideas 

desordenadas e incomprensivas en la mayoría de las ocasiones. con un gran listado de posibles problemas 

orgánicos que “pueden” tener. En fin en definitiva muy angustiados. 

•	 por ello la información que el profesional debe dar ha de ser: 

− clara 

− sencilla 

− asequible 

− de calidad 

−	 actualizada 

•	 y ajustada a las necesidades de la familia 

El objetivo principal de la intervención en a.T.: 

“lograr que los padres se comprometan activamente en la formación y educación de su 

hijo/a. para que estos lleguen a ser personas adultas, responsables y maduras a través de 

dejarles ser lo más autónomos e independientes”-

Estas palabras nos van a acompañar durante estos días, pues es la realidad que nos mueve. 

•	 por eso: 

“de cómo comience esa relación, va a depender mucho la actitud de los padres 

frente a esa larga andadura que les espera”. 

decía Kalmanson (1996): “la relación entre profesionales y padres es el mejor predictor 

del éxito de la intervención en atención Temprana”. 

y el éxito en la intervención en a.T. es un buen predictor del desarrollo global 

de la persona con s.d. 

si hacemos un símil con la arquitectura: la cimentación es a la arquitectura como la a.T. 

es a la educación. cuanto mejor sea la cimentación, más sólido será el edificio. cuanto 

mejor sea la intervención en a.T. mejor podría ser ese desarrollo de la persona con sd. 

•	 En los primeros momentos, el profesional debe de buscar el apoyo y el acompañamiento 

a los padres. 

•	 y como objetivo que prevalezca a lo largo del tiempo: el potenciar los progresos en las 

distintas áreas de desarrollo. dicho desarrollo físico y emocional enfocado a la consecución 

de que lleguen a ser personas adultas, responsables y maduras a través de su autonomía e 

independencia. 

•	 Nos podríamos preguntar ¿¿desde cuando iniciamos la formación de las personas con 

s.d. hacia una vida autónoma e independiente???. desde el NacimiENTo, es decir 

desde a.T.. desde la normalización, permitiéndoles que se equivoquen y que aprendan 
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de sus errores, de que sepan gestionar su tiempo, de que se sientan queridos, respetados, 

útiles. Hace años asistí a una escuela de padres al colegio de mis hijos, dijeron una frase 

que se me quedó grabada y que yo la he repetido en numerosas ocasiones a padres de 

a.T. “la educación debe de ser con cariño, pero con firmeza”,. cariño, ya sabemos lo que 

significa, pero a que nos referimos cuando decimos firmeza?: no mimar, no proteger, no 

hacérselo todo, a no dejarlos decidir, a dejar que se equivoquen, en definitiva dejarlos que 

vivan, ¡¡¡ que les hemos dado la vida y no los dejamos vivir!!!!! 

•	 Es decir la educación debe fundamentarse en el amor, pero estableciendo límites y normas. 

Es decir como en el resto de los niños “sin discapacidad” ¡¡¡ QUE difÍcil Es EsTo.!!! 

•	 si QUErEmos QUE NUEsTros HiJos sEaN adUlTos, rEspoNsaBlEs 

y madUros, TENEmos QUE poTENciar sU aUToNomÍa E 

iNdEpENdENcia. 

•	 Es dEcir: “dEJarlos QUE HagaN y QUE EliJaN” 

En definitiva ésta relación está abocada a: 

•	 crear el ambiente familiar adecuado que ayude al desarrollo del niño/a con síndrome de 

down, para llegar a ser personas adultas, responsables y maduras gracias a potenciar su 

autonomía e independencia. 

y éste debe además de ser el objetivo principal de la a.T. debe de ser también el objetivo 

prioritario del profesional de a.T. 

a lo largo de mi experiencia en el servicio de a.T. de down córdoba, podría resumir cuáles 

serían las características profesionales y personales que los padres demandan de un profesional de 

atención Temprana, según ellos mismos lo han comentado en numerosas reuniones: comprometido, 

honesto, implicado, sistemático, dinámico, con formación, eficaz, con una visión positiva de la 

discapacidad. 

con respecto a las relaciones que los profesionales establecen con los padres han seguido 

distintas trayectorias a lo largo de la evolución de la a.T. 

cunningham y davis (1988), diferencian tres tipos de modelos de relación entre padres y 

profesionales que se han dado en la intervención familiar: modelo del experto, modelo del trasplante 

y modelo del usuario. 

En el modelo del experto, la intervención se centra fundamentalmente en el niño sin implicar a 

los padres. El profesional es el que asume el control y la toma de decisiones y no otorga a los padres 

la capacidad para ayudar al niño. 

En el modelo del trasplante los padres se conciben como una prolongación del servicio de 

a.T. El profesional sigue tomando las decisiones, pero reconociendo el beneficio de que los padres 
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participen. la intervención con las familias se plantea por igual en todos los casos, ignorando sus 

características generales. 

En el modelo del usuario, los padres participan en la toma de decisiones y se concibe al 

profesional como un “asesor”. Entienden el asesoramiento como una situación entre dos partes 

(profesionales y padres), en la cual una de ellas construye (profesional) a la otra (padres), tienen la 

competencia y disposición necesaria para ayudar (profesional) y la otra tiene intención de participar 

y poner en marcha acciones dirigidas al logro de un objetivo (padres). 

Volviendo a esta dualidad padres-profesionales: 

1.	 para que ambas partes funcionen correctamente ha de haber entre ellas una relación lo 

más adecuada posible. 

2.	 y ésta relación padres-profesionales es un proceso de comunicación, en el que intervienen 

multitud de variables en ambos sentidos. Es decir variables de los padres y variables del 

profesional. 

con respecto a las variables de los padres podemos decir: 

cada familia es diferente, en base a una serie de variables, con lo cuál la intervención debe de 

ajustarse a dichas variables. 

1.	 EsTrUcTUra: 

− composición de la familia: nº de miembros, edades, familiares que conviven con 

ellos, abuelos, tíos…. 

− tipo de familia: pareja estable, monoparental. En función de su composición 

pueden variar sus intereses. 

− distribución de los roles 

− redes de apoyo social: las ayudas pueden ser a través de la familia o de los amigos. 

la situación laboral de los padres: si trabaja uno o los dos. si trabajan en la misma 

ciudad o tienen que viajar. 

2.	 HisToria:
�

− las experiencias vividas tanto positivas como negativas
�

− la relación de pareja
�

− la experiencia de trastornos del desarrollo en ellos o en la familia
�

3.	 EsTilo EdUcaTiVo: en el que podemos incluir 

− formas de actuar en la vida cotidiana 

− clima afectivo: como se establecen las relaciones afectivas entre los miembros de la 

familia, cuál es el tono emocional (afecto-hostilidad, calor-frialdad…). 
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−	 cómo ponen en práctica la regulación de conductas de su hijo: ponen límites, que 

tipo son: autonomía-control, flexibilidad-rigidez, permisividad-restrictividad. 

−	 ambas cosas o mejor dicho su combinación es decir: el clima afectivo y la regulación 

de conductas va a ser lo que determine el estilo educativo. No existen pautas de 

combinación más adecuadas, los padres deben ajustarse en cada momento al hijo y 

a la situación. por ello es tan difícil la tarea educativa. 

4.	 EmocioNEs: 

− las emociones sirven para adaptarnos a las situaciones 

− las respuestas que dan los distintos miembros de la familia pueden ser distintas, 

mientras uno puede experimentar ira, otro puede sentir miedo. Es muy importante 

el manejo de las emociones. 

5.	 sisTEma dE coNsTrUcTos: o aTriBUcioNEs 

− Es el conjunto de ideas, creencias y modelos mentales que tiene cada persona. 

− Es una manera de percibir y dar significado a la realidad para estructurar sus 

acciones. 

6.	 NEcEsidadEs: 

− de apoyo emocional: 

•	 necesitan expresar sus emociones 

•	 compartir experiencias con otras familias 

• Que les aceptemos el momento concreto por el que están pasando. 

− de orientación: 

•	 requieren información a cerca de la discapacidad de su hijo/a 

•	 de técnicas y métodos de estimulación 

• se les apoye en el momento de la toma de decisiones
�

− de apoyos y servicios especializados:
�

•	 los padres se ven obligados a ausentarse del trabajo: por tener que acudir a 

consultas especializadas… 

•	 de implicación activa en el proceso de a.T.: y de compartir con los 

profesionales la responsabilidad. 

7.	 EXpEcTaTiVas: 

−	 son las ideas que tienen los padres a cerca de lo que pueden esperar de su hijo/a, de 

la a.T., de los profesionales, de los recursos e incluso respecto de si mismos. 
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− Unas expectativas bajas respecto a las posibilidades reales provocan apatía y frenan 

el desarrollo. 

− Unas expectativas excesivamente altas: provocan fuertes sentimientos de ansiedad y 

desgaste emocional con consecuencias negativas a largo plazo. 

− como todo en el término medio está la virtud. 

con respecto a las variables de los profesionales podemos decir: 

•	 El profesional hay que tener en cuenta que tiene una gran importancia en el proceso. 

•	 saber que el profesional no va a ser un elemento neutro u objetivo. 

•	 Que cuando interacciona con el niño o con los padres lo va a hacer desde sus propias 

características. 

•	 El profesional al igual que los padres forma un sistema complejo, influenciado por las 

variables siguientes: 

1.	 EsTrUcTUra: 

−	 los equipos de a.T. están compuestos por profesionales: médicos, psicólogos, 

trabajadores sociales, pedagogos, logopedas, maestros, fisioterapeutas, 

estimuladores…. Estos equipos varían según los centros y las políticas sectoriales. 

generalmente es un solo profesional, el que como representante de todo el equipo 

lleva a cabo la intervención con los padres., para que se pueda establecer una 

relación más personal. 

2.	 HisToria: 

− Es la trayectoria personal y profesional 

− cabe destacar la formación y la experiencia. 

− la historia del profesional de a.T.= 

1.	 formación inicial: psicología, medicina, magisterio… + 

2.	 formación específica en a.T.:master o experto + 

3.	 formación permanente: jornadas, cursos, congresos…. 

•	 Estas tres variables van a determinar: 

El modelo de intervención y 

los recursos para atender adecuadamente a los padres. 

BagaJE profEsioNal (lo componen): formación + Experiencias. 

3.	 EsTilo EdUcaTiVo: 

− cada profesional tiene: 

•	 una forma concreta de comunicarse. 
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•	 utiliza distintas formas de expresión, verbal o no verbal 

•	 Tiene un grado distinto de empatía: que marcan distintos grados de 

distanciamiento terapéutico. 

Estas son las razones por las que dos profesionales que trabajan con los mismos padres, aunque 

ofrezcan las mismas orientaciones, serán vividas por forma muy distinta e incluso pueden dar 

lugar a confusiones en los padres. 

4.	 EmocioNEs: 

− personales: preocupaciones por sus hijos, por su familia… 

− profesionales: cuando éste se implica en su trabajo, puede desencadenarse distintas 

reacciones emocionales: 

− frustración: cuando no se logran los objetivos del niño o de los padres 

− culpabilidad: tener la sensación de haberse equivocado. 

− ilusión: por obtener logros. 

y decir que: El manejo de las emociones de los padres ------- pueden desestabilizar al 

profesional, provocando reacciones de compasión, ira, estrés, que si no se saben manejar, 

pueden bloquear la ayuda a los padres. coN lo cUÁl: 

“los profEsioNalEs dEBErÍaN dE coNTar coN 


UN ÓpTimo EsTado dE salUd EmocioNal”. porque:
�

“solo sE pUEdE gENErar EsTaBilidad, dEsdE El EQUiliBrio
�

psÍQUico”.
�

5. sisTEma dE coNsTrUcTos: o aTriBUcioNEs 

Es el conjunto de ideas, creencias y modelos mentales que tiene cada persona, determinado 

por su formación y por su experiencia personal y profesional. No debe de tener atribuciones 

generadoras de estrés pues perjudicarían al sistema familiar. Estas atribuciones deberían de 

ser generadoras de competencias para que al entrar en contacto con las atribuciones de los 

padres, faciliten la percepción de autocompetencia de ellos. 

6.	 NEcEsidadEs: 

− de formación permanente: pues si no queda desfasado y no aporta calidad a la 

intervención.
�

− de eficacia: 


•	 el profesional necesita comprobar que gracias a su trabajo se producen 

mejoras. 
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•	 El profesional puede empatizar con unos padres muy bien y con otros no 

tan bien (con estos últimos, hay que buscar recursos para no abandonar la 

implicación) 

−	 de reconocimiento: 

•	 Es importante que el profesional vea satisfecha, de forma constructiva, su 

necesidad de valoración y reconocimiento. 

“cUaNdo la rElaciÓN EsTÁ BiEN EsTaBlEcida, El VÍNcUlo EXisTENTE 

ENTrE los miEmBros garaNTiza la ValoraciÓN rEcÍproca”, Es decir se 

produce un feed-back. ambas partes de valorarán mutuamente. 

7.	 EXpEcTaTiVas: 

− si el profesional cree que el niño es capaz o que la familia es competente, es más 

fácil para los padres. 

−	 No es siempre fácil creer en la competencia de los padres, pues a veces se ve 

claramente relaciones negativas que en ocasiones en lugar de favorecer su desarrollo, 

incluso lo limitan. Es en estos casos cuando la intervención del profesional es más 

importante, buscando la competencia para tratar de reforzarlo. 

−	 El profesional ha de sentirse competente (es decir, tener unas expectativas altas 

sobre su papel)----para poder reforzar la autoestima de los padres. 

“Es mUcHo mÁs fÁcil TraNsmiTir UNa cosa cUaNdo la crEEs dE 

VErdad” 

desde down córdoba, se ha realizado un estudio para saber cuál sería el perfil del profesional 

de atención Temprana, más acorde con las preferencias e intereses de los padres cuyos hijos se 

encuentran en atención Temprana. 

mi exposición intenta estudiar, éste perfil del profesional de a.T. a través de la realización de 

un cuestionario dirigido a padres/madres de hijos/as con s.d., cuyas edades están entre 0 y 6 años. 

para ello se ha pedido colaboración a otras asociaciones síndrome de down, pertenecientes a la 

red de atención Temprana de down España. 

dicho cuestionario intenta medir los siguientes factores: 

1.	 formación del profesional 

2.	 actitudes del profesional 

3.	 filosofía que tiene el profesional sobre la a.T. 

4.	 sexo 

5.	 situación familiar 
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6.	 personalidad 

7.	 implantación del programa 

El cuesTionaRio ha consistido en 7 preguntas con los siguientes resultados 

1.	� formación del profesional: se les pregunta a los padres: 

En el desempeño de la actividad del profesional de a.T. es completamente necesario tener 

conocimientos en: 

− psicología
�

− Educación infantil
�

− Educación Especial
�

− fisioterapia
�

− medicina
�

las respuestas se han englobado en acUErdo, iNdifErENTE, dEsacUErdo 

− aquí nos referimos a los conocimientos que los padres creen como más apropiados, 

como formación inicial. 

ResULTaDOs
�

Que estén formados en todas aquellas materias necesarias para su perfil.
�

2.	� actitudes del Profesional: 

2.1. Que informe con claridad de todos los aspectos de la discapacidad, ya sean positivos 

o negativos. 

2.2. Que informe con claridad de todos los aspectos de la discapacidad, aunque omita 

ciertos aspectos negativos en función a la familia que tenga delante. 

2.3. Que informe sobre la discapacidad en lo que se refiere a aspectos positivos y omita 

intencionadamente los aspectos negativos. 

ResULTaDOs 

Que su actitud ante los padres sea de informar con toda claridad de los aspectos de la 

discapacidad. 

3.	� filosofía : 

3.1. creo que una buena atención temprana se basaría en más sesiones semanales en el 

centro y menos intervención en casa por parte de la familia. 

3.2. creo que una buena atención temprana se basaría en: varios profesionales interviniendo 

en las distintas áreas de desarrollo (motora, lenguaje, cognitivo, social…). 



  

 

 

 

  

 

 

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

ResULTaDOs 

cuya filosofía se base en la transmisión de una buena intervención en su medio 

natural y que a la vez esa intervención esté compuesta por varios profesionales que les 

asesoren. 

4. sexo: 

4.1. me sentiría más a gusto si el profesional de a.T. fuera una mujer.
�

4.2. me sentiría más a gusto si el profesional de a.T. fuera un hombre.
�

ResULTaDOs
�

Que les es indiferente que sea hombre o mujer
�

5. siTuación familiaR del PRofesional: 

5.1. me sentiría más a gusto si el profesional de a.T. fuera una mujer con pareja e hijos.
�

5.2. me sentiría más a gusto si el profesional de a.T. fuera un hombre con pareja e hijos.
�

5.3. creo que el profesional de a.T. funcionaría mejor en el servicio si no tuviese hijos.
�

ResULTaDOs
�

cómo indiferente que tenga hijos o no.
�

6. PeRsonalidad: El profesional de a.T. debería de ser una persona: 

6.1. fría, impersonal, distante.
�

6.2. abierta al cambio, experimental, analítica
�

6.3. seguidora, se integra en el grupo
�

6.4. Tímida, cauta, vergonzosa
�

6.5. confiada, sin sospechas, adaptable
�

6.6. Tradicional, apegada a lo familiar
�

6.7. autosuficiente, individualista, solitaria
�

6.8. afable, cálida, generosa y atenta a los demás
�

6.9. dominante, asertiva, competitiva
�

6.10. privada, calculadora, discreta
�

6.11. atrevida, emprendedora, segura
�

6.12. seria, reprimida, cuidadosa
�

6.13. abierta, genuina, llana y natural
�

6.14. animosa, espontánea, activa, entusiasta
�

6.15. Vigilante, suspicaz, escéptica, precavida
�

ResULTaDOs 

Que sea una persona cuyo perfil de personalidad sea prioritariamente: la extroversión 

y la receptividad. 
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7.	� imPlanTación del PRogRama: 

7.1. Valore estos dos modelos de profesionales, a la hora de implantar el programa de 

atención Temprana 

7.2. El profesional que busque, prioritariamente, la orientación a la familia para que 

exponga a su hijo/a a situaciones nuevas, que incluso les puedan llevar al enfado, pataleo… 

por no saber resolverlas en su enfrentamiento a ellas. 

7.3. El profesional que busca, exclusivamente, la adquisición de habilidades, mediante la 

repetición de ejercicios programados y realizados tanto en las sesiones del centro como en 

casa, para así hacer a su hijo/a, más competente en dichas habilidades. 

ResULTaDOs
�

Y que su actuación sea tanto la transmisión de estrategias de resolución de problemas, 


para crecer en independencia, como la adquisición de habilidades para crecer en 


autonomía.
�

podemos concluir en:
�

los padres opinan que el profesional de a.T. tenga las siguientes características:
�

1.	 Que estén formados en todas aquellas materias necesarias para su perfil. 

2.	 Que su actitud ante los padres sea de informar con toda claridad de los aspectos de la 

discapacidad. 

3.	 cuya filosofía se base en la transmisión de una buena intervención en su medio natural 

y que a la vez esa intervención esté compuesta por varios profesionales que les asesoren. 

4.	 Que les es indiferente que sea hombre o mujer 

5.	 cómo indiferente que tenga hijos o no. 

6.	 Que sea una persona cuyo perfil de personalidad sea prioritariamente: la extroversión y 

la receptividad. 

7.	 y que su actuación sea tanto la transmisión de estrategias de resolución de problemas, para 

crecer en independencia, como la adquisición de habilidades para crecer en autonomía. 
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Tema 9: 

aTENciÓN TEmpraNa 

comunicación: 

la primera Noticia: mejora del proceso de comunicación del diagnóstico 

de trastorno en el desarrollo o discapacidad en la primera infancia 

autores: 


Sonsoles Perpiñán
�

Jaime Ponte
�

Fátima Pegenaute
�

Mª Gracia Millán
�

Maria Luisa Poch 


Emma Mayo
�
Federación Estatal de Asociaciones de Profesionales de AT GAT.  


Comisión Información Diagnóstica
�

Resumen: 

El presente trabajo tiene por objeto analizar cuáles son las estrategias básicas que deben emplear los 

profesionales para comunicar el diagnóstico a los padres de un niño con trastorno del desarrollo o discapacidad. 

parte de una revisión bibliográfica y del análisis de las prácticas reales considerando las opiniones de las 

familias. la federación Estatal de asociaciones de profesionales de atención Temprana pretende ofrecer a los 

profesionales pautas concretas sobre como deben desempeñar esta tarea para ayudar a las familias a afrontar 

esa difícil situación. 

Palabras clave: atención Temprana, duelo, diagnóstico, Estigma, identidad, Vínculo afectivo, proceso. 
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1. jusTificación 

El diagnóstico de trastornos en el desarrollo o de discapacidad antes del nacimiento, en el parto o 

en el periodo postnatal es un hecho que cobra una especial trascendencia para madres y padres por 

las repercusiones que esta circunstancia tiene para el propio niño o niña y para el sistema familiar. 

la preocupación por la calidad de transmisión de la información para la atención Temprana 

tiene sus raíces en testimonios de los padres, de los profesionales del sector, en encuestas y en 

publicaciones profesionales en las que se analiza la importancia y las repercusiones de las primeras 

informaciones que reciben las familias. 

la forma de transmitir la información diagnóstica en el período 0-3 tiene consecuencias muy 

importantes para: 

• la imagen que los padres y madres elaboran de su propio hijo/a. 

• las relaciones del niño/a con los padres y el proceso de vinculación 

• la relación entre padres y profesionales 

• la inclusión social en la comunidad 

la necesidad de mejorar la calidad de la información diagnóstica en 0-3 es un aspecto 

prioritario en las políticas de prevención de los trastornos del desarrollo en la mayoría de los países 

de nuestro entorno, especialmente a partir de la generalización del acceso a múltiples fuentes de 

información, vía internet. 

la federación Estatal de asociaciones de profesionales de atención Temprana gaT, viene 

trabajando desde hace muchos años con objeto de ofrecer una mejora de la atención Temprana 

a los niños con trastornos del desarrollo o riesgo y sus familias a nivel de todo el Estado Español. 

con el apoyo del real patronato de la discapacidad ha elaborado documentos que han ayudado a 

definir la a.T, como el libro Blanco de la atención Temprana, las recomendaciones Técnicas para 

el desarrollo de la aT o la organización diagnóstica para la aT ( odaT). 

Entre las inquietudes de esta federación está la realización de estudios de investigación 

que profundicen sobre la tarea de los profesionales buscando estrategias válidas de intervención. 

Teniendo en cuenta la importancia de la información diagnóstica se viene desarrollando una línea 

de trabajo para estudiar los procesos de transmisión del diagnóstico a las familias y elaborar un 

conjunto de materiales que incidan en la mejora de las prácticas profesionales al comunicar una 

previsión de discapacidad. 

2. objeTivos 

• identificar los aspectos clave del proceso informativo. 

• Establecer criterios y procedimientos para transmitir la información diagnóstica. 
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•	 mejorar la transmisión de la información que reciben los padres cuando se diagnostica 

una discapacidad o un posible trastorno del desarrollo en los recién nacidos y en la primera 

infancia. 

•	 Valorar el impacto de la información accesible en internet sobre este proceso. 

•	 contribuir a la mejora de la calidad de la atención Temprana. 

•	 Elaborar unos materiales que sirvan de referencia a los profesionales. 

Existen diferencias importantes en las características de esta primera noticia según se trate 

de una u otra discapacidad en función de variables como: la edad de detección, la certeza del 

diagnóstico, la etiología, el conocimiento social de la discapacidad, etc. 

pretendemos, por un lado, ver si existen diferencias significativas en la forma de dar la primera 

noticia en las distintas poblaciones de discapacidad, y por otro lado, sacar conclusiones respecto a la 

existencia de estrategias comunes a las distintas discapacidades que son básicas en la comunicación 

de la primera noticia. 

3. meTodología: 

3.1. líneas de trabajo: 

•	� Revisión bibliográfica sobre la información diagnóstica con objeto de hacer un análisis 

comparativo de las propuestas delos distintos autores sobre cómo abordar la información 

diagnóstica a las familias. 

•	� Aplicación de un cuestionario a una población de unas 500 familias que tienen hijos de 

0 a 6 años con distintos trastornos del desarrollo o condición de riesgo para conocer 

como recibieron su primera noticia y recoger su opinión respecto a aquellas cosas que 

consideran importantes en esos momentos. 

la población a la que se ha aplicado el cuestionario está compuesta por distintas 

Trastornos del desarrollo, para contactar con las familias hemos contado con la colaboración 

de federaciones estatales o asociaciones relacionadas con las discapacidades y también con centros 

de desarrollo infantil y atención Temprana de distintas comunidades autónomas : 

•	 síndrome de down. 

•	 parálisis cerebral 

•	 discapacidad visual. 

•	 discapacidad auditiva. 

•	 X frágil 

•	 acondroplasia. 
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• Enfermedades neuromusculares. 

• discapacidad intelectual. 

• Niños de riesgo. 

En el momento actual se han cumplimentado la mayoría de los cuestionarios distribuidos y 

estamos en fase de vaciado y análisis de los datos. 

3.2. esquema de trabajo: 

con objeto de abordar esta información diagnóstica se propone un esquema que permite analizar 

las distintas variables que intervienen, ordenado en torno a tres elementos: 

claves a tener en cuenta para dar una mala noticia 

a.- desde el punto de vista de la situación. 


a1.- lugar
�

a2.- Tiempo
�

a3.- apoyo emocional
�

B.- desde el punto de vista del contenido del mensaje
�

B1.- anticipación
�

B2.- significado y efecto:
�

B3.- pronóstico
�

B4.- Etiología
�

B5.- acción
�

- pasos para avanzar el proceso diagnóstico. 

- Tratamientos o intervenciones necesarias. 

- recursos disponibles. 

- cuidado de los cuidadores.
�

B6.- Expectativa positiva. capacidades
�

c.- desde el punto de vista de las actitudes del profesional
�

c1.- comunicación no verbal.
�

c2.- Escucha.
�

c3.- proximidad.
�

En cada uno de ellos, se proponen una serie de claves o sugerencias que el profesional ha de 

tener en cuenta para hacer más adecuada su tarea. 
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a.- desde el punto de vista de la situación 

desde el punto de vista de la situación, incluye aspectos relacionados con el contexto, tanto físico 

como social en el que se produce la primera noticia. 

A1.- Claves de lugar 

la noticia se dará en un espacio que facilite la intimidad ante las reacciones iniciales que la noticia 

pueda generar. los padres deben poder sentarse y expresar sus emociones. Hay que garantizar la 

posibilidad, a aquellos padres que lo necesiten, de permanecer un tiempo después de recibirla para 

darles tiempo a asumirla inicialmente. 

A2.-Claves de tiempo 

se buscará le momento adecuado, lo más pronto posible siempre que el diagnóstico sea certero y a ser 

posible una vez que haya habido contacto de los padres con el niño/a y hayan podido establecer una 

primera relación, de este modo hablamos de un elemento de vínculo, no de un ser aún desconocido. 

se dará el tiempo que necesite a la familia para reaccionar huyendo de conversaciones precipitadas. 

la información no se dará en una sola entrevista sino que esta primera es el inicio de un proceso en 

el que el profesional estará disponible para responder a las necesidades de la familia y dará paso a 

una intervención más prolongada o a la derivación hacia otros servicios más especializados. 

A3.-Claves de apoyo emocional 

se dará la noticia estando ambos padres presentes o al menos alguien cercano al receptor que pueda 

apoyarlo emocionalmente 

B.- Desde el punto de vista del contenido del mensaje 

desde el punto de vista del contenido del mensaje, incluye claves con respecto a la información que 

debe transmitirse a la familia. 

B1.- Claves de anticipación 

conocer a la familia antes de darle una mala noticia resulta una estrategia especialmente valiosa 

cuando es posible. al comenzar la conversación se utilizarán fórmulas que hagan anticipar la 

proximidad de un contenido amenazador del tipo “a continuación les voy a hablar de algo que 

puede ser doloroso”. dejando un poco de tiempo para asimilar dicho comentario. 
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B2.- Claves de significado y efecto 

informaremos con claridad y sencillez sobre el trastorno, sobre lo que le pasa al niño/a, lo que 

implica para el futuro, la procedencia del problema y el efecto que tiene o puede tener en el niño/a. 

En un primer momento no se dará excesiva información sino aquella que resulte indispensable 

para no abrumar a la familia y se dejará abierta la posibilidad de poder profundizar más cuando los 

padres lo consideren necesario. conviene esperar a ser preguntado y, por supuesto, no decir nada 

de lo que no se tenga certeza. 

B3.- Claves de pronóstico 

En el caso que sea posible informaremos sobre el pronóstico y la evolución del trastorno. si no 

está claro mantendremos la incertidumbre sin generar expectativas desajustadas, ni positivas ni 

negativas. Uno de los aspectos que provocan más ansiedad en las familias es la incertidumbre 

respecto al pronóstico, variable que manejamos muy a menudo en atención Temprana (aT), ya que 

dada la corta edad del niño/a apenas podemos prever su evolución. El profesional debe manifestar 

con honestidad la imposibilidad de definir un pronóstico. 

B4.- Claves de etiología 

Es importante dar a conocer en el momento que pueda ser más oportuno, preferiblemente cuando 

los padres demanden cuales son las causas próximas y lejanas de o que ha ocurrido, y ser conscientes 

de que este puede ser un factor importante en la elaboración de los sentimientos de culpa. 

B5.- Claves de acción 

se informará sobre las posibilidades de acción a partir de ese momento en cuanto a: 

1.	 Tratamiento o intervención necesaria. 

2.	 sobre los recursos disponibles, valorando positivamente la competencia de otros servicios 

con objeto de aumentar la seguridad de los padres. 

3.	 sobre las pruebas o pasos necesarios para avanzar en el diagnóstico 

4.	 la necesidad de que se cuiden los cuidadores, o sea de que aquellas personas que se 

ocuparán a partir de ese momento del niño deben buscar ayuda para poder asumir su 

tarea. 

B6.- Claves de expectativa positiva 

se dará la noticia desde las capacidades y no exclusivamente desde las carencias, ya que las familias 

deben de abrir alguna puerta a la esperanza sin que ello implique ignorar las dificultades. con 

frecuencia suele ocurrir que se hace un listado de problemas reales e incluso de trastornos que 
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pueden venir asociados aunque en el momento aún no se hayan identificado. los padres reclaman 

su derecho a escuchar, en ese primer momento, lo que su niño/a sí podrá hacer, en lugar de los 

riesgos y los problemas a los que tendrá que enfrentarse. 

c.- Desde el punto de vista de las actitudes del profesional 

desde el punto de vista de las actitudes del profesional, incluye claves relacionadas con la forma de 

dar la noticia. 

C1.- Claves de comunicación no verbal 

se usarán los recursos gestuales, de ubicación espacial, de contacto físico y de mirada que 

favorezcan un clima de empatía y de confianza mutua. se cuidará sobre todo la congruencia entre 

la comunicación verbal y no verbal de modo que el contenido del mensaje oral sea reforzado por la 

actitud expresada mediante gestos, miradas, etc. 

C2.- Claves de escucha 

mediante respuestas en espejo, el profesional ayudará a los padres redefiniendo sus conductas, 

interpretando sus emociones, validando sus comportamientos en la situación de crisis, permitiendo 

la expresión de emociones de miedo, rabia, ansiedad, ira, tristeza o resentimiento y conteniéndolas 

sin darles un significado de agresión contra el profesional. debemos tolerar el silencio si este se 

produce y evitar a toda costa los juicios de valor. 

C3.- Claves de proximidad 

se utilizará un lenguaje fácilmente comprensible evitando tecnicismos que coloquen al profesional 

en la posición de experto. se explicará todo aquellos que el receptor no comprenda y se expresará 

disponibilidad y acercamiento emocional. 

Este esquema se ha empleado para la elaboración del cuestionario y también para la elaboración 

de unas fichas de revisión bibliográfica con objeto de homogeneizar las conclusiones. 

4. conclusiones 

En este momento estamos en fase de recogida de datos para sacar conclusiones de los cuestionarios 

y en fase de revisión bibliográfica por lo que no se pueden ofrecer aún resultados significativos. 

Esperamos culminar esta primera fase a lo largo del año 2010, en concreto, en el mes de mayo de 

2010 esperamos tener ya algunos resultados de los cuestionarios y avanzada la revisión bibliográfica 

como para poder ofrecer datos significativos. 
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los resultados de esta primera fase se plasmarán en una serie de documentos dirigidos a 

los profesionales con objeto de orientar su tarea de informar a las familias sobre los trastornos 

que presenta su hijo. se realizará una memoria con el trabajo de investigación y un documento 

divulgativo para ofrecer a los distintos servicios del ámbito médico, psicológico, educativo y social. 

la divulgación de dichos documentos será el objetivo de una segunda fase del proyecto. 
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Resumen 

En este estudio se analiza el desarrollo motor de 9 niños con síndrome de down que han recibido tratamiento 

de fisioterapia basado en la Terapia de la locomoción refleja (T.l.r.) del dr. Vojta, dentro de un programa 

global de atención Temprana (a.T.). se han registrado las edades de adquisición de los principales hitos 

motores dentro de los primeros 12 meses de vida. Estas edades se comparan con las edades de adquisición de 

los mismos hitos motores de niños con síndrome de down que no han recibido tratamiento de fisioterapia 

basado en la T.l.r. del dr. Vojta dentro de un programa global de a.T. 

Palabras clave: síndrome de down, desarrollo motor, Terapia de la locomoción refleja del dr. Vojta, 

atención Temprana. 
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1. inTRoducción 

centrándonos en las características motoras del niño con s.d., queremos señalar que las alteraciones 

que presentan en el desarrollo motor son debidas a una combinación de factores: por un lado, 

la afectación neuromotora, caracterizada por la hipotonía muscular, la laxitud de ligamentos, la 

reducción de la fuerza, la menor longitud de miembros superiores e inferiores y por anomalías en el 

momento de aparición y desaparición de los reflejos; por otro, la escasa motivación de estos niños 

por explorar y manipular el ambiente, alteraciones de la percepción y una menor capacidad de 

respuesta e interés por los estímulos. [1] 

la Terapia de la locomoción refleja del dr. Vojta trata de orientar el desarrollo neuromotor en 

una dirección fisiológica, a través de la activación del programa genético de patrones de locomoción, 

es decir, poniendo en marcha de forma refleja los patrones motores y posturales del primer año de 

vida necesarios para la locomoción bípeda y la función prensora, activando también toda la región 

orofacial implicada en el proceso del habla. [2] 

su principio terapéutico se llama “Terapia de la locomoción refleja” y consta de dos 

complejos de coordinación globales: la reptación refleja, que activa la locomoción hacia delante, 

y el volteo reflejo, que activa la locomoción lateral. los complejos de locomoción de la reptación 

refleja y del volteo reflejo son patrones globales porque con ellos se activa la musculatura estriada de 

todo el cuerpo en una determinada coordinación. En ello participa todo el sNc, desde los circuitos 

de niveles más bajos hasta los más altos. Esto significa que podemos activar, despertar o alertar al 

s.N.c, que está en una situación de disturbio o alteración motriz, para guiarlo hacia el desarrollo 

normal de una forma refleja. [3],[4]. 

2. objeTivos 

El objetivo del presente estudio es averiguar si la aplicación de la Terapia de la locomoción refleja 

del dr. Vojta influye en la edad en que los niños con síndrome de down alcanzan los principales 

hitos motores, es decir, si influye positivamente en el desarrollo motor de estos niños. 

Esta intervención con T.l.r. de Vojta es llevada a cabo dentro de un programa global de 

atención Temprana, es decir, dentro de un conjunto de intervenciones dirigidas a la población 

infantil de 0-6 años, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar respuesta lo mas pronto 

posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan los niños con trastornos en 

su desarrollo o que tienen el riesgo de padecerlos. Estas intervenciones, que deben considerar 

la globalidad del niño, han de ser planificadas por un equipo de profesionales de orientación 

interdisciplinar. [5] 
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3. maTeRial y mÉTodo 

3.1. Participantes: 

forman parte del estudio 9 niños con síndrome de down, 7 de ellos han sido atendidos en el 

centro municipal de atención Temprana (caT) de lorca, 1 en el caT de yecla y 1 en el caT 

de Águilas. 4 son niñas (44,44 %) y 5 son niños (55,55 %). El cariotipo de 8 de ellos revela una 

trisomía 21 libre y el del noveno una trisomía 21 en mosaico. Uno de los participantes presenta 

asociado un síndrome de Triple X (síndrome de la supermujer o trisomía X) y otro de ellos presenta 

prematuridad de 32 semanas de gestación. 

Todos los niños comenzaron un programa de atención Temprana en los 5 primeros meses 

de vida (intervalo 22 días - 5 meses). En este programa se incluye el trabajo interdisciplinar de 

una trabajadora social, una psicóloga o pedagoga y un fisioterapeuta. la familia y el niño asisten, 

semanalmente, a dos sesiones de estimulación sensoriomotriz y dos sesiones de fisioterapia, en las 

que se trabaja conjuntamente con los padres y se les proporcionan orientaciones para realizar en 

casa con sus hijos. 

3.2 Procedimiento: 

para el tratamiento de fisioterapia, nos basamos en la Terapia de la locomoción refleja del dr. 

Vojta. Esta terapia es enseñada a los padres, con el fin de que la realicen en casa 3-4 veces al día. la 

duración de la sesión no debe sobrepasar los 20 minutos y siempre se adapta a la situación del niño 

que la recibe. durante las sesiones se enseñan las diferentes posturas, se aclaran las dudas, se evalúa 

al niño y se adapta la terapia según su evolución. 

los participantes han recibido tratamiento de fisioterapia durante un período mínimo de 11 

meses y máximo de 25 meses (una media de 17,5 meses), en función de su evolución y adquisición 

de las conductas motoras. sólo uno de ellos continúa aún en tratamiento de fisioterapia. 

se han registrado las edades en las que estos niños han adquirido los principales ítems motores: 

volteos, sedestación libre, gateo, bipedestación con apoyo, marcha con apoyo, bipedestación libre 

y marcha independiente. Estas conductas se adquieren en el desarrollo normal entre los 6 y los 12 

meses del primer año de vida. 

los terapeutas de cada niño han sido los encargados de registrar la edad de adquisición de 

cada una de las conductas motoras y, para hacerlo ha sido requisito imprescindible que el niño 

realizara la conducta en presencia de su terapeuta. 

No todas las conductas analizadas han sido adquiridas por los 9 participantes, bien por edad 

o bien porque su desarrollo motor no incluye una determinada conducta motora (gateo). 

Esta información ha sido recogida en la Tabla 1. 
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fecha de nacimiento 28/04/2006 19/03/2004 30/01/2004 28/08/2004 25/06/2004 

duración tratamiento 8 meses + 
continua 11 meses 16 meses 12 meses 21 meses 

diagnóstico secundario s. Triple X 

Volteos 5 5,5 5 8 6,5 

sedestación libre 7 7 9 9 8 

gateo ___ 10 12 13 14,5 

Bipedestación con apoyo 9 8 9 13 10 

marcha con apoyo 9,5 11 13 14 15,5 

Bipedestación libre ___ 12 17 16 17,5 

marcha independiente ___ 16 20 16 22 

fecha de nacimiento 16/07/2003 21/11/2001 30/12/2003 02/04/2003 

duración tratamiento 21 meses 20 meses 15 meses 24 meses media 

diagnóstico secundario. prematuridad (meses) 

Volteos 6 6 6 5 5,89 

sedestación libre 9 11 10 11 9,00 

gateo 14 ___ 13 22 14,07 

Bipedestación con apoyo 11 14 11 13 10,89 

marcha con apoyo 12 16 13 18 13,56 

Bipedestación libre 11 19 16 22 16,31 

marcha independiente 15 23 16 24 19,00 

Tabla 1. Registro de las edades de adquisición de los hitos motores. 

4. ResulTados 

En la tabla 2 se muestran las edades medias de adquisición de las conductas motoras seleccionadas 

para este estudio, en los niños con s.d. que han recibido T.l.r. del dr. Vojta desde los 5 primeros 

meses vida, dentro del programa de a.T. se añaden el rango de las puntuaciones (mínimo-máximo) 

y la desviación típica. la conducta motora de gateo es en la que menos niños hay registrados y 

es la que presenta mayor desviación típica. El grado de variabilidad entre las puntuaciones de los 

participantes es elevado. 
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adquisiciones motoras Nº niños mínimo máximo media 
(meses) 

desviación 
típica 

Volteos 9 5,00 8,00 5,89 0,96 

sedestación libre 9 7,00 11,00 9,00 1,50 

gateo 7 10,00 22,00 14,07 3,79 

Bipedestación con apoyo 9 8,00 14,00 10,89 2,08 

marcha con apoyo 9 9,50 18,00 13,56 2,63 

Bipedestación libre 8 11,00 22,00 16,31 3,55 

marcha independiente 8 15,00 24,00 19,00 3,66 

Tabla 2. media de las edades de adquisición de los niños que reciben T.l.R. dentro del programa de a.T. 

En la Tabla 3 se muestran las edades medias de adquisición de las conductas motoras en 

los niños con s.d. que han recibido T.l.r. del dr. Vojta y las edades medias de adquisición de 

las mismas conductas motoras en niños que han seguido un programa de a.T. que no incluía la 

aplicación de la T.l.r. 

Estos datos han sido obtenidos del estudio elaborado por isidoro candel, isabel pelegrín y 

Josefina motos, “resultados de la aplicación de un programa de estimulación temprana en niños 

con síndrome de down. Un estudio de seguimiento”, presentado en las i Jornadas Nacionales sobre 

el síndrome de down, en 1986 [6]. 

En este estudio fueron seguidos 28 niños con s.d. durante un período mínimo de 15 meses 

y un máximo de 36 meses, registrándose en cada caso la edad a la que alcanzaban cada conducta. 

Todos los niños comenzaron un programa de atención Temprana en los tres primeros meses de 

vida. Este programa no incluyó la intervención con la T.l.r. del dr. Vojta. 

Vale la pena detenerse en la conducta motora de gateo. se aprecia una diferencia significativa 

entre el número de participantes que adquiere esa conducta, cuando reciben T. l. r. del dr. Vojta 

dentro del programa de a. T., siete de ocho (87.5%), y aquellos otros que reciben a. T. sin T. l. r., 

en cuyo caso sólo trece de veintidós (59.09%) alcanzaron dicha conducta. 
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adquisiciones motoras Nº niños 
media reciben 
a.T. y T.l.R. 

(meses) 
rango Nº niños 

media 
reciben a.T. 

(meses) 
rango 

Volteos 9 5,89 5 _ 8 27 5,03 1 _11 

sedestación libre 9 9,00 7_ 11 27 8,92 6 _ 12 

gateo 7 14,07 10 _ 22 13 16,15 11 _ 31 

Bipedestación con apoyo 9 10,89 8 _ 14 27 10,89 7 _ 16 

marcha con apoyo 9 13,56 9,5 _ 18 22 18,32 11 _ 25 

Bipedestación libre 8 16,31 11 _ 22 22 20,22 13 _ 33 

marcha independiente 8 19,00 15 _ 24 22 22,27 14 _ 35 

Tabla 3. comparación entre los niños que reciben el programa de a.T. con T.l.R. y 
niños que reciben el programa a.T. sin T.l.R. 

En la Tabla 4 se añaden a las anteriores las edades de adquisición de los principales hitos 

motores de los niños con s.d. de evolución espontánea. Estos datos fueron tomados de los trabajos 

de melyn y White (1.973), share y Veale (1.974) y share (1.983). [6]. 

se añaden, además, las edades de adquisición de los hitos motores del desarrollo normal, 

según el estudio de la ontogénesis postural realizado por Vojta. [2] 

adquisiciones motoras 
Edad media s. 

d. reciben a.T. y 
T.l.R. (meses) 

Edad media s.d. 
reciben a.T. 

(meses) 

Edad media 
s.d. evolución 

espontánea 
(meses) 

Edad media 
desarrollo ideal 

(meses) 

Volteos 5,89 5,03 8,5 6 

sedestación libre 9,00 8,92 12,7 8 

gateo 14,07 16,15 17,7 10 

Bipedestación con apoyo 10,89 10,89 ___ 9 

marcha con apoyo 13,56 18,32 22,1 11 

Bipedestación libre 16,31 20,22 24 12 

marcha independiente 19,00 22,27 27 12 

Tabla 4. comparación entre los niños con s.d. que reciben el programa de a.T. con T.l.R., niños con s.d. 
que reciben el programa de a.T. sin T.l.R., niños con s.d. que han evolucionado espontáneamente y niños sin 

s.d. con desarrollo motor ideal. 



  

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

Tabla 5. comparación de las edades medias de adquisición para cada conducta motora en cada uno de los 
diferentes grupos. 

5. conclusiones 

posiblemente, la primera conclusión que podamos extraer del presente estudio sea la conveniencia 

de continuar realizando trabajos de esta naturaleza (con una población participante suficientemente 

significativa, a efectos científicos), dados los interesantes resultados que, a nuestro juicio, se pueden 

extraer de este tipo de análisis comparativos, para contribuir a la mejora en la intervención de niños 

con síndrome de down. 

dicho esto, por lo que se refiere a los resultados concretos del presente estudio, si comparamos 

los niños que han recibido a.T. y T.l.r. de Vojta con los que sólo han recibido a.T., encontramos 

que, a excepción del volteo, la sedestación libre y la bipedestación con apoyo, los niños del primer 

grupo adquieren antes el resto de hitos motores. por lo que se refiere a las conductas motoras de 

volteo y sedestación libre, la diferencia es poco significativa. 

los niños que han recibido T.l.r. dentro del programa de a.T. han presentado la conducta 

motora de gateo en mayor porcentaje. Es importante resaltar que esta conducta motora es uno de 

los objetivos finales de la T.l.r. de Vojta, tanto por ser un ítem motor del desarrollo normal, como 

por ser un patrón cruzado de locomoción. 

En todos los casos, los niños con s. d. que han recibido un programa de a.T., incluya éste, o 

no, la aplicación de la T.l.r. de Vojta, alcanzan los hitos motores antes que los niños con sd que 

evolucionan de manera espontánea. Estos resultados refuerzan los de numerosos estudios sobre la 

eficacia de los programas de a.T. en esta población., [7], [8], [9] 
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Resumen: 

El objetivo del presente trabajo es ofrecer datos normativos en español sobre el desarrollo del 

vocabulario en niños con síndrome de down (sd), tanto en sus aspectos productivos (orales y gestuales), 

como de comprensión. curiosamente, y pese a la prevalencia del sd, este tipo de datos son inexistentes. 

En el estudio participaron 230 niños con sd de 8 a 29 meses de edad mental divididos en 11 

grupos: 8-9, 10-11, 12-13, 14-15, 16-17, 18-19, 20-21, 22-23, 24-25, 26-27 y 28-29 meses. El vocabulario 

se evaluó con el inventario de desarrollo comunicativo macarthur-Bates (idc-down) adaptado al perfil 

evolutivo de estos niños. 

los resultados obtenidos se ajustan a los datos conocidos sobre el desarrollo del léxico en los niños 

con sd. pese a lo anterior, la mayor importancia de nuestro trabajo radica en las normas que proporciona. 

dichas normas son de gran relevancia tanto para la investigación, como para la intervención. Es de destacar la 

novedad del presente trabajo. En nuestro conocimiento, son los primeros datos normativos que se presentan 

en español sobre el desarrollo del vocabulario en niños con sd. desconocemos la existencia de estudios 

similares en otras lenguas. 

Palabras clave: síndrome de down, desarrollo del vocabulario, datos normativos. 
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1. inTRoducción 

El presente trabajo se sitúa dentro de un marco más amplio que tiene por objeto el estudio del 

desarrollo del lenguaje en niños con síndrome de down (sd). dicho estudio es importante por varias 

razones. como es sabido, el lenguaje y la comunicación son áreas especialmente comprometidas en 

esta población, lo que restringe claramente su desarrollo social y personal. En este sentido, conocer 

los factores y mecanismos que explican y modulan el desarrollo del lenguaje en estas personas 

es de un valor indiscutible para diseñar programas de intervención debidamente fundamentados 

que mejoren su calidad de vida, así como su relación con el entorno. El estudio del desarrollo 

del lenguaje en esta población permite, además, abordar algunos de los problemas más cruciales 

que tiene planteados el estudio del lenguaje y su desarrollo en particular, tales como la relación 

entre desarrollo cognitivo y lingüístico, las relaciones entre los distintos componentes del lenguaje 

(fonológico, morfosintáctico, semántico y pragmático) y procesos lingüísticos (comprensión y 

producción), influencia del input lingüístico ambiental y de determinadas estrategias interactivas 

entre niños / cuidadores en el desarrollo del lenguaje, etc. 

algunos de estos aspectos ya han sido abordados o lo están siendo por parte de nuestro grupo 

de investigación relativos principalmente al desarrollo del vocabulario: relación entre desarrollo del 

vocabulario y desarrollo cognitivo (galeote, soto, checa, gómez y lamela, 2008), adquisición de 

las diferentes clases de palabras (galeote, casla, gómez, rey y serrano, 2005; galeote, sebastián, 

casla, rey y gómez, 2005), relación entre la producción oral y gestual (galeote et al., 2008), 

desarrollo de la comunicación gestual (galeote, soto, martínez roa, pulido, serrano y checa, 

2005), influencia de las conductas directivas en el desarrollo del lenguaje (galeote, checa, serrano 

y rey, 2004). gran parte de los resultados obtenidos en estos trabajos indican que, en las edades 

consideradas (desde los 8 a los 30 meses de edad mental), existe una gran similitud entre los niños 

con sd y los niños con desarrollo normal (dN) en sus procesos de desarrollo del vocabulario. 

Un objetivo fundamental de nuestro grupo de investigación es analizar las variables que podrían 

explicar este patrón de resultados. 
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otro importante objetivo de nuestro grupo de investigación es el de ofrecer datos 

normativos en español sobre el desarrollo del vocabulario en niños con sd. curiosamente, y pese 

a la prevalencia del síndrome de down (es la principal causa de discapacidad intelectual de base 

genética, representando entre el 25 y el 30 % de las personas con discapacidad intelectual -Nadel, 

1999*; rondal, perera y Nadel, 1999), en la mayoría de los trabajos realizados las muestras de niños 

con síndrome de down son poco numerosas, encontrándose incluso diseños de caso único. En 

este sentido, apenas si existen estudios que hayan ofrecido resultados generales sobre el desarrollo 

comunicativo y lingüístico de estos niños y, en nuestro conocimiento, ninguno en nuestra lengua. 

El estudio más ambicioso realizado ha sido el de Berglund, Eriksson & Johansson (2001) con 330 

niños con sd suecos con edades comprendidas entre el año y los 5,6 años. sin embargo, puesto 

que esos autores no evaluaban la Em de estos niños, es difícil realizar comparaciones, así como 

establecer la relación entre los resultados obtenidos por estos niños y los niños con dN. 

pese a ello, el contar con datos normativos es de gran importancia. como señalan pueschel 

y Hopmann (1993), es necesario contar con “buenos estudios normativos sobre las habilidades 

comunicativas y lingüísticas asociadas con el síndrome de down, como una guía útil tanto para 

padres como para profesionales” (p. 354). En definitiva, se trata de contar con tablas de referencia 

con respecto al desarrollo del lenguaje que nos permita situar a los niños con respecto a su propio 

grupo, en este caso, los niños con síndrome de down (algo similar ha ocurrido en relación con 

las tablas de peso y talla con que contamos hoy en día para estos niños). puesto que existen pocos 

estudios que hayan descrito el desarrollo comunicativo de los niños con sd en función de sus 

tendencias de desarrollo o variación individual, una de nuestras finalidades es ofrecer este tipo de 

datos a los investigadores y clínicos partiendo de una muestra representativa de la población de 

niños con sd. En la presente comunicación nos centraremos en el desarrollo del léxico, tanto en 

sus aspectos productivos (orales y gestuales), como de comprensión. creemos que esto constituye 

un primer paso para comenzar a rellenar este vacío. 

evaluación del lenguaje infantil 

la evaluación del desarrollo lingüístico y comunicativo tempranos a partir de la observación natural 

tiene planteados varios problemas importantes. Uno de ellos es que suele ser costosa. además, es 

necesario emplear una gran cantidad de tiempo para la transcripción y análisis de las muestras 

recogidas. Estas son algunas de las razones por las que, como indicamos, la mayoría de los estudios 

sobre el desarrollo del lenguaje en niños con dN, así como con sd, se ha basado en muestras muy 

pequeñas o incluso en diseños de caso único. además, como señalan mervis y Becerra (2003), 

los estudios basados en interacciones niños-cuidadores infravaloran el tamaño del vocabulario por 

dos razones principales. En primer lugar, los niños pequeños hablan menos cuando se encuentran 

en contextos poco familiares o en presencia de desconocidos. En segundo lugar, es imposible 
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simular en una sesión de juego la amplia variedad de contextos en las que los niños producen el 

lenguaje. 

los informes paternos representan una alternativa importante a fin de superar esos problemas. 

Uno de los más conocidos es el inventario de desarrollo comunicativo macarthur-Bates (fenson, 

dale, reznick, Thal, Bates, Hartung, pethick y reilly, 1991, 1993), más conocido como cdi 

(Communicative Development Inventories). El cdi presenta varias ventajas por lo que respecta a 

la evaluación del desarrollo lingüístico y comunicativo tempranos (fenson et al., 1993): (1) es un 

método de administración rápido y económico, (2) podemos acceder a todo el conocimiento que 

los padres poseen sobre las habilidades lingüísticas y comunicativas de sus hijos y (3) la actuación 

de los niños no se ve afectada por factores tales como el cansancio o la falta de familiaridad con 

el examinador. de este modo. El cdi representa una rápida evaluación global de la actuación 

de los niños que puede ser usada con fines de detección temprana de problemas de lenguaje y de 

investigación. 

El cdi comprende dos versiones. la primera, dirigida a los niños más pequeños (de 8 a 15 

meses), se denomina Palabras y Gestos. Evalúa, fundamentalmente, el uso de diversos gestos y acciones 

(gestos deícticos y representacionales, acciones simbólicas, etc.) y vocabulario (tanto productivo 

como receptivo). la segunda, para niños un poco mayores (de 16 a 30 meses), se denomina Palabras 

y Oraciones. Evalúa también el vocabulario, pero en este caso, sólo la producción, así como algunos 

aspectos morfosintácticos. 

Numerosos estudios han demostrado la alta fiabilidad y validez del cdi para evaluar el 

desarrollo temprano del lenguaje en niños hablantes de diferentes idiomas (inglés, italiano, español, 

etc.). por todas esas razones, el uso del cdi se ha generalizado en los últimos años para evaluar el 

desarrollo comunicativo y lingüístico temprano, formando parte de las baterías de evaluación del 

lenguaje infantil, junto con otros tests estandarizados y las muestras de lenguaje espontáneo. 

dada su utilidad, el cdi ha sido aplicado a niños de muy diferentes condiciones, incluyendo 

distintos tipos de trastornos del desarrollo. pese a ello, hay razones para dudar respecto a su validez 

como un instrumento general aplicable a todos esos niños dado que cada condición presenta su 

propio perfil evolutivo que no siempre es reflejado en el cdi. además, como señalan miller, sedey 

y miolo (1995), no se puede asumir la validez de los instrumentos de evaluación basados en los 

informes paternos en el caso de los niños con problemas de desarrollo puesto que los padres de 

estos niños pueden tener estilos de información diferentes a los padres de niños con un desarrollo 

normal. 

Un caso particular lo representan los niños con síndrome de down (sd), cuyo desarrollo 

lingüístico y comunicativo ha sido evaluado recientemente en varias investigaciones empleando el 

cdi (miller, 1999; Vicari, caselli y Tonucci, 2000; Berglund et al., 2001; etc.). En general, hay 

acuerdo en considerar que estos niños presentan un perfil evolutivo diferente al de los niños con 

un desarrollo normal (dN), tanto cuantitativa como cualitativamente (franco y Wishart, 1995; 
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caselli, Vicari, longobardi, lami, pizzoli y stella, 1998; singer-Harris, Bellugi, Bates, Jones y 

rossen, 1997; chapman, seung, schwartz y Kay-raining Bird, 1998). de este modo, aunque 

hay raras excepciones (rondal, 1995; Vallar y papagno, 1993), estos niños presentan un retraso 

específico en el desarrollo del lenguaje en relación con otras áreas (cognitiva, social, etc.), retraso 

que se hace más evidente según avanza su desarrollo. También aparecen disociaciones específicas 

entre diferentes componentes de lenguaje (mejor actuación en léxico que en morfosintaxis) o entre 

procesos lingüísticos (mejor actuación en la comprensión que en la producción en general y mejor 

actuación en la comprensión léxica que en la sintáctica) (cardoso-martins, mervis y mervis, 1985; 

caselli, marchetti y Vicari, 1994; chapman, 1995; chapman, schwartz y Kay-raining Bird, 1991; 

fowler, 1990; Hartley, 1982; miller, 1987, 1988, 1992, 1999; rosin, swift, Bless y Vetter, 1988). 

por otro lado, los gestos comunicativos de los niños con sd suelen ser más numerosos y complejos 

que los que utilizan los niños con dN, por lo que suele considerarse que la comunicación gestual es 

uno de sus puntos fuertes (caselli et al., 1998; chan y iacono, 2001; singer-Harris, Bellugi, Bates, 

Jones, & rossen, 1997). Esta superioridad de la comunicación gestual se debería en gran medida a 

las dificultades que experimentan con el lenguaje oral (franco y Wishart, 1995). algunos autores 

han llegado a señalar que el vocabulario productivo de estos niños llega a equipararse al de los 

niños con dN cuando se tienen en cuenta los gestos que producen (Berglund et al., 2001; miller, 

sedey, miolo, rosin y murray-Branch, 1991). otra característica notoria de estos niños es su alta 

variabilidad individual. por ejemplo, strominger, Winkler, and cohen (1984) encontraron que la 

producción de la primera palabra variaba de 10 a 36 meses. oliver y Buckley (1994) informaban de 

un rango que iba de los 6 a los 38 meses para alcanzar el nivel de 10 palabras. los niños estudiados 

por gillham (1990) alcanzaban el nivel de 50 palabras entre los 3 años y 6 meses y los 6 años. 

a pesar de lo anterior, el cdi no ha sido validado para su empleo con estos niños, a excepción 

de miller et al. (1995) sólo para el apartado de vocabulario. Todo ello justifica la necesidad de 

adaptar el cdi al perfil evolutivo de estos niños. dicha adaptación ha sido realizada por nuestro 

grupo de investigación en trabajos anteriores (galeote, soto, serrano, pulido, rey y martínez-roa, 

2006; galeote, soto, lamela, checa, pulido y rey, 2006) (en el apartado de método indicamos 

las adaptaciones realizadas por lo que respecta al vocabulario). por otro lado, los estudios realizados 

sobre la validez y fiabilidad de la adaptación efectuada mostraron que ambas eran elevadas (galeote, 

casla, soto, sebastián y rey, 2005; casla, galeote, soto, sebastián, rey y serrano, 2005). 

2. mÉTodo 

2.1. Participantes. 230 niños con síndrome de down divididos en 11 grupos de edad mental (entre 

paréntesis se indica el número de niños en cada nivel de edad): 8-9 (22), 10-11 (17), 12-13 (20), 

14-15 (18), 16-17 (18), 18-19 (25), 20-21 (30), 22-23 (23), 24-25 (19), 26-27 (19) y 28-29 meses 

(19). 
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Todos los niños fueron seleccionados en función de los siguientes criterios: (1) documentación 

citogenética de la trisomía-21 (los niños con mosaicismo y translocaciones fueron excluidos), (2) 

ausencia de déficits neurosensoriales notorios, tales como los auditivos y visuales y (3) ausencia de 

problemas psicopatológicos. 

El contacto con las familias se realizaba a través de los centros de atención Temprana 

y asociaciones de padres de niños con síndrome de down de diferentes provincias españolas 

(principalmente del sur). Todos los niños y sus familias eran hablantes nativos de español. 

dado que se desconoce el número exacto de niños con síndrome de down nacidos en 

España, para conseguir una muestra representativa de la población de niños españoles hablantes 

de español (se excluyeron las comunidades autónomas bilingües tomando como referencia la 

información suministrada por el consejo Escolar del Estado relativa al curso 2002-2003), se tuvo 

en cuenta: (1) los datos sobre la incidencia del síndrome de down en España suministrados por 

Bermejo y martínez-frías (2001) y (2) tasa de nacimientos en España en los periodos del estudio 

obtenidos a través de los datos de población del instituto Nacional de Estadística. 

2.2. Instrumentos. como se ha indicado, el instrumento utilizado para evaluar el desarrollo léxico 

en los niños de nuestro estudio ha sido la adaptación al perfil evolutivo de los niños con síndrome 

de down del inventario de desarrollo comunicativo macarthur-Bates (idc-down). 

por lo que respecta al vocabulario, las adaptaciones han sido las siguientes. El vocabulario 

de las dos formas del inventario para niños con dN (8-15 y 16-30 meses) se ha reunido en un 

único inventario y se evalúa tanto la producción como la comprensión hasta los 30 meses de edad 

mental. la unión de los dos inventarios se justifica si tenemos en cuenta que la edad cronológica 

(Ec) de estos niños suele doblar su Em cuando se acercan a esa edad. de este modo, para una 

misma Em, los niños con sd cuentan con una mayor experiencia con el mundo, lo que significa 

una mayor exposición al vocabulario, así como mayores probabilidades de aprendizaje (ver, por 

ejemplo, chapman et al., 1991, en un estudio sobre adolescentes). 

por otro lado, en el apartado de vocabulario, junto a las clásicas columnas que evalúan 

comprensión y producción, se ha añadido otra columna que evalúa la utilización de gestos que 

sustituyen ítems léxicos particulares (por ejemplo, unir los dedos de la mano y llevarse a la mano a 

la boca para indicar que quieren comer). Ello se debe a, como se indicó, la superioridad que suelen 

mostrar los niños con sd en la comunicación gestual (caselli et al., 1998; chan & iacono, 2001; 

singer-Harris et al., 1997). además, muchos niños son entrenados en el uso de gestos como parte 

de los programas de intervención. 

por último, la lista de vocabulario comprende 651 palabras divididas en 21 categorías. Estas 

categorías se distribuyen de la siguiente manera: palabras socio-pragmáticas, es decir, palabras que 

suelen emplearse en rutinas de interacción e intercambios comunicativos tempranos (tres categorías: 

interjecciones y sonidos de animales y cosas; juegos, rutinas y fórmulas sociales; y nombres para 
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personas), sustantivos (ocho categorías: animales, partes del cuerpo, juguetes, vehículos, alimentos 

y bebidas, ropa, objetos y lugares de la casa y objetos y lugares fuera de la casa), predicados (dos 

categorías: verbos y adjetivos), palabras funcionales o gramaticales (siete categorías: determinantes, 

pronombres, cuantificadores, preguntas, preposiciones, auxiliares y perífrasis y nexos oracionales) y, 

por último, una categoría para adverbios. Estas categorías coinciden básicamente con otros cdi. 

la tarea de los padres consistía en marcar aquellas palabras que sus hijos comprendían, 

producían oralmente o mediante gestos. En la producción oral, se aceptaban variaciones con 

respecto a la pronunciación estándar de las palabras. 

la Em fue evaluada a través de la Escala de desarrollo psicomotor de la primera infancia 

Brunet-lézine-revisada (Josse, 1997). 

2.3. Procedimiento. se llevaron a cabo 2 entrevistas. Estas entrevistas eran individuales o en 

pequeños grupos (no más de 5 familias). En la primera entrevista se explicaban los objetivos de la 

investigación, así como las características del inventario y el contenido de las diferentes secciones. 

posteriormente se leía gran parte de las instrucciones e incluso se comenzaba a rellenar algunos ítems 

de cada apartado. se insistió especialmente en la columna de gestos a fin de obtener información 

fiable. Una vez comprendida la tarea, se les indicaba que volvieran a leer el inventario en sus casas a 

fin de conocer con más exactitud las conductas a observar. por último, se les pedía que observaran 

a sus hijos durante una semana antes de comenzar a rellenar el inventario. 

cuando los padres entregaban el inventario, los examinadores lo revisaban cuidadosamente 

en otra entrevista individual, a fin de comprobar que se había rellenado correctamente. se prestó 

especial atención a la columna de gestos para verificar si los padres habían comprendido bien esta 

tarea. de este modo, se solía pedir a los padres que ejemplificaran algunos de los gestos que habían 

marcado. En este proceso, pudimos detectar que, en algunos casos, los padres no estaban marcando 

gestos simbólicos, los gestos de nuestro interés, sino más bien gestos deícticos o de indicación. Este 

hecho, por ejemplo, se hacía muy evidente en el apartado de partes del cuerpo. En dicho apartado, 

los padres solían marcar como gestos muchos de los ítems que incluye (ojo, mano, boca, etc.). sin 

embargo, cuando les preguntábamos por el gesto concreto que realizaba el niño, en la mayoría de 

los casos éste consistía en apuntar a una determinada zona del cuerpo. 

debido a este hecho, se decidió validar este aspecto del vocabulario en un conjunto de 66 

padres (25 de niños con síndrome de down y 41 de niños con dN empleados como grupo control 

en otros estudios). El procedimiento consistió en pedir que explicaran uno a uno los gestos que 

realizaban sus hijos. El análisis de las respuestas de los padres nos permitió identificar una serie 

de categorías que presentaban problemas de manera consistente. Estas categorías eran: palabras 

para personas, partes del cuerpo, alimentos y bebidas, ropa, objetos y lugares de la casa, objetos y 

lugares fuera de la casa, preguntas, preposiciones, auxiliares y perífrasis y nexos oracionales. dichas 

categorías fueron eliminadas de los datos. 
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indicar, por otro lado, que todos los padres se manifestaron deseosos de participar en la 

recogida de datos, mostrando interés en el instrumento que, según ellos, les hizo observar a sus hijos 

más cuidadosamente, al tiempo que se volvieron más conscientes de sus habilidades reales. 

En el intervalo de tiempo que mediaba entre ambas entrevistas, se evaluaba la Em de los 

niños. la evaluación era llevada a cabo bien por miembros del equipo, bien por los psicólogos de 

los centros a los que acudían los niños. 

3. ResulTados 

antes de exponer los resultados, es preciso aclarar que, dados los objetivos del estudio (presentar 

datos normativos), el análisis de los mismos va a ser eminentemente descriptivo. En las tablas 1, 2 y 

3 pueden observarse los percentiles, así como las puntuaciones medias y desviaciones típicas, rango, 

puntuación máxima y mínima obtenidos en comprensión, producción oral y producción gestual 

respectivamente. En la figura 1 también pueden contemplarse las medias obtenidas en cada una de 

las modalidades de vocabulario en función de los grupos de edad. 

Tabla 1. Percentiles, cuartiles, n, rango, puntuación máxima, mínima, media, media global y 

desviación típica para cada nivel de edad en comprensión de palabras 

Percentiles 
grupos de edad 

8-9 10-11 12-13 14-15 16-17 18-19 20-21 22-23 24-25 26-27 28-30 

90 216,2 203,4 236 362,5 401 417 447,6 542,2 588 644 642 

80 108 115,6 164,6 181 336,2 377,2 371,4 451,4 553 627 632 

75 95,5 96,5 137,25 165,25 326 342 366 438 530 606 620 

70 66,1 80,2 132 158 322,2 333,2 349,5 433,2 526 604 609 

60 53,4 70 115 151,4 287 327,4 273 383,8 475 589 559 

50 43 56 105,5 143 273,5 282 249,5 337 464 542 531 

40 26,8 36,6 97,8 133,8 212 247,6 235,8 318,6 399 504 462 

30 20 32 82,3 111,8 191,2 206,2 204,2 283,2 373 382 456 

25 19,75 30 76 97,75 158,75 178,5 179,75 276 346 377 438 

20 18,2 26,8 72,4 80,6 136,6 177,2 160,6 258,2 333 373 424 

10 9,6 12 33,5 43,1 106,5 74,2 144,8 202,2 281 359 275 

n 22 17 20 18 18 25 30 23 19 19 19 

Rango 276 205 255 368 515 472 468 466 413 308 402 

mínimo 7 8 12 35 66 53 89 125 217 343 249 

máximo 283 213 267 403 581 525 557 591 630 651 651 

media 67,09 71,53 114,3 154,94 259,28 270,48 271,83 356,17 442,95 515 509,68 

gran media 275,77 (dT = 183,28) 

dT 74,22 60,20 63,59 95,81 121,55 121,39 113,58 118,7 113,28 113,22 122,64 
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Tabla 2. Percentiles, cuartiles, n, rango, puntuación máxima, mínima, media, media global y 

desviación típica para cada nivel de edad en producción oral de palabras 

grupos de edad 
Percentiles 

8-9 10-11 12-13 14-15 16-17 18-19 20-21 22-23 24-25 26-27 28-30 

90 6,7 22 22,6 26,1 72,4 84,8 180,6 367,2 402 543 588 

80 4,4 8,2 9,8 20,6 53,8 51,6 82,6 165,8 302 442 547 

75 4 6,5 8,75 17,5 46 40 78,75 120 290 440 519 

70 3,1 6 8 14,9 43,3 33,2 65,1 114,8 287 432 518 

60 2 4 7 11 38 22,2 40,2 84,2 242 407 473 

50 1 3 5,5 9,5 30 17 26 66 113 363 392 

40 0 2 3,4 9 19,4 15,4 15,2 52,6 93 270 322 

30 0 0 1,3 7,4 12,1 13,2 9,9 42 65 234 319 

25 0 0 1 5,75 9,25 9,5 8,75 38 48 195 316 

20 0 0 1 4,2 7 8,2 6,4 30,6 47 159 236 

10 0 0 0 0 1,9 4,6 2,3 17,8 34 116 161 

n 22 17 20 18 18 25 30 23 19 19 19 

Rango 15 22 53 27 84 112 272 501 483 531 512 

mínimo 0 0 0 0 1 0 0 10 21 55 125 

máximo 15 22 53 27 85 112 272 511 504 586 637 

media 2,41 5,18 7,95 11,44 31,61 29,52 55,07 114,17 187,47 328,26 401,31 

gran media 102,24 (dT = 155,83) 

dT 3,57 6,99 11,97 8,3 24,62 29,25 69,74 129,17 147,9 149,86 151,49 
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Tabla 3. Percentiles, cuartiles, n, rango, puntuación máxima, mínima, media, media global y 

desviación típica para cada nivel de edad en producción gestual de palabras 

grupos de edad 
Percentiles 

8-9 10-11 12-13 14-15 16-17 18-19 20-21 22-23 24-25 26-27 28-30 

90 20,1 62,8 61 82 123 109,6 97,8 145 156 170 153 

80 15,4 35,2 41,8 57,6 76,2 92 88 110,8 131 94 117 

75 14,25 27 39,75 57 67 79 82,5 93 120 93 57 

70 11,3 19,2 34,2 44,4 65,3 74,8 80,2 84 102 91 56 

60 9 12,6 28,2 34,8 61,8 61,8 66,6 71,8 82 65 35 

50 8 10 26 28 42 58 56 44 60 50 30 

40 6,4 9 24,4 16,6 38,2 43,8 40,4 33 40 46 24 

30 3 7,4 18,3 14,4 34,6 30,8 32,3 28 34 39 15 

25 3 6,5 18 13 28,75 26 30,25 27 27 28 14 

20 3 5,6 18 13 27,6 22 23,4 20,8 17 23 12 

10 1,3 4,4 6,6 11,2 20,7 11,8 18,3 13,2 10 13 6 

n 22 17 20 18 18 25 30 23 19 19 19 

Rango 31 112 91 96 141 129 117 141 163 232 266 

mínimo 1 2 4 4 18 7 14 10 8 11 2 

máximo 32 114 95 100 159 136 131 151 171 243 268 

media 9,36 21,06 30,5 34,55 56,83 56,88 57,7 62,65 71,16 69,21 56,74 

gran media 48,51 (dT = 43,99) 

dT 7,64 27,34 20,85 26,55 37,21 35,32 33,01 45,69 51,94 57,26 68,79 

figura 1. Medias obtenidas por cada grupo de edad en comprensión, producción oral y producción 

gestual 
550
 

500
 

450
 

400
 

350
 

300
 

250 

200 

150 

100 

50 

0 
8-9 10-11 12-13 14-15 16-17 18-19 20-21 22-23 24-25 26-27 28-29 

Comprensión Producción oral Producción gestual 



  

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

como puede comprobarse en la figura 1, así como en las filas correspondientes a las 

puntuaciones medias para cada tipo de vocabulario en las tablas 1 a 3, las puntuaciones alcanzadas 

en comprensión del vocabulario son superiores a las alcanzadas en la producción oral. por otro lado, 

también se aprecia un aumento progresivo en ambos casos, si bien existen algunas diferencias. de 

este modo, en el caso de la comprensión, el aumento es más gradual, presentando desde las primeras 

edades unas puntuaciones superiores a lo que se encuentra en la producción oral. En la producción 

oral, por su parte, el aumento es más drástico y en forma de curva. cabe destacar el fuerte aumento 

que se aprecia en torno a los niveles de edad de 20-21 y 22-23 meses. 

la tendencia encontrada en la producción gestual es diferente. al principio, el número 

de gestos producidos va aumentando lentamente, pero a partir aproximadamente de la edad de 

20-21 meses, los gestos comienzan a permanecer en el mismo nivel, encontrándose incluso una 

pequeña disminución en los últimos grupos de edad. Este descenso parece ir asociado al aumento 

del vocabulario producido en la modalidad oral al que antes nos referíamos (observar el cruce que 

se aprecia en la figura 1 en el nivel de edad de 20-21 meses). 

4. discusión y conclusiones 

Nuestros resultados ponen de manifiesto una serie de tendencias generales en la adquisición del 

léxico por parte de los niños con síndrome de down que se ajustan a los datos conocidos sobre el 

desarrollo del lenguaje en esta población. de este modo, aparece una superioridad en la comprensión 

del léxico con respecto a la producción tanto oral como gestual. En producción oral y comprensión 

también se aprecia un aumento progresivo acorde con la edad, si bien existen algunas diferencias. 

las puntuaciones alcanzadas en comprensión parten de unos niveles notorios, apreciándose un 

aumento más bien lineal. la producción, sin embargo, comienza con unos niveles muy bajos, 

experimentando un súbito crecimiento en forma de curva, en torno a los niveles de edad de 20-21 

y 22-23 meses. Este aumento tan pronunciado podría sugerir que posiblemente muchos niños de 

nuestra muestra experimenten en esas edades una explosión en su vocabulario. Esta explosión del 

vocabulario aparece, además, en las edades en que suele darse en el dN. la investigación sobre 

esta explosión del vocabulario en la población de niños con síndrome de down es contradictoria. 

de este modo, aunque algunos autores opinan que no se da en niños con discapacidad intelectual 

moderada (rondal y Edwards, 1997), otros autores sí la han encontrado en niños con síndrome 

de down (oliver y Buckley, 1994). pese a ello, dado que se trata de un estudio transversal, nuestra 

discusión no puede ir más allá de lo expuesto. 

los resultados son algo diferente por lo que respecta a la producción gestual. de este modo, 

como hemos podido comprobar, al principio, el número de gestos producidos va aumentando 

lenta pero progresivamente, siendo este número superior al de palabras en la modalidad oral. sin 

embargo, a partir de aproximadamente el nivel de edad de 20-21 meses, los gestos comienzan a 
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estabilizarse, encontrándose incluso una pequeña disminución en los últimos grupos de edad. Este 

descenso parece ir asociado al aumento del vocabulario producido en la modalidad oral. de este 

modo, parece que los niños emplean más gestos cuando carecen de palabras orales para expresarse. 

a medida que van produciendo más palabras, la comunicación gestual pierde preponderancia. 

aunque la discusión anterior es en sí misma de interés, la mayor importancia de nuestro 

trabajo radica en las normas que proporciona. dichas normas son de gran relevancia tanto para la 

investigación, como para la intervención. desde el punto de vista de los investigadores, permite 

preseleccionar niños con diferentes niveles de desarrollo del lenguaje para su inclusión en distintos 

tipos de estudios. desde el punto de vista clínico, los datos normativos nos permiten situar a un 

niño determinado con respecto a su grupo de referencia. Ello vendría a responder algunas de las 

preguntas que se hacen muchos padres y profesionales de la intervención con respecto al nivel 

mostrado por un niño particular. del mismo modo, al igual que los inventarios desarrollados 

para niños con un dN, nuestros resultados podrían ser útiles a la hora de identificar aspectos de 

las habilidades comunicativas y lingüísticas de los niños que puedan servir de objetivos para la 

intervención, así como evaluar los cambios que puedan ser un resultado del tratamiento (fenson et 

al., 1993, p. 33). 

Es de destacar, por último, la novedad del presente trabajo. En nuestro conocimiento, son 

los primeros datos normativos que se presentan en español sobre el desarrollo del vocabulario en 

niños con síndrome de down, tanto en sus aspectos de comprensión, como de producción oral y 

gestual. además, desconocemos la existencia de estudios similares en otras lenguas. El más similar es 

el realizado por Berglund et al. (2001) con 330 niños hablantes de sueco, si bien, como indicamos 

en la introducción, estos autores no evaluaron la Em de sus niños. 
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Resumen 

las escuelas de padres constituyen un gran centro de interés en el campo de la atención Temprana, 

concibiéndose como un mecanismo imprescindible para lograr un mejor entendimiento de la discapacidad 

y de las dificultades con las que se encuentran las familias, en las diferentes etapas de la vida de sus hijos. 

El centro de desarrollo infantil y atención Temprana de la fundación asindown pone en marcha una 

Escuela de padres con el fín de responder y contribuir a las necesidades de orientación y de apoyo emocional 

que requieren las familias, creando así un espacio que permita reflexionar y poner en común muchas de sus 

inquietudes y/o sentimientos, compartir sus experiencias y conocer las vivencias de otras familias. 

En este trabajo queremos transmitir una experiencia que parte de nuestra práctica diaria, y que tiene como 

meta describir los objetivos y acciones desarrolladas en el programa de la Escuela de padres a lo largo del 

pasado año 2009, así como todos los aspectos que lo integran. asimismo, recogemos la evaluación y el 

grado de satisfacción por parte de los padres, concluyendo con unas reflexiones finales como resultado de la 

información recogida y de la experiencia vivida. 

Palabras clave: atención Temprana. discapacidad. Escuela de padres. familia. apoyo. Necesidades. 
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1. inTRoducción 

asindown tiene como objetivo prioritario la promoción y realización de cuantas actividades 

contribuyan a mejorar las condiciones de vida de las personas con síndrome de down y de sus 

familias, y facilitar la plena integración social. Entre estas actividades se encuentran las Escuelas 

de Padres, las cuales han constituido y constituyen un gran centro de interés en el campo de la 

atención Temprana, ya que se conciben como un mecanismo imprescindible para lograr el mejor 

entendimiento de la discapacidad y de las dificultades con las que se encuentran las familias, en las 

diferentes etapas de la vida de sus hijos. 

así pues, la puesta en marcha desde el cdiaT de la fundación asindown de una Escuela de 

padres, pretende colaborar en el conjunto de acciones destinadas a mejorar la calidad de vida de los 

niños y niñas con síndrome de down u otros trastornos del desarrollo y de sus familias. Un espacio 

de intercambio de opiniones, experiencias y sentimientos entre todos los miembros que participan, 

y en el que, además, se fomente la colaboración e implicación entre profesionales y familias. 

En esta comunicación queremos describir y transmitir una experiencia que diseñamos el 

equipo de atención Temprana a partir de nuestra práctica diaria, observando y viviendo de cerca 

las necesidades que las familias demandan y nos trasladan. por ello vamos a analizar y describir los 

objetivos y acciones desarrolladas en el programa de la Escuela de padres a lo largo del pasado año 

2009, así como todos los aspectos que lo integran. 

* A lo largo del texto utilizaremos los genéricos “niño”, “hijo” o “padres” con objeto de hacer la 

lectura más fácil, refiriéndome a los niños y niñas, hijos e hijas o padres y madres. 

2. la familia en aTención TemPRana 

desde el marco de la atención Temprana consideramos a la familia como parte central del proceso de 

intervención. como ya sabemos, los programas de atención temprana, ya no requieren únicamente 

la intervención directa con el niño, sino que el contexto familiar y social forma parte primordial 

de nuestra intervención, y por lo tanto la colaboración e implicación del entorno familiar es 

fundamental. 

así pues, la familia, como agente socio-afectivo y educativo de sus hijos, necesita información, 

conocimientos y estrategias para potenciar al máximo el desarrollo de su hijo. También sabemos 

que el sistema familiar está determinado por múltiples factores que debemos tener en cuenta a la 

hora de intervenir. cada persona, cada familia y cada niño son diferentes entre sí, esto hace que 

sea imposible predecir o determinar el efecto que tendrá en ellos el nacimiento de un hijo/a con 

síndrome de down u otros trastornos del desarrollo. El impacto o las consecuencias dependerán 

de las experiencias y características personales, de las expectativas que se tengan, de la estructura e 

historia familiar y de los servicios y apoyos disponibles. 
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por ello los profesionales de atención Temprana, mediante diferentes estrategias de 

intervención, trabajamos con las familias para: 

•	 colaborar en el ajuste adecuado de su contexto físico, social y afectivo. 

•	 proporcionarles información, apoyo y asesoramiento adecuados a sus necesidades. 

•	 fomentar los cambios necesarios para generar una adecuada percepción de 

autocompetencia. 

•	 potenciar el desarrollo de su hijo para lograr su mayor independencia y autonomía. 

•	 favorecer el acceso a los distintos recursos personales y sociales. 

3. análisis de las necesidades de las familias del cdiaT 

las familias comparten unas necesidades básicas que van a ser comunes a todas ellas, y otras 

específicas y derivadas de la discapacidad de un miembro de la familia, en este caso un hijo. por 

otro lado sabemos que las necesidades de las familias que vienen al cdiaT no pueden satisfacerse 

únicamente a través de las sesiones en el centro o del asesoramiento y apoyo profesional, sino 

que además hay otros programas que complementan la intervención familiar en el ámbito de la 

discapacidad. Uno de ellos son los grupos terapéuticos, donde se encuadrarían las escuelas de padres. 

desde el cdiaT procuramos y trabajamos para que las familias que nos acompañan desde 

las pocas semanas de vida de sus hijos, tengan en los profesionales todo el apoyo y la disposición 

para ayudarles a adaptarse de la forma más positiva y menos traumática a la nueva situación. Este 

espacio de intimidad y comunicación entre familia y profesional va a ser importante para que se 

vaya forjando una base sólida de confianza y estímulo, que va a seguir desarrollándose durante los 

primeros años de vida de sus hijos y va a proporcionarnos mucha información sobre sus necesidades. 

a la hora de reconocer las necesidades de las familias, hemos reunido información a través 

de dos vías. Una de ellas nos da información a través del contacto de las familias que acuden a las 

sesiones ambulatorias del centro, viendo como se juntan e interaccionan en la sala de espera o 

tomando un café, y espontáneamente comienzan a compartir pensamientos, dudas, sentimientos; 

se miran y se encuentran con algo en común que les une, y nace esa necesidad de comunicarse, de 

entender por lo que el otro está pasando, de verse a sí mismos hace algún tiempo, o de saber qué 

esperar sobre su propio futuro, a través del otro. Esto también permite reconocer que las reacciones 

que han tenido ante la discapacidad de su hijo son parecidas a las que han tenido otras familias que 

han pasado por situaciones similares. 

por otra vía, recogemos información sobre los temas que más a menudo comparten las familias 

con nosotras en las sesiones individuales en el cdiaT, donde los padres manifiestan y transmiten 

sus inquietudes, dudas, miedos y expectativas acerca de sus hijos, así como el manejo que ellos 

hacen de las diferentes situaciones de su vida familiar. Estas observaciones nos ayudan a poner en 

común las necesidades que nos transmiten directamente las familias, y a pensar en cómo se pueden 

tratar conjuntamente, en beneficio de todos. 
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así pues, tendremos en cuenta la información que demandan explícitamente, las dudas que 

se plantean en el día a día y aquellos conocimientos sobre determinados aspectos del desarrollo de 

sus hijos, que necesitan abordar para hacerles sentir más cómodos y competentes en todo lo que 

engloba su educación, su salud y su autonomía. a veces temas tan cotidianos como la alimentación, 

la escuela infantil o las relaciones familiares, generan mucha ansiedad y pensamientos anticipatorios 

negativos, que generan mayor ansiedad. 

4. asPecTos oRganiZaTivos de la escuela de PadRes 

4.1. Responsables del programa 

El programa esta diseñado e impartido por las profesionales que integran el equipo de atención 

Temprana del cdiaT, participando en diferentes sesiones de trabajo, También contempla 

la colaboración de personas relevantes que pueden aportar su experiencia o trasladarnos sus 

conocimientos. 

4.2. Población al que está destinado 

Este programa está destinado a todas las familias que asisten al centro en edades comprendidas entre 

el mes de vida y los cuatro años. Hemos diseñado el programa para todos los usuarios del cdiaT, 

es decir, proponiendo temas que van a cubrir las necesidades de las diferentes etapas del desarrollo 

de sus hijos, si bien citaremos para cada sesión a los interesados, según el año de nacimiento de sus 

hijos y el tema a tratar. 

aunque somos conscientes de que la mayor parte de los usuarios son familias de niños con 

síndrome de down, también tienen la oportunidad de formar parte de este grupo otras familias, 

ya que en muchas ocasiones son más cosas las que les unen en las circunstancias de tener un hijo 

con unas necesidades especiales, que las que hacen referencia únicamente al s.down. sin embargo 

vamos a tener en cuenta los aspectos específicos que refieren a este grupo en los contenidos que así 

lo requieran y profundizar en ellos para el mayor entendimiento del desarrollo de sus hijos. 

asimismo también pueden formar parte, y así lo hacen, aquellos padres que tienen un hijo 

con s.down y que por sus condiciones personales (lugar donde residen, tiempo disponible, etc.) 

reciben atención Temprana en otros centros, y han tenido un contacto con asindown desde su 

nacimiento. 

4.3. número de participantes 

Teniendo en cuenta que las diferentes sesiones de trabajo han sido establecidas según los 

distintos años de nacimiento de los hijos, el grupo de participantes ha oscilado entre 10 y 21 padres 
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asistentes, y la media de asistencia ha estado alrededor del 85% respecto al total de participantes de 

cada sesión. 

4.4. Temporalización y lugar de las sesiones 

El programa es anual, por lo que se inicia en el mes de Enero y finaliza en el mes de diciembre del 

2009. 

las sesiones se realizan una vez al mes, con una duración de una hora y media aproximadamente, 

en el horario de de 18.00h a 19.30h, coincidiendo habitualmente en lunes. 

la escuela de padres se lleva a cabo en una sala de la fundación asindown. 

4.5. Difusión e información 

la forma de difusión, contacto e información acerca de todo el programa es mediante información 

escrita entregada en mano a los usuarios del centro, y mediante correo ordinario o electrónico para 

las familias que no acuden al cdiaT. 

5. objeTivos geneRales de la escuela de PadRes 

Teniendo en cuenta el marco de referencia descrito, los objetivos generales que perseguimos al 

diseñar y poner en marcha la Escuela de padres van dirigidos a: 

•	 generar un espacio donde los integrantes del grupo puedan expresar sus experiencias, 

sentimientos y opiniones en un ambiente de empatía. 

•	 ajustar las expectativas de las familias a un nivel óptimo y saludable. 

•	 conocer y acompañar en las primeras fases del proceso de duelo en la que se encuentren 

las familias. 

•	 favorecer el equilibrio entre las demandas del hijo y las necesidades de la familia. 

•	 proporcionar información, estrategias y pautas que palien las inquietudes, dudas y temores 

de las familias. 

•	 facilitar el conocimiento entre los padres. 

•	 reducir la incertidumbre y proporcionar una perspectiva de futuro alentadora. 

•	 mejorar y estimular la comunicación entre los miembros de la familia. 

•	 fomentar la implicación activa en el proceso de atención temprana. 

•	 conocer y comprender el desarrollo del niño con síndrome de down en las diferentes 

etapas y atendiendo a las distintas áreas de desarrollo. 

•	 dar a conocer recursos y servicios socio- sanitarios que pueden ser de utilidad. 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 	 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

6. meTodología 

6.1. estrategias metodológicas 

la metodología empleada tiene un enfoque globalizador, lo que supone que los temas que abordamos 

parten de los intereses y motivaciones recogidas a lo largo de los años y de contenidos significativos 

con los que los integrantes del grupo se sienten identificados. 

las estrategias utilizadas para el desarrollo de las sesiones han sido diferentes técnicas como: 

lectura de textos o documentos que favorezcan la reflexión de las familias, role-playing, dinámicas 

de grupo, narración de experiencias y visualización de material audiovisual, creándose tras ellas un 

análisis y debate sobre el tema. 

consideramos fundamental fomentar su participación activa, a través de actividades 

semiestructuradas y dinámicas de grupos, donde el profesional es mediador o facilitador del proceso, 

y donde los padres pueden expresar y compartir sus experiencias. se pretende con ello alentar 

debates, donde se realice un intercambio de opiniones y experiencias personales, que puedan ayudar 

a todos los integrantes del grupo. 

6.2. estructuración de las sesiones 

la estructura empleada en el desarrollo de cada una de las sesiones, teniendo en cuenta la adecuación 

de unas estrategias u otras según el tema, ha sido la siguiente: 

•	 presentación de los padres asistentes. 

•	 presentar la sesión de trabajo que vaya a realizarse. 

•	 Hacer una reflexión general sobre conocimientos previos, ideas, experiencias y opiniones 

sobre el tema que va a tratarse. 

•	 Exponer contenidos o experiencias por parte de profesionales del equipo de aT o del 

invitado para la sesión (hermanos, otros familiares, jóvenes con s.down, etc.) 

•	 puesta en común fomentando y estimulando un debate entre las familias, siguiendo 

diferentes técnicas (audiovisuales, dinámica de grupos, textos, etc.) 

•	 aclarar cualquier comentario o pregunta que pueda realizarse. 

•	 resumir las conclusiones principales. 

•	 Entregar material informativo o de trabajo si corresponde. 

6.3. Recursos utilizados 

•	 Exposiciones mediante power-point 

•	 Narraciones/charlas sobre experiencias personales. 

•	 Textos 

•	 audiovisuales 

•	 dinámica de grupos 
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7. conTenidos 

7.1. selección de contenidos 

para hacer la selección de contenidos a tratar en programa de la escuela de padres hemos tenido en 

cuenta distintos factores. En primer lugar el grupo de familias que van a participar y la discapacidad 

que tienen sus hijos. por otro lado, la adecuación a los intereses y necesidades de las familias y por 

último los objetivos que tenemos los profesionales dentro del ámbito de la atención temprana. 

como ya hemos mencionado anteriormente, nuestra prioridad es adaptarnos a las necesidades 

de las familias. por ello, el programa ha de ser flexible, y vamos a revisar anualmente los temas 

trabajados, evaluando junto a las familias el éxito de cada uno de ellos. También valoraremos nuevos 

temas que pueden plantearse en futuros programas. 

7.2. sesiones de trabajo de la escuela de Padres 2009. 

para alcanzar los objetivos generales mencionados y teniendo en cuenta la selección de contenidos, 

el programa de la Escuela de padres del año 2009 se distribuye en las siguientes sesiones de trabajo. 
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8. objeTivos esPecíficos de cada una de las sesiones. 

8.1. La familia en atención Temprana 

Objetivos 
•	 aportar información realista, suficiente y adecuada sobre el síndrome de down, ajustando 

las expectativas de las familias. 

•	 Valorar y paliar sentimientos de miedo, culpa e indefensión que dificultan e interfieren en 

la acogida familiar del nuevo miembro y en su desarrollo personal. 

•	 fomentar actitudes positivas que ayuden a conocer el desarrollo de sus bebés. 

•	 ayudar a las familias a mantener unas relaciones afectivas eficaces con sus hijos y lograr 

un ajuste mutuo 

•	 Entender el papel de la familia en atención Temprana, integrando las actividades del 

programa en la dinámica familiar 

•	 prevenir conductas tanto de sobre-estimulación como de hipo-estimulación ante el hijo 

con discapacidad. 

8.2. comunicación y Lenguaje. Desde las primeras palabras(Lenguaje ii) 

Objetivos 
•	 describir las características del proceso de adquisición del lenguaje y el habla en el niño 

con síndrome de down. 

•	 facilitar pautas de intervención que potencien el desarrollo del lenguaje en sus hijos. 

•	 fomentar un patrón comunicativo que favorezca la interacción social y el uso del lenguaje. 

8.3. Prestaciones sociales. Deberes y derechos 

Objetivos 
•	 mantener a los padres informados de manera actualizada de las prestaciones que ofrecen 

entidades públicas y privadas en materia de menor y discapacidad. 

•	 asesorar a los padres sobre las prestaciones y recursos sociales a los que les interesa 

acogerse en función de la edad de su hijo y de otras circunstancias personales. 

• orientar a los padres de cómo tramitar las diferentes prestaciones. 

8.4. Masaje infantil y Tratamiento fisioterápico 

Objetivos 
•	 facilitar a los padres técnicas de masaje infantil que favorezcan el desarrollo físico, 

fisiológico y psíquico de su bebé. 
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•	 proporcionar a los padres información sobre el desarrollo psicomotor en los niños con 

síndrome de down. 

•	 ofrecer pautas y recomendaciones sobre la intervención fisioterápica desde el ámbito de 

la atención Temprana. 

8.5. Hábitos y autonomía personal 

Objetivos 
•	 instaurar la idea de que los hábitos de autonomía deben potenciarse desde edades 

tempranas, ya que es en los primeros cinco años de vida cuando se suelen conseguir 

importantes logros. 

•	 prevenir las conductas de sobreprotección de la familia. 

•	 Transmitir pautas para la adquisición de hábitos de autonomía personal relativos al 

vestido, aseo personal y control de esfínteres 

•	 dar a conocer las pautas y consideraciones más importantes en la adquisición de hábitos 

relativos al sueño y la alimentación, imprescindibles para el desarrollo óptimo y saludable 

de sus hijos. 

•	 asesorar sobre el manejo de los problemas de conducta más frecuentes en niños pequeños. 

8.6. La escuela infantil 

Objetivos 
•	 conocer y ajustar los objetivos que deben perseguirse cuando en niño comienza la escuela 

infantil. 

• orientar sobre las características básicas que debe reunir una escuela infantil. 

•	 Valorar los beneficios de la escuela infantil, tanto a nivel educativo como social. 

•	 resaltar la importancia de la implicación y participación de los padres en la educación de 

sus hijos desde sus inicios. 

8.7. Los Hermanos 

Objetivos 
•	 fomentar la implicación de todos los miembros de la familia en el desarrollo y crecimiento 

de la persona con discapacidad. 

•	 Escuchar las vivencias y puntos de vista de los hermanos transmitida a través de experiencias 

personales 

•	 conocer, para prevenir y paliar, posibles dificultades en las relaciones y convivencia con 

los hermanos. 
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8.8. Precursores del lenguaje y la comunicación. (Lenguaje i) 

Objetivos 
•	 proporcionar información sobre la evolución de las facultades comunicativas del bebé 

desde el nacimiento y el desarrollo del lenguaje en sus primeras etapas 

•	 conocer cómo influye el síndrome de down al desarrollo lingüístico del niño 

•	 presentar una serie de orientaciones acerca de qué pueden hacer los padres para maximizar 

el potencial de sus hijos en esta primera etapa del desarrollo lingüístico. 

•	 Transmitir a los padres el papel básico y central que tienen en el desarrollo de sus hijos, 

convirtiéndose en entusiastas protagonistas en la tarea de ayudar a sus hijos a que se 

comuniquen, y que lo hagan con efectividad y confianza. 

8.9. el juego. Una forma de divertirse y aprender 

Objetivos 
•	 Valorar el juego como el medio más natural de los niños para el desarrollo personal y el 

aprendizaje positivo. 

•	 considerar el juego como un agente de placer y de socialización. 

•	 Transmitir cómo el juego desarrolla la imaginación y la creatividad, estimula la 

comunicación y favorece el desarrollo del lenguaje. 

•	 poner en común diferentes formas de favorecer el juego a través de actividades lúdicas 

que potencian las funciones comunicativas y cognitivas de las diferentes etapas evolutivas 

del niño 

8.10. experiencias personales de jóvenes con síndrome de Down. 

“educar para la autonomía” 

Objetivos 
•	 fomentar la visión de un desarrollo global e íntegro de las personas con síndrome de 

down en nuestra sociedad. 

•	 conocer de primera mano la importancia de una educación para la autonomía, a partir 

de las experiencias presentadas de jóvenes con síndrome de down de la fundación 

asindown. 
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9. evaluación 

El principal objetivo de la evaluación es reflexionar y valorar las sesiones del programa en las que 

han participado las familias. contrastar si las expectativas con las que los integrantes de grupo 

iniciaron el programa se han cumplido, y recoger las sugerencias de las familias para mejorar, en 

próximas convocatorias, las dinámicas y contenidos utilizados. 

para ello, al final del año pasamos a todos los integrantes una encuesta de opinión anónima, 

la cual está dividida en dos partes. Una primera parte “dirigida”, en la que cada padre y/o madre 

puede mostrarse desde “nada de acuerdo” a “muy de acuerdo”, sobre diez enunciados que atienden 

a diferentes aspectos de la escuela de padres, tanto respecto de su contenido como en relación a 

aspectos personales. Una segunda parte, “abierta”, en la que los padres responden a cuestiones 

como: la sesión que más le has ha gustado, o la que han echado de menos o les hubiera gustado 

tratar, así como también lo más positivo y negativo de la experiencia. 

9.1. conclusiones de la evaluación 

partiendo de la información transmitida por las familias tanto personalmente como en las encuestas, 

las principales conclusiones sobre el programa son muy positivas. 

prácticamente la totalidad opinó que: 

a) los temas tratados atendían sus necesidades 

b) la escuela de padres había beneficiado las relaciones con otros padres del grupo 

c) les había ayudado escuchar las experiencias de otros padres en situaciones similares. 

a una gran mayoría la escuela de padres: 

a) les había ayudado a compartir sentimientos, dudas y/o temores 

b) les había aportado información sobre desarrollo, necesidades y derechos de sus hijos 

c) volverían a participar en otra experiencia como esta 

En cuanto a lo más positivo, las opiniones hacían referencia a : 

• poder compartir sus sentimientos y experiencias con otros padres en la misma situación. 

• el enfoque participativo. 

• el aprendizaje sobre el desarrollo de los niños con síndrome de down 

• la relación que había surgido entre algunos padres a raíz de las reuniones. 

Entre los aspectos negativos que se reflejan en las encuestas se encuentran: 

• algunas de las sesiones han parecido demasiado teóricas. 

• la dificultad (vergüenza) para hablar en público. 
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finalmente, entre los temas que más les han gustado hemos encontrado una gran variabilidad 

en las respuestas, por lo que da la impresión de que cada familia tiene mayor o menor interés por 

diferentes temas. 

sin embargo entre los temas que les gustaría tratar en posteriores sesiones hay un mayor 

consenso, destacando las relacionadas con la integración y la educación cuando el niño se escolariza. 

10. Reflexiones finales 

Teniendo en cuenta nuestra experiencia en el grupo como mediadores de la escuela de padres, la 

experiencia ha sido muy enriquecedora y hemos aprendido y seguimos aprendiendo día a día de las 

familias que afrontan el reto de la discapacidad. 

Estamos seguras de que podemos mejorar en muchos aspectos, y para ello tendremos en 

cuenta tanto las sugerencias de las familias participantes en el programa como nuestra propia 

autocrítica en el transcurso del mismo. 

También queremos transmitir un ejemplo de lo que une a las familias el poder compartir una 

situación similar, y la fuerza que pueden tener cuando se ayudan, escuchan y apoyan, y en definitiva 

se juntan por una misma causa. Un lunes, desde esta escuela de padres, surgió una idea para seguir 

estando juntos. aprovechando lo que hoy en día es el medio de comunicación más popular, crearon 

una web exclusivamente para ellos, que invita así a los padres de niños con síndrome de down a que 

tengan otro espacio en común. Este proyecto lo puso en marcha el padre de pedro, y comienza así: 

“Esta es una web que nace con vocación de unificar preguntas, respuestas, ideas y anécdotas 

sobre nuestros hij@s. Un sitio en el que hablar de su día a día, de los obstáculos que se van a 

encontrar a lo largo de su vida y de cómo intentar que los superen. Si algo tenemos claro es que 

todos los padres que hemos conocido con niñ@s con S.D. nos han ayudado a continuar en la 

tarea que todos nos esforzamos en realizar. Cada uno de vosotros tenéis algo que contar y algo 

que descubrir y este sitio web se ha creado en exclusiva para eso” 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

aprendizaje del hábito de comer en niños de un centro de atención Temprana de 

la asociación síndrome de down de Jaén y provincia 

autora: 

M.ª Auxiliadora Robles Bello 

Resumen: 

para muchos padres que asisten a un centro de atención Temprana con sus hijos, la hora de la comida se 

convierte en una dificultad añadida a la problemática que ya tienen sus hijos, la ingesta de comida produce 

una gran ansiedad que para nada ayuda al tratamiento objeto del programa en el que están inmersos. por 

ello hemos adaptado y aplicado el famoso método Estivill (2006) para enseñar a comer ya que una dieta sana 

y equilibrada es fundamental y complementa el tratamiento en un caiT ya que forma parte de una de las 

áreas a trabajar como es la autonomía. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

actitudes hacia el aprendizaje en niños con síndrome de down: 

¿hacia dónde puede dirigirse la atención temprana? 

autora: 

M.ª Auxiliadora Robles Bello 

M.ª Dolores Calero García 

Resumen: 

Hemos aplicado la escala EHpap (calero, robles, márquez y de la osa, 2009) que evalúa la habilidad de los 

niños para aplicar sus funciones cognitivas a áreas de trabajo que le van a llevar al éxito en el colegio a niños 

en edad preescolar, por lo que el objetivo de esta investigación ha sido determinar si existen componentes 

conductuales asociados a su ejecución que diferencien a nivel actidudinal entre niños down y preescolares 

normales y si la intervención cognitiva de tipo mediacional influye en estos componentes no intelectivos. 

para ello se han utilizado dos grupos de niños, el primero de 32 preescolares con síndrome de down de 

3- 6 años de edad y grupo de 32 preescolares de inteligencia media de 3- 6 años. según los resultados 

encontramos que estos niños integrados en un programa de atención Temprana muestran un perfil de 

conducta que puede verse mejorado con una metodología de actuación de tipo mediacional, como es la que 

se aplica como parte de las técnicas de evaluación el potencial del aprendizaje, así si utilizamos una escala 

como es la EHpap que contiene una escala de observación conductual que se aplica a la vez que se evalúa 

(pretest) y se entrena (mediación) indiferentes tareas relacionadas con el currículo educativo. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

Higiene postural y otras recomendaciones del fisioterapeuta 

para los técnicos de educación infantil 

autora: 

Beatriz Haro Alarcón 

Resumen: 

iNTrodUcciÓN: 

Este trabajo resume la experiencia del equipo de atención Temprana de down almería en su centro de 


Educación infantil ding down.
�

oBJETiVo:
�

formar a los Técnicos de Educación infantil o educadores que atienden a niños con síndrome de down para 


influir de una manera positiva en su desarrollo.
�

JUsTificaciÓN:
�

casi todos los niños con síndrome de down asisten a Escuelas infantiles antes de la escolarización en un 


centro de Educación infantil y primaria (c.E.i.p).
�

los niños pasan muchas horas en la Escuela infantil entre actividades educativas, juegos, comidas,.... y es 


necesario que los educadores reciban formación específica sobre las características de los niños con síndrome 


de down para favorecer el desarrollo integral del niño.
�

coNTENidos:
�

• HigiENE posTUral 

• ¿qué es la higiene postural? 

• postura correcta en sedestación 

• ¿por qué los niños con síndrome de down adoptan posturas incorrectas? 

• posturas anómalas frecuentes en niños con síndrome de down 

• adaptación del mobiliario escolar 

• Beneficios 
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• oTras rEcomENdacioNEs 

• fomentar la exploración del entorno 

• posicionar al bebé en diferentes posturas 

• fomentar el juego 

coNclUsioNEs: 

con sencillas adaptaciones del mobiliario escolar ayudaremos al niño con síndrome de down a mantener 

una buena higiene postural. 

los técnicos de educación infantil, con una formación específica, podrán dar al niño con síndrome de down 

la oportunidad de desarrollar al máximo sus capacidades y minimizar sus limitaciones. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

método visual para dar autonomía a niño/as con sd para realizar 

una tabla de ejercicios de fisioterapia 

autores: 

José Antonio Caballero Blanco 

Ana Moreno Cabezas 

Mª Victoria Ortiz Garrido 

Carmen Marín Padilla 

Resumen: 

desde el departamento de fisioterapia de granadown, hemos ideado un sistema de apoyo visual para la 

realización de ejercicios terapéuticos en casa. 

con este sistema pretendemos facilitar la autonomía en la realización de dichos ejercicios que deben hacerse 

de forma continuada, ya que no es suficiente realizarlos una vez a la semana en la sesión de fisioterapia en la 

asociación. 

para ello se han tenido en cuenta las características personales de cada chico/a y las generales de las personas 

con sd. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

El camino hacia la escritura en síndrome de down 

autores: 

Carmen Marín Padilla 

Victoria Ortíz Garrido 

José Antonio Caballero 

Ana Moreno Cabezas 

Resumen: 

introducción/justificación: 

En la población con síndrome de down, la confluencia de diversos factores (físicos, cognitivos y sociales) 

puede alterar la expresión de la acción grafomotriz, tanto en el momento de su manifestación como en la 

calidad de la misma una vez manifestada, de manera que se desarrolla más tardíamente y suele constituir, en 

la mayoría de los casos, una actividad obligada cuando entran en juego habilidades de carácter más complejo 

que no son necesarias para el garabateo. se hace pues crucial, identificar que factores son los que interfieren 

negativamente sobre el desarrollo grafomotriz, para desde la labor de la intervención temprana intentar 

modificar su repercusión, incidiendo en la importancia que la motivación ejerce sobre ésta. 

material: 

muestra compuesta por treinta niños de cuatro años, repartidos en dos grupos: grupo a (15 niños sin 

síndrome de down) y grupo B (15 niños con síndrome de down). Escala de desarrollo Kaufman, fichas 

control, fichas personalizadas, lápices. 

Resultados: 

se encuentran diferencias cualitativa y cuantitativamente significativas en las producciones gráficas entre el 

grupo a y el grupo B. 

Una vez obtenidos éstos parámetros, introducimos la mejora en factores perceptuales: la introducción de 

tales cambios perceptivos y motivacionales producen una mejora grafomotriz en los niños con sindrome de 

down 

conclusiones: Existe una relación lineal positiva entre la introducción de facilitadores perceptuales y 

motivacionales y la mejora en la calidad grafomotriz en los niños con síndrome de down a los 4 años de 

edad. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

fisioterapia en atención Temprana, niños con discapacidad y calidad de vida 

familiar: ¿dónde está la atención centrada en la familia? 

autora: 

Clarissa Altina Cunha de Araujo 

Resumen: 

El objetivo de este estudio es identificar el estado de la cuestión de la calidad de vida familiar en la atención 

centrada en la familia en fisioterapia en atención Temprana, según la literatura científica nacional e 

internacional. 

se ha realizado una revisión bibliográfica con las palabras claves “calidad de vida familiar”, “fisioterapia”, 

“atención temprana”, “niños”, “discapacidad”, “ecología del desarrollo” y “atención centrada en la familia” en 

inglés, español y portugués en las bases de datos pUBmEd, ENfispo, cUidEN, EBscohost, BirEmE, 

pEdro, entre otras fuentes bibliográficas. 

Uno de los primeros aspectos a considerar ha sido la dificultad en la identificación de artículos que cumpliesen 

con el objetivo general de este estudio. la literatura hallada no hace explícitos los modelos teóricos que 

sustenten la planificación de las prácticas hacia la mejora de la calidad de vida familiar a nivel global. sin 

embargo, sí aparece en la literatura sobre la atención terapéutica infantil en general, la necesidad de un 

enfoque centrado en la familia, teniendo en cuenta además que la mejora de la calidad de vida familiar es en 

sí mismo un elemento terapéutico a medida que posibilita resultados positivos en el proceso terapéutico de 

los niños con discapacidad. 

las prácticas contemporáneas más comúnmente utilizadas en fisioterapia no parecen sustentarse en las 

teorías e investigaciones actuales en el ámbito de la intervención precoz. la literatura sugiere que un abordaje 

ecológico-familiar continuado podría estar más adecuado para la obtención de resultados positivos en la 

intervención terapéutica en un sentido más amplio, incluyendo la fisioterapia. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

intervención en atención familiar en el ámbito del síndrome de down 

en un centro de atención infantil temprana 

autora: 

M.ª Auxiliadora Robles Bello 

Resumen: 

Tenemos que conocer no solo a la persona con síndrome de down sino también a sus familias para descubrir 

una serie de variables que nos van a hacer comprender mejor las vivencias de los padres y madres que tienen 

un hijo/a con discapacidad, ya que las reacciones emocionales de una familia ante la noticia del nacimiento 

de su hijo/a con síndrome de down, van a estar influenciadas por la manera en que son informados acerca 

de la minusvalía/discapacidad de su hijo/a, y ello se evalúa desde una entrevista. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

la importancia de la estimulación temprana del lenguaje 

en síndrome de down 

autoras: 

Esther Salido de Juan 

Ana de la Torre Moreno 

Pilar Fernández Martínez 

Resumen: 

El nacimiento de un niño con síndrome de down despertará en los padres preguntas, cambios en los planes 

que esperaban, confusiones… los programas de atención temprana pretenden buscar la estimulación del 

lenguaje de forma natural, por medio del diálogo y el juego. En estas edades tempranas su cerebro presenta 

una plasticidad que es importante estimular constante, sistemática, y de manera adecuada a las condiciones 

del niño y su familia. 

la base fundamental de un programa de estimulación no es centrar nuestra atención en como articulan las 

palabras y cuántos sustantivos o expresiones manejan sino permitir el análisis de la realidad y la solución de 

problemas, que en último término contribuyen a la autonomía y autodeterminación. 

intervenir en Estimulación Temprana no es solamente una intervención profesional, sino que está implicado 

el contexto en el que interactúa. por ello la familia es un objetivo primordial. la interacción afectiva, las 

emociones de las personas que lo rodean son básicos para potenciar las capacidades comunicativas del niño 

y su normalización e integración en la sociedad. 

considerando que el lenguaje es el principal criterio de desarrollo mental que la familia contempla en 

su hijo con síndrome de down, es el logopeda el que debe tranquilizar a los padres mediante consejos 

claros, informándoles acerca de la importancia que tiene la manera de dirigirse lingüísticamente al niño, 

las características de los intercambios verbales para que su influencia sea lo más favorecedora en el futuro 

desarrollo lingüístico, comunicacional social y cognitivo. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

relaciones entre atención conjunta y desarrollo del vocabulario 

en niños con síndrome de down 

autores: 

Miguel Galeote 

Pilar Soto 

Elena Checa 

Rocío Rey 

Resumen: 

las habilidades de atención conjunta (ac) son consideradas por muchos autores uno de los prerrequisitos 

para el desarrollo del lenguaje. pese a ello, dichas habilidades no han sido estudiadas extensivamente en los 

niños con síndrome de down (sd). además, las escasas investigaciones realizadas han arrojado resultados 

poco claros. El objetivo de este trabajo es presentar datos sobre la relación entre las diferentes habilidades de 

ac y el desarrollo del vocabulario receptivo y expresivo en una amplia muestra de niños con sd. 

En el estudio, participaron 131 niños con sd y 131 niños con desarrollo típico (dT) emparejados en edad 

mental y género, divididos en 7 grupos de edad mental (de tres en tres meses) de los 8 a los 29 meses. se 

empleó el inventario de desarrollo comunicativo macarthur-Bates (cdi) adaptado al perfil evolutivo de 

los niños con sd. los ítems relativos a ac fueron categorizados en función del grado de habilidad. para 

analizar la relación entre ac y desarrollo del vocabulario, los niños fueron divididos en distintos niveles de 

acuerdo con el tamaño de su vocabulario. 

los resultados muestran bastante similitud entre los niños con sd y los niños con dT en todas las variables 

examinadas. la diferencia más significativa tenía que ver con su superioridad en la comprensión del 

vocabulario. No se encontró un efecto diferencial de las conductas conductas proto-imperativas, proto-

declarativas y mirada al socio-comunicativo. como era de esperar, el uso del lenguaje fue aumentando según 

las habilidades lingüísticas de los niños se hacían más patentes. 

agradecimientos: 

investigación financiada por el ministerio de ciencia e innovación (dirección general de programas y 

Transferencia de conocimiento) y fEdEr (proyecto: psi2008-02748). Queremos expresar nuestro 

agradecimiento a todos los niños y familias, los numerosos terapeutas que trabajan en las asociaciones de 

personas con síndrome de down y centros de atención Temprana, así como al personal de las guarderías / 

centros de Educación infantil que han participado en este trabajo. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

seguridad del apego y estrés en niños con síndrome de down 

autores: 

Carmen Brotons 

Mª Carmen de Linares 

Mª Teresa Martínez 

Resumen: 

Este trabajo tiene como objetivo valorar en qué medida el estrés parental (padre y madre) se encuentra 

relacionado con la seguridad del apego, en una población de niños con síndrome de down. 

El término apego podría definirse como un vínculo afectivo duradero que se establece entre dos personas 

gracias a la proximidad y el contacto físico y que, constituye la base de seguridad a partir de la cual, el niño, 

explora su entorno inmediato y encuentra apoyo en las situaciones de tristeza, ansiedad y de peligro real o 

percibido (ainsworth Bell, 1974; lópez y otros, 1999). 

si bien el estudio del establecimiento del apego, en la infancia, ha sido un tema que ha generado una 

cantidad innumerable de investigaciones, desde los años 70 hasta nuestros días, no podemos realizar la misma 

afirmación al revisar, en la literatura, los trabajos efectuados, en este ámbito del desarrollo, en población 

infantil con trisomía 21. 

para alcanzar el objetivo señalado contamos con una muestra de 25 sujetos, con s. down. Todos tienen una 

edad cronológica máxima de 36 meses. sus edades de desarrollo están comprendidas entre los 9 y 24 meses 

y, existe una diferencia máxima establecida, entre ambas, de 1 año. 

En todos ellos hemos valorado su edad de desarrollo mediante la aplicación de la Escala de desarrollo 

psicomotor de la primera infancia (o. Brunet, i. lezine, 1971). la seguridad del apego se ha evaluado 

mediante la aplicación del Q-set de Waters y deane(1985) y el estrés parental a través del parenting stress 

index (psi, abidin, 1995). 

Bajo la teoría del apego (p.ej. Bowlby, 1969, ainsworth, Blehar, Waters y Wall, 1978), se discutirán las 

relaciones existentes entre la seguridad del apego de los niños y el grado de estrés que manifiestan los padres 

derivado, del papel que desempeñan como padres. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

música y atención Temprana en el sídrome de down 

autoras: 

Sandra Forero Pérez 

Liliana Torres 

Resumen: 

la música es una herramienta invaluable y eficaz que permite abordar las distintas áreas del desarrollo del 

niño(a) con síndrome de down, en sus primeros años de vida, favoreciendo así su desarrollo integral. 

mÚsica y aTención TemPRana en el síndRome de down 

El SERVICIO DE ATENCIÓN TEMPRANA DE AVESID (ASOCIACIÓN VENEZOLANA PARA EL 

SINDROME DE DOWN) abrió sus puertas en octubre del 2008. inicialmente se ofreció el programa de 

rítmica y poco tiempo después se integraron al servicio fisioterapia y Terapia de lenguaje. actualmente son 

más de 20 niños los que se han beneficiado de estos programas. 

Este servicio está concebido para la población con síndrome de down comprendida entre los primeros 

meses de vida y los 6 años de edad. El objetivo del mismo, es ofrecerle al niño con síndrome de down una 

serie de terapias especializadas que aborden las distintas áreas del desarrollo y apoyen su desarrollo integral. 

PRogRama de RiTmica 

la riTmica es un principio pedagógico que estimula al ser humano en todos sus aspectos, facilitando así 

su desarrollo a nivel motor, emocional y cognitivo. 

la rÍTmica emplea la música, el movimiento, el lenguaje y diversos materiales como medios, dando lugar 

a un proceso de aprendizaje a partir del juego y la experiencia, donde la motivación siempre está presente. 

Valiéndose de estos medios, la rÍTmica permite que el individuo experimente y vivencie situaciones que 

tendrán efectos directos en tres procesos esenciales: 

• sensibilización de los canales sensoriales, conciencia y experiencia corporal. 

• aprendizaje social y comunicación. 

• Estimulación de la creatividad. 
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podemos afirmar que la riTmica aborda Todas las áreas del desarrollo: 

• dEsarrollo dE la moTricidad fiNa y grUEsa 

• dEsarrollo dEl lENgUaJE 

• dEsarrollo cogNiTiVo 

• dEsarrollo socio-afEcTiVo 

LA RITMICA PROMUEVE ENTONCES EL DESARROLLO INTEGRAL DEL NIÑO(A) CON SD 

la mÚsica como HeRRamienTa en la fisioTeRaPia 

El objetivo de usar la música como herramienta en la fisioterapia, en el trabajo con los niños y niñas con 

síndrome de down que asisten al servicio de atención Temprana de aVEsid es fomentar, en la medida de 

lo posible, un ambiente en el que el niño(a) se sienta cómodo y preparado para el ejercicio físico, así como 

apoyar las actividades que realiza el fisioterapeuta. partimos del hecho de que el estímulo musical no necesita 

ser procesado intelectualmente para producir una respuesta. sabemos que el elemento rítmico de la música 

produce respuestas a nivel motor y que el elemento melódico produce respuestas a nivel emocional. así 

pues el canto, la música grabada, la exploración y la ejecución instrumental apoyan y favorecen el trabajo 

fisioterapéutico. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

la inclusión hace la diferencia 

autora: 

Laura Rodríguez 

Resumen: 

cuando mi pequeña bebe cumplió un año la sometieron a cirugía por paladar hendido y lengua pegada, el 

médico nos dijo que necesitaría terapia del lenguaje, pero solo creíamos que sería por algunas letras, todo 

el crecimiento de ella fue normal a cualquier niño de su edad, crecía en tamaño, camino a pronta edad, y 

todas los demás actitudes y reacciones de un bebe de su edad ella las tenia. Nunca creí anormal que ella no 

hablara y solo balbuceara, pues era solo una bebe, pero el tiempo paso y ella tenía ya tres años y no había 

progreso, fue por recomendación que yo llegue a un cam para que ella empezara a recibir terapia, estando 

aquí ella progreso rápido, a los seis meses hablaba y socializaba mejor que cualquier niña de su edad, por tal 

motivo sus maestros recomendaron que ella ya podía ir a una escuela regular. fue así como la llevamos al 

preescolar, y estando ahí ella tuvo una crisis, (ella desconocía a las personas). le habían realizado todo tipo 

de análisis para saber que tenia. fue hasta los 7 años que le hicieron el cariotipo, y los resultados fueron 

positivos. pasaron siete años para poder tener un diagnostico seguro. ahora me preguntaba cual sería el 

siguiente paso. decidimos regresar a cam, pero yo no estaba totalmente de acuerdo pues mi hija tenia las 

aptitudes necesarias para estar en una escuela regular, yo sabía que ella debía estar en una escuela regular pues 

su avance se aceleraría. mi hijo mayor estaba cursando la secundaria, un día que fui a recoger el uniforme de 

mi hijo, pensando para mí, dije: “mi hija puede estar aquí también”, sin pensarlo más me dirigí a la dirección 

a hablar con la rectora, pasaron escasos tres días cuando mi pequeña empezó sus clases en una escuela regular, 

y mejor aun, becada. En la escuela especial ella estaba en tercer grado de primaria, y en la escuela regular 

entro a preescolar a reserva de hacerle un análisis para conocer mejor en qué año debía estar, duro dos meses 

en preescolar cuando decidieron que sabía lo suficiente para estar en primer año de primaria, a partir de ahí 

mi hija asiste a una escuela regular sin ningún problema. 

No hay nada mejor que un niño down asista a una escuela regular, para mí, en mi experiencia, es la mejor 

vivencia de aprendizaje que pueden tener, no solo por el hecho de aprender matemáticas, ciencias, o español, 

sino porque socializan y desarrollan capacidades que en ningún otro lugar puedan encontrar. 

ahora mi hija andrea, ya de diez años, es una niña con un desarrollo intelectual y físico extraordinario, sus 

habilidades sociales la hacen ser una niña con amigos y buscada por todos sus compañeros, su capacidad de 

lenguaje es grande, y sin lugar a dudas la inclusión a hecho en ella una gran diferencia. No hay mejor prueba 

de que la “inclusión hace la diferencia” cuando lo podemos ver en nuestros propios hijos. 
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Tema 9: atención temprana 

Póster: 

calidad de vida en familias de niños con síndrome de down: 

aportaciones de la fisioterapia en la atención Temprana 

autora: 

Clarissa Altina Cunha de Araujo 

Resumen: 

la atención a las familias en atención Temprana (aT) está contemplada a partir de su definición y actualmente 

se insiste además en que las acciones de atención Temprana deben considerar la globalidad del universo del 

niño y ser planificadas por un equipo inter o transdisciplinar. 

a este equipo se suma la fisioterapia, la cual parece atravesar un proceso de cambio desde una actuación 

basada en el niño y la deficiencia a un enfoque centrado en la familia, acorde con las actuales corrientes 

teóricas y prácticas. 

cuando se intenta profundizar sobre el aporte de la fisioterapia en atención Temprana a la calidad de vida 

de las familias con niños con discapacidad, observamos que generalmente la familia es considerada como un 

recurso más para una atención centrada en el niño y no como parte de un objetivo global de la intervención. 

la literatura científica sobre atención terapéutica infantil en general, sostiene que la mejora de la calidad 

de vida familiar es en sí mismo un elemento terapéutico, a medida que posibilita resultados positivos en el 

proceso terapéutico de los niños con discapacidad. 

se ha observado que existe una necesidad de estudios orientados a conocer los aspectos que podrían tenerse en 

cuenta para organizar los servicios de fisioterapia en atención Temprana orientados a un enfoque centrado 

en la familia, que posibiliten una adaptación del currículo formativo en la universidad a las tendencias 

teóricas actuales y que profundicen en su aplicabilidad contextualizada en los servicios. 

Palabras clave: calidad de vida familiar, atención Temprana, discapacidad. 
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autor y entidad: 

Trinidad moya ruiz, Julia gijón molina, ana gutiérrez caño, miguel 
Ángel Herrera ruiz, mª Teresa ibarra mañas 
mª Teresa Jerez rodríguez, José manuel rueda gallardo, 
mª José sandoval zábal- down granada 

Título dvd: 
El departamento de logopedia de graNadoWN: metodología de 
trabajo 

Tema 9: atención temprana 

Resumen: 

desde el departamento de logopedia de granadown queremos esbozar 
nuestra forma de trabajo desde la atención temprana hasta la edad adulta, 
destacando, por un lado, la fusión de metodologías que nos han llevado 
a tener una metodología propia y por otro lado los objetivos que nos 
planteamos a nivel logopédico en cada etapa de los alumnos/as: 

•	 presentación del departamento 
•	 objetivo del departamento 
•	 metodología 

− metodología verbotonal 
− Terapia miofuncional 
− sistemas aumentativos y/o alternativos de comunicación 

•	 objetivos en cada etapa 
− atención temprana 
− Edad escolar 
− Edad adulta 

Todo esto nos conduce a trabajar por la consecución del objetivo 
fundamental que se promueve desde granadown: el desarrollo de la 
autonomía personal y de la normalización e inclusión de las personas con 
síndrome de down en el medio familiar, escolar, social y laboral. 
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autor y entidad: 
ana Belén alarcón Quintanilla, rosalía Basso abad, cristina caño 
pérez- down Jaén y provincia 

Título dvd: Enfoque multidisciplinar en atención temprana 

Tema 9: atención temprana 

Resumen: 

reflejamos el trabajo del niño en las diferentes áreas de trabajo en 
nuestro centro. En la primera parte del vídeo se muestra el trabajo con la 
psicóloga encargada del área percepto-cognoscitiva, tratando de mejorar 
la coordinación óculo-manual en las diferentes tareas que se le proponen: 
sacar y meter las piezas en la pirámide, garabateo y realización de trazos 
verticales y, por último, insertar monedas en la hucha. 
posteriormente la fisioterapeuta trabaja el área motora gruesa para que 
gane estabilidad en la marcha y mejore su coordinación y su equilibrio. 
aunque necesita ayuda en las diferentes tareas se intenta que pase por 
una hilera de aros sin pisarlos, subir y bajar escaleras, subir y bajar la 
rampa, andar hacia atrás, subir al triciclo e intentar que pedalee o subir 
por la espaldera para alcanzar una pelota. 
En la última parte se muestra a la logopeda en el área del lenguaje. se 
persigue desarrollar un soplo bucal para instaurar un adecuado caudal 
espiratorio que ayudará a la emisión de los fonemas. por otra parte se 
trabaja que imite movimientos de lengua y labios que van a ayudar a 
fortalecer la musculatura orofacial. También se entrena al niño en el 
reconocimiento de distintas fuentes sonoras y que posteriormente las 
asocie a su imagen. para finalizar se le va introduciendo vocabulario 
tanto a nivel comprensivo como expresivo paralelamente al desarrollo 
del lenguaje. partimos de imágenes de los miembros de la familia para 
seguir con otras categorías: alimentos, animales, partes del cuerpo o 
prendas de vestir. 
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Tema 10: 

Nuevas tecNologías 

Ponencia: 

la igualdad de oportunidades en el mundo digital 

autor: 

Francisco Javier Soto Pérez 
Universidad de Murcia 

Resumen: 

la vertebración de lo digital en las aulas con miras a facilitar la atención a la diversidad y la inclusión, se 

encuentra hoy lejos de alcanzar los niveles de innovación, calidad y equidad que cabría esperar. Más bien, 

conforman un panorama extenso, desigual, complejo, tensionado e inestable que demanda una formación y 

atención permanente. supone así, uno de los mayores retos que educación y sociedad tienen hoy planteados 

haciéndose más patentes al abordar, entre otras, la inclusión educativa y social de la ciudadanía con diversidad 

funcional. 

en este trabajo se presentan algunos de los retos necesarios para lograr la deseada igualdad de oportunidades 

en el mundo digital. 
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La iguaLdad de oPoRTunidades en educación 

la educación es un servicio público esencial de la comunidad, que debe ser asequible a todos, 

sin distinción ninguna de clase, en condiciones de igualdad de oportunidades, con garantía de 

regularidad y continuidad y adaptada progresivamente a los cambios sociales. 

la primera mención de la “igualdad de oportunidades” que figura en un tratado internacional 

sobre la educación aparece en el preámbulo de la Constitución de la UNESCO (“los Estados Partes 

en la presente Constitución, persuadidos de la necesidad de asegurar a todos el pleno e igual acceso a la 

educación...”). en términos similares, aunque centrado en los estudios superiores, el artículo 26 de 

la Declaración Universal de Derechos Humanos postula que “el acceso a los estudios superiores será igual 

para todos, en función de los méritos respectivos”. 

el principio general de igualdad de oportunidades también se menciona en la Convención 

sobre los Derechos del Niño (1989) (“Los Estados Partes reconocen el derecho del niño a la educación y, 

a fin de que se pueda ejercer progresivamente y en condiciones de igualdad de oportunidades ese derecho, 

deberán en particular…”. artículo 28.). 

en un marco más específico, el de las personas con discapacidad, y a la vez más amplio, 

no centrado únicamente en la educación, la Resolución Normas Uniformes sobre la igualdad de 

oportunidades para las personas con discapacidad (oNu, 1993), define la “igualdad de oportunidades” 

como el proceso mediante el cual los diversos sistemas de la sociedad, el entorno físico, los servicios, 

las actividades, la información y la documentación se ponen a disposición de todos, especialmente 

de las personas con discapacidad. 

Por su parte, la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad y su Protocolo 

Facultativo, en vigor desde el 3 de mayo de 2008, establece la “igualdad de oportunidades” entre 

otros principios generales, para promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de 

igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con 

discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente. en su artículo 24, sobre educación, 

señala que “Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la educación. Con 

miras a hacer efectivo este derecho sin discriminación y sobre la base de la igualdad de oportunidades, los 

Estados Partes asegurarán un sistema de educación inclusivo a todos los niveles así como la enseñanza a 

lo largo de la vida…”. 

en españa, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminación 

y accesibilidad universal de las personas con discapacidad, define en su primer capítulo la “igualdad 

de oportunidades” como el resultado de sumar la ausencia de discriminación con las medidas de 

acción positiva. 

la Ley Orgánica 2/2006, de 3 de mayo, de Educación (loe), establece como un principio 

educativo “La equidad, que garantice la igualdad de oportunidades, la inclusión educativa y la no 

discriminación y actúe como elemento compensador de las desigualdades personales, culturales, económicas 

y sociales, con especial atención a las que deriven de discapacidad” 
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Por lo tanto, de la educación cabe esperar que contribuya a desarrollar la ansiada cohesión 

social siendo, en este sentido, un instrumento indispensable para que la sociedad pueda progresar 

hacia los ideales de paz, libertad y justicia social, un servicio público que beneficie el desarrollo 

humano en condiciones de igualdad, no constituyéndose, en definitiva, como un factor adicional 

de exclusión. 

Pero esta búsqueda de la excelencia educativa sólo es posible si se da en un contexto de 

máxima calidad e igualdad. el sistema educativo ha de crear un territorio propicio para la práctica 

de la igualdad social, contribuyendo al desarrollo humano de los alumnos y alumnas desde la no 

discriminación, permitiendo que todos tengan acceso al conocimiento en igualdad de oportunidades 

y apostando por la calidad del progreso. 

TecnoLogía y aTención a La diveRsidad 

en el ámbito de la atención a la diversidad hay numerosos estudios y experiencias (Rodríguez, 

sánchez-Montoya y soto, 2006; soto y Rodríguez, 2004, 2002; aa.vv, 2000) que corroboran 

que cada vez son más las personas que encuentran en las tecnologías un punto de apoyo para su 

desarrollo: los alumnos para desarrollar sus capacidades con la ayuda de los productos de apoyo y, 

los profesores, para alcanzar su máximo desarrollo profesional y mejorar los procesos de enseñanza-

aprendizaje de las distintas áreas del currículo escolar. 

estas ventajas conducen a valorar el papel de las tIc en las escuelas cuando se ha constatado, 

una y otra vez, que los estudios evaluativos sobre la integración de las mismas han conducido a 

replanteamientos en el sentido que hasta ahora se viene apuntando. 

ahora bien, dicha valoración debe ir más allá del análisis de las ventajas o desventajas de 

las tIc en contextos escolares. en efecto, en los Reales Decretos de desarrollo de las enseñanzas 

mínimas, se establece como una de sus novedades destacables, y en el marco de las propuestas 

de la unión europea, la referencia a las competencias básicas, con la intención de destacar los 

“aprendizajes imprescindibles, desde un planteamiento integrador y orientado a la aplicación de los 

conocimientos adquiridos”. 

la inclusión de las competencias básicas en el currículo tiene varias finalidades: 

a.	 Integrar los aprendizajes, tanto formales –los propios de las áreas curriculares y asignaturas–, 

como los informales y no formales; 

b.	 favorecer los contextos en los que los alumnos puedan integrar sus aprendizajes, ponerlos 

en relación con distintos contenidos y utilizarlos de manera eficaz para resolver problemas 

en diferentes situaciones y contextos; y, 

c.	 orientar la enseñanza e inspirar las decisiones relativas a los procesos de enseñanza y 

aprendizaje. 
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estas competencias deben haberse desarrollado al término de la enseñanza obligatoria (16 

años) para que los y las jóvenes puedan alcanzar su realización personal, ejercer la ciudadanía 

activa, incorporarse a la vida adulta de manera satisfactoria y ser capaz de desarrollar un aprendizaje 

permanente a lo largo de la vida. una de estas competencias cuya adquisición debería ser un logro 

al finalizar la educación secundaria obligatoria es el tratamiento de la información y competencia 

digital. 

el tratamiento de la información y la competencia digital implica disponer de habilidades 

para buscar, obtener, procesar y comunicar información, y para transformarla en conocimiento. 

Incorpora diferentes habilidades, que van desde el acceso a la información hasta su transmisión en 

distintos soportes una vez tratada, incluyendo la utilización de las tecnologías de la información y la 

comunicación como elemento esencial para informarse, aprender y comunicarse. 

como señalábamos anteriormente, la consideración del tratamiento de la información 

y competencia digital como una “competencia básica” en educación obligatoria nos obliga 

necesariamente a trasladar el viejo debate sobre las ventajas e inconvenientes del uso de las tIc en 

el aula, a cómo integrar éstas en las propuestas curriculares. 

Hace más de una década, escudero (1995) ya advertía la conveniencia de dar prioridad a lo 

curricular, a los valores y significados educativos sobre los medios tecnológicos, de modo que sean 

los proyectos educativos los que reclamen los medios y no a la inversa. sin embargo, como se ha 

puesto de relieve en reiteradas ocasiones la implantación real de las tIc en las prácticas escolares 

presenta un carácter más bien anecdótico. 

en europa, el uso de las tIc en la educación y la formación ha sido una prioridad en la 

mayoría de los países en la última década, pero el progreso no se ha realizado al mismo nivel. el 

i2010 - Informe anual 2007 de la sociedad de la Información de la comisión europea presenta tres 

indicadores clave: a) Internet y los ordenadores han llegado a los centros educativos europeos y en la 

actualidad son ampliamente utilizados en clase en la mayoría de los países; b) en cuanto al número 

de ordenadores por cada 100 estudiantes, hoy en día, la media de la ue es de un ordenador por 

cada 9 alumnos; y c) el 74 % de los casi cuatro millones y medio de profesores europeos informan 

de que han usado las tIc en el aula en el último año. existen, sin embargo, enormes variaciones 

entre países. 

en el mismo informe se destaca que poco más de la mitad de las escuelas europeas reconocen 

utilizar las tIc en la educación de apoyo del alumnado con Nee, aunque en ocho de los 27 países 

su uso es menor que la media europea, que se sitúa en el 57%. 

en lo que respecta a españa, el Informe sobre la implantación y el uso de las tIc en los centros 

docentes de educación primaria y secundaria (curso 2005-2006) aporta algunos datos interesantes, 

como por ejemplo que en educación Primaria, el profesorado que imparte audición y lenguaje y 

Pedagogía terapéutica, en comparación con el resto de docentes de esta etapa, se descarga con más 

frecuencia software educativo y emplea de forma más habitual las tIc como apoyo para sus clases; o 
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que las expectativas del profesorado acerca de la incidencia que pueden tener las tIc en la mejora del 

rendimiento del alumnado son moderadas (solo el 42,6% del profesorado está de acuerdo o muy de 

acuerdo con esta afirmación), aunque esta valoración es claramente superior en relación al alumnado 

con necesidades educativas especiales (en este caso, la valoración positiva asciende al 58,9%). 

curiosamente, el mismo informe señala que en la mayoría de los centros no existe ningún tipo 

de adaptación en el equipamiento tIc para el alumnado con necesidades educativas especiales. esta 

falta de adaptación es más frecuente en los centros de Primaria (81,3%) que en los de secundaria 

(75,2%). en cuanto a los tipos de adaptaciones que existen en los centros, la gran mayoría de ellas 

están destinadas a discapacidades motoras, seguidas de las adaptaciones para discapacidades visuales 

y, por último, auditivas. 

la mayoría de las adaptaciones realizadas no están dirigidas a un tipo concreto de discapacidad, 

sino que son adaptaciones genéricas realizadas sobre el propio equipo (ratón, teclado, pantalla, 

mobiliario, etcétera) y sobre el software. 

en otro estudio (Ramírez y otros, 2007), se analiza la valoración y uso de las tIc por parte 

de 18 profesores y profesoras de alumnos con Nee en diez centros de educación Infantil y Primaria 

de salamanca y valladolid. 

entre las conclusiones del estudio destacan la necesidad de avanzar más en la introducción 

de las tIc en el currículum ordinario de estos alumnos con objeto de mejorar su integración en 

las aulas, concediendo un sentido curricular a la introducción de esas tecnologías. esta última 

cuestión implica, necesariamente, hacer que los nuevos soportes adquieran significación curricular 

y, por tanto, que tengan sentido en relación con las tareas que desarrollan las aulas, con el estilo de 

trabajo de los profesores, con las formas de conocer de los alumnos, con los contenidos y objetivos 

del currículum. 

todos estos datos nos muestran que a pesar de que se ha ido creando una infraestructura 

material con recursos cada vez más adecuados y que se han desarrollado planes de formación de 

docentes, falta todavía por hacer realidad la integración de estas tIc en el currículum. 

Fernández (2007), señala que la clave del éxito para la buena integración y el aprovechamiento 

de las tIc no debe medirse por el logro de algunas de sus etapas (dotación de infraestructuras, la 

formación del profesorado, la recopilación de recursos,...), sino que lo lógico es evaluar todo el 

entramado en su conjunto: la maduración a la que se ha llegado, la calidad de las aportaciones 

hechas, el grado de implicación de los centros educativos en procurarse instrumentos adaptados, o 

incluso la implicación de la comunidad educativa en rediseñar una red tecnológica diferente. 

aunque, probablemente, el mayor riesgo de la ausencia o inadecuada utilización de las tIc 

en atención a la diversidad es lo que se conoce por “brecha digital”. 

la brecha digital puede ser definida en términos de la desigualdad de posibilidades que existen 

para acceder a la información, al conocimiento y la educación mediante las nuevas tecnologías 

(cabero, 2004). 
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en contextos escolares, abordar la brecha digital pasa por conseguir la máxima utilización de 

los recursos informáticos tanto para atender al alumnado con necesidades educativas especiales, como 

para la normalización de las tIc de uso común (diseño para todos), y la preparación/formación 

del profesorado en su transformación, uso y aprovechamiento, contemplando la adquisición y 

adaptación de hardware y software adecuado a las necesidades 

de este alumnado; garantizando la disponibilidad productos de apoyo para los alumnos que 

lo precisen; fomentando el diseño accesible en la elaboración de recursos (tanto comunes como 

específicos) multimedia y servicios de red e Internet; e impulsando la formación y la creación de 

grupos de trabajo, seminarios y proyectos de innovación e investigación educativa cuyas líneas de 

acción se centren en la utilización y/o el análisis, catalogación y evaluación de las tIc en la atención 

a la diversidad (soto y Fernández, 2003). 

decáLogo PaRa La iguaLdad de oPoRTunidades 

en eL mundo digiTaL 

los días 18, 19 y 20 de septiembre de 2008 tuvo lugar en cartagena (Murcia, españa) el V Congreso 

de Tecnología Educativa y Atención a la Diversidad y las III Jornadas de Logopedia Digital (TecnoNEEt 

2008) bajo el lema “La igualdad de oportunidades en el mundo digital”. al término del mismo, los 

comités organizador y científico elaboraron el siguiente decálogo: 

1. La interacción de lo digital con la atención a la diversidad no es un sistema 
puntual ni homogéneo. El reto de brindar calidad con una oferta consistente y 
plural en todas las áreas de la Atención a la Diversidad 

las áreas de actuación de la atención a la diversidad en las que las herramientas digitales pueden 

hacer aportes sustanciosos son mucho más amplias y dispares de lo que la apariencia pudiera indicar: 

teatro, música, bibliotecas, multiculturalidad, telefonía móvil, pizarras digitales, comunicadores, 

lectoescritura, juguetes, accesibilidad web, comunicación aumentativa, competencias básicas, las 

diferentes discapacidades, educación infantil, innovación, la excepcionalidad, altas capacidades, 

estimulación temprana, mundo rural, tercera edad, diversidad funcional, tecnologías emergentes, 

igualdad de oportunidades, acceso al empleo, transición a la vida adulta, dislexia, simuladores, 

evaluación... ¿Queda algún aspecto por tratar?. 

son los docentes quienes delimitan finalmente las áreas de trabajo de su interés, por lo que 

deben ser muy selectivos a la hora de elegir la formación que se les ofrece, y quedarse con aquella 

más cercana a sus intereses. la necesidad de compaginar tiempo e intereses personales en formación 

digital educativa les suele hacer perder fácilmente un sentido de conjunto mínimamente equilibrado, 

con visión completa y argumentos consistentes. 
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se impone pues para cada participante el desafío de dar continuidad a esta extensión de la 

formación permanente: ir a las fuentes de información más actualizadas, distinguir lo fundamental 

de lo accesorio, someter lo obtenido a un análisis crítico, sistemático y riguroso, desde una buena 

preparación y un adecuado sentido de innovación y alerta. 

Quien haya pretendido entrar en este “mundillo” de lo digital con vistas a un sosegado 

divertimento se ha equivocado de parte a parte: hasta las formas de comunicarse son nuevas a 

cada paso, y este estado de agitación no es temporal, como podía parecer hace algún tiempo, sino 

permanente. 

el chip, nuestro chip, debe cambiar. Y llegados a este punto advertimos la segunda dificultad: 

ya no vamos todos en el mismo barco. 

2. Dar respuesta a diferentes ritmos evolutivos cada vez más diversos y distantes. 
El reto de brindar calidad con una oferta consistente y plural a todos los ritmos de 
crecimiento profesional 

los múltiples lugares de origen de quienes participan y los distintos grados de experiencia tIc 

que traen consigo dan lugar a una gran heterogeneidad de expectativas, demandas y valoraciones, 

surgiendo así la disparidad de opiniones en relación a un mismo contenido, servicio o herramienta. 

lo que podría ser razonablemente valorado como provechoso por unos es declarado como obsoleto 

por otros. 

ser competente en la optimización de la tecnología digital, en todas y cada una de las facetas de 

la atención a la diversidad, ya no sólo resulta un desafío muy complejo por la extensión de la materia 

a abordar, también lo es porque el tiempo corre siempre en contra. como desarrollo complejo y 

continuo, para el aprendizaje, se requiere en primer lugar transitar por procesos intermedios de 

métodos y recursos de trabajo que en cada etapa evolutiva profesional se valoran y aprecian de forma 

diferente. 

toda esta riqueza de prácticas puede ser positiva. la diferencia de desarrollo profesional tIc 

hace que no todos tengamos el mismo conocimiento de experiencias viables y contrastadas en el 

ámbito educativo con lo cual se llega a la consabida e inútil redundancia de esfuerzos, algo que 

debemos evitar. 

3. Valorar los costes de adquisición como parte de la accesibilidad de un servicio. 
El reto de buscar costes accesibles para pasar de hablar de los recursos, a hablar de 
las experiencias 

ser accesible es la calificación que obtiene un objeto a partir del momento en que, por su buen diseño 

e implementación, puede ser usado por cualquier persona independientemente de su diversidad 

funcional. o dicho de un modo más práctico, cuando realmente todas las personas tienen iguales 
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oportunidades para su uso y disfrute. apliquemos criterios de accesibilidad al plano económico de 

los recursos y servicios tIc. 

Por una parte a nadie se le escapa que para desarrollar diversas actividades ordinarias en 

informática disponemos de numerosas herramientas muy variadas, tanto de pago como de bajo 

coste, e incluso gratuitas. Por otra tenemos claro que si queremos materiales más específicos (voces 

automatizadas para leer textos a personas con ceguera, pictogramas para la comunicación de 

personas con autismo, programas informáticos para desarrollar actividades de estimulación precoz, 

etc.) entonces el panorama ya es otro: casi todos los recursos son de pago, teniendo, además, uno 

precios al alcance de muy pocos. 

sea como fuere, esta ecuación todavía sin resolver genera, hace ya tiempo, distancias insalvables 

entre quienes tienen todo muy a mano, gracias a que ninguna discapacidad les condiciona, y quienes, 

por su diversidad funcional, quedan maniatados a un uso muy reducido y anticuado de algunos 

frutos de la Red y, en lugar de estar atentos a las experiencias de valor, quedan relegados a la caza y 

captura de recursos. 

así pues, no queda otra opción que el trato de favor que equilibre las oportunidades efectivas: 

•	 Impulsar que el software libre se haga un hueco en la atención a la diversidad siempre que 

garantice su accesibilidad. 

•	 tener en cuenta el factor “coste económico” como decisivo incluso en la ponderación 

global de materiales y servicios. 

•	 ser más selectivos en el apoyo a recursos que se puedan llevar al aula en detrimento de 

otros, a lo mejor más deslumbrantes y mejor acabados, pero menos practicables. 

•	 Hacer entender que aquellos recursos cuyos costes excedan las capacidades económicas 

ordinarias de los usuarios a los que se destinan, deben ser considerados como no accesibles. 

•	 abrir la comunidad educativa a la cultura de la accesibilidad: 

− Para que sea el propio profesorado quien de ejemplo con contenidos accesibles en 

sus creaciones. 

−	 Para que el criterio de la accesibilidad esté presente en las decisiones de selección de 

recursos y herramientas. 

4. Una comunidad de usuarias y usuarios cada vez más selectiva y exigente en 
calidades. El reto de la calidad 

Presentar una oferta variada y multisectorial a un grupo muy diverso en cultura educativa, 

expectativas y experiencias, como ya hemos visto, nunca será tarea fácil ni breve. De todos modos 

hay una hoja de ruta de mínimos que bien puede darse por universalmente válida: 

•	 se busca interactividad, creatividad, eficacia y eficiencia. Nunca debieran sobrevalorarse 

aquellos materiales que hacen lo mismo que una tiza o un cuaderno cambiando sólo el 

envoltorio de su apariencia. 
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•	 es bueno acudir a dosis adecuadas de placer estético, pero si de ahí pasamos a quedar 

deslumbrados por el espectáculo, habremos perdido toda la orientación necesaria. 

•	 a fuerza de insistir no perdamos nunca de vista que lo verdaderamente esencial, no son 

los recursos sino las experiencias que se trazan con ellos. unos son los ladrillos con los que 

se edifican los otros. 

•	 una condición “sine qua non” para calificar los recursos como aptos para su uso es su 

accesibilidad. 

•	 la innovación educativa pasa a ser un factor clave en la evaluación de calidades de las 

experiencias llevadas a cabo con los recursos. 

5. Un valor en alza: recursos y estrategias para incluir en aula. El reto de hacer la 
inclusión real en las aulas 

en el año 1985 con la aparición del Real Decreto 334/85 de Ordenación General de la Educación 

Especial, de 6 de marzo, se puso en marcha el proceso de integración escolar. Posteriormente, 

se amplió y perfeccionó esta concepción con la incorporación, entre otros, de los términos de 

integración e inclusión. así pues, en el año 2010 se cumplirán los 25 años, un cuarto de siglo, de 

este Real Decreto y de los conceptos a él asociados. 

la realidad, en cambio, nos indica que, aunque se han dado numerosos pasos en esta dirección, 

la inclusión de las personas con diversidad funcional dista mucho de ser la razonablemente prevista. 

cada vez es más común encontrar en aulas no específicas la no priorización del diseño 

de actividades digitales diferenciadas. afortunadamente existen otras en las que, con algunas 

adaptaciones, alumnos con y sin discapacidades pueden trabajar juntos, por ejemplo mediante el 

uso de las Pizarras Digitales Interactivas (PDI). este tipo de experiencias aportan muestras concretas 

de inclusión real en el día a día de aula y visibilizan sus ventajas ante la comunidad educativa. 

Igualmente se pueden encontrar experiencias en las que los recursos digitales no son un punto 

y aparte de la actividad de aula, sino un elemento más de lo cotidiano, integradas en la actividad de 

aula formando un todo integrado e inclusivo. 

estas maneras de trabajar y de vertebrar lo digital en el aula contribuyen a hacer inclusión 

real en el día a día y, la promoción de los materiales y herramientas que permitan o favorezcan este 

tipo de desarrollos podría ser, por tanto, doblemente interesante como objeto de estudio, análisis y 

experimentación. 

lejos de ser suficiente, la formación del profesorado y la existencia de políticas claras y 

explícitas que provean a los centros educativos de recursos humanos de apoyo para el uso de tIc en 

las aulas; son elementos claves para el reto de la inclusión. 
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6. Ir más allá: no todo son ordenadores, monitores y teclados en la escuela. El reto 
de integrar tecnologías que no son ordenadores 

en aquellos años iniciales de la informática, no conocíamos otros materiales que ordenador, teclado, 

pantalla, ratón e impresora. De aquel entonces a hoy los cambios habidos han sido increíbles. 

Nos llegan nuevos dispositivos: telefonía móvil, gPs, NetPc, agendas, PDa, servicios de 

mensajería, telefonía IP, reproductores MP3 y MP4, pizarras digitales interactivas (PDI), libros 

electrónicos, etc. 

Y no hablamos sólo de incorporar más “cacharros” sino también, y sobre todo, más contenidos, 

sistemas comunicativos y servicios. el pistoletazo fue precisamente Internet, y con ella el correo 

electrónico y diferentes sistemas de comunicación e intercambio de información. la evolución de 

éstos, además, ha sido incesante siendo la web 2.0 un ejemplo claro y significativo. 

evidentemente el posicionamiento, de la educación en general y de la atención a la diversidad 

en particular, ya no puede ser el mismo que el que era frente a aquellos sistemas informáticos de los 

momentos primigenios y, tal y como en este congreso se ha podido comprobar, el profesorado se 

ha apropiado de lo digital y comienza a usarlo para sus propios fines (basta con ver la publicación 

masiva en estos últimos años de cuadernos de bitácora tanto de centro, como de profesorado, o de 

aula). 

el ordenador, por suerte, se invisibiliza, prevaleciendo lo que es fundamental: los contenidos, 

servicios y experiencias que con toda la cacharrería digital llegamos a elaborar. 

7. Diversidad y web 2.0. La brecha digital se agudiza. El reto de la web 2.0 y la 
brecha digital 

la Web 2.0 nos ofrece unas herramientas con unas potencialidades educativas que, bien utilizadas, 

nos pueden abrir un inmenso abanico de posibilidades tanto para los docentes como para los 

alumnos. Y ya no es sólo la maravilla de sus capacidades, es también lo fabuloso, de que somos los 

propios usuarios finales quienes tenemos el privilegio de ser quienes las diseñemos y demos forma, 

pues por primera vez, es el usuario final quien decide y quien genera el contenido. 

sin embargo, a pesar de los múltiples beneficios que supone, nos apartamos del rumbo 

deseado. lejos de ser entendida como la evolución natural de Internet para fomentar la colaboración 

y el intercambio ágil de información entre usuarias y usuarios, la realidad está siendo otra muy 

diferente: la atención a la diversidad sigue invisibilizada, generándose así: 

•	 una red educativa convencional 2.0 donde ignoramos la atención a la diversidad y, más 

grave aún, la accesibilidad. 

•	 una red educativa de atención a la diversidad que puede aprovechar bien poco de lo que 

los demás hacemos. 
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•	 en definitiva, dos redes educativas divorciadas que no se incluyen, o lo que es lo mismo, 

una brecha digital educativa aún más agudizada. 

en este sentido tenemos el reto de avanzar hacia una web 2.0 sin exclusiones, donde se 

permita a las personas con diversidad funcional el acceso, clasificación y generación de contenidos 

a través de herramientas usables y accesibles. 

Pero en ese avanzar, no lo olvidemos, quienes debemos coger el azadón para cavar la tierra 

hasta que sea accesible somos nosotros mismos y no otros. 

¿Quién si no?, y es esto último lo que, paradójicamente, parece que nadie termina por asumir. 

Deberemos insistir para que la inercia de la inacción cambie y asumamos todos que tenemos una 

responsabilidad en el fomento, el uso y la promoción de lo accesible. 

8. Comunidades colaborativas. El reto de organizarse en modo colaborativo 

De la misma manera que hemos visto la evolución de la cacharrería digital y la de sus contenidos, 

también deberíamos observar la necesaria evolución de la manera de aproximarse el profesorado con 

posibilidades de rentabilizarla mediante acciones concertadas de equipos de trabajo y de grupos de 

referencia. 

el desarrollo de comunidades colaborativas es fundamental para el aprovechamiento y mejora 

de lo que el mundo digital puede aportar al área de la atención a la diversidad. 

la Red ha propiciado que docentes atentos a la diversidad no trabajen solos sino aglutinados en 

asociaciones o en grupos de trabajo sumamente eficaces. Ya no es porque hacerlo comunitariamente 

aporte algo esencial, es que de forma individual, la andadura es totalmente 

ineficaz. 

Dado que cada vez es más prioritario hacer acopio de experiencias más que de materiales, las 

comunidades colaborativas en red son cada vez más cruciales. 

además, cuando estas comunidades de usuarias y usuario son mixtas (profesorado, personas 

con diversidad funcional, familias, instituciones) el intercambio de experiencias es más intenso y 

de mayor calidad. Ya no sólo evolucionan los recursos y las experiencias que se manejan, también 

fermentan la evolución personal y profesional de las personas en sí mismas: sus capacidades, maneras 

de entender la inclusión, escala de valores y criterios de actuación. 

9. Dejemos los recursos, hablemos de experiencias. El reto de evolucionar en el uso 
de las TIC 

en los comienzos de la “informática” el interés de muchos se centraba en tener cuántos más recursos 

mejor para después ver su uso en las aulas. es decir, el centro de atención eran los recursos absorbiendo 

el protagonismo en detrimento de las experiencias de aula que pasaban a segundo plano. en parte 
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comprensible, pues era poco el material disponible, novedoso, pero poco innovador, incluso con 

adaptaciones de uso muchas veces forzadas. 

Hoy el panorama es bien distinto: los materiales se han multiplicado, van más allá de meras 

réplicas de nuestras actividades con tiza y papel, y el profesorado también ha dado pasos evolutivos 

pues, menos afanados en el acopio irracional de recursos, su atención se centra cada vez más en 

cómo vertebrar, dentro de la normalidad de aula, experiencias de futuro. un paso evolutivo y de 

madurez imprescindible. 

Pero no todo son albricias, dos cuestiones dificultan este caminar, antigua una, y novedosa la 

otra: 

•	 De una parte, las importantes carencias de la formación inicial y permanente del 

profesorado que parece dar la espalda al uso vertebrador de lo digital en el aula, más aún 

como herramienta de inclusión en la atención a la diversidad. 

•	 De la otra, la irrupción de la web 2.0 que, como ya hemos visto, cuando debiera favorecer 

netamente esta evolución, sucede que muchos referentes “dosceristas” promueven lo 

contrario: deslumbrados por la espectacularidad, se vuelve a la caza irreflexiva de recursos, 

arrinconando otra vez experiencias y la accesibilidad. Imperdonable. 

10. Liderar la inclusión de la tecnología digital en la Educación. La Atención a la 
Diversidad no es un punto y aparte. El reto final 

Quizás sea la atención a la Diversidad quien mejor pueda explicar y hacer visible a toda la 

esfera educativa cómo ha de incluirse en lugar de integrarse la tecnología digital en el aula: 

•	 Poniendo más acento en las experiencias que en los recursos. 

•	 Mostrando que buscamos no clonar lo que antes hacíamos con tizas y papel sino innovar. 

•	 siendo más prestidigitadores que, en lugar de seguir sendas efectistas, echen mano de 

todas las herramientas a su alcance para conseguir un aula del “todo incluido”. Más allá 

del aula de informática, llegar a lo digital en las aulas. 

•	 Permitiendo sin cortapisas que las personas con diversidad funcional, sus familias y 

cercanos más directos, sean quienes puedan decidir el rumbo de su inclusión educativa y 

social acercándoles los recursos y las herramientas físicas y digitales necesarias lo cual hará 

posible que la igualdad de oportunidades sea una realidad alcanzable. 

No puede haber dos diseños educativos, uno para la generalidad y otro para la excepcionalidad. 

Para que el mundo de la diversidad funcional no quede invisibilizado ante la sociedad y en la propia 

escuela es necesario que las instituciones den apoyo y soporte a los colectivos que, desde la atención 

a la diversidad, buscan ser ciudadanía real en el siglo XXI. 
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�

Resumen: 

aunque queda mucho camino por recorrer, con más frecuencia aparecen aplicaciones de las nuevas tecnologías 

para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad. el grupo de autismo y Dificultades de 

aprendizaje de la universidad de valencia, en colaboración con la Fundación adapta, la Fundación orange, 

y el Ministerio de Industria, turismo y comercio, han estado trabajando en dos proyectos que siguen está 

línea de trabajo: Miradas de apoyo y azahar. 

Miradas de apoyo es un portal web, que permite crear lo que denominamos redes sociales de apoyo. esta 

Web es una plataforma tecnológica que ofrece soporte al desarrollo del proceso de la Planificación centrada 

en la Persona (PcP). los usuarios del portal, tras crear un grupo de apoyo, usan el portal, idealmente con la 

persona central, para conocerla y definir planes para alcanzar sus sueños. Miradas de apoyo, ofrece también 

un conjunto de apartados gráficos interactivos, para que muchas personas con discapacidad intelectual 

puedan participar del portal. 

azahar es un conjunto de aplicaciones diseñadas para ejecutarse en dispositivos móviles (teléfonos, uMPcs, 

PDas, portátiles, etc.) el objetivo de estas aplicaciones es que las personas con discapacidad intelectual 

puedan usarlas para fines educativos, de ocio y comunicativos. llamar por teléfono, enviar sMss, ayudar a 

comprender el concepto de tiempo, comunicarse a través de pictogramas y escuchar música son algunas de 

las aplicaciones de azahar. 
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inTRoducción 

las nuevas tecnologías ofrecen grandes oportunidades para cualquier persona en riesgo de exclusión 

y, en especial, para las personas con síndrome de Down. las oportunidades pueden encontrarse 

no solamente en las herramientas de uso común (Internet, telefonía móvil, videoconsolas), sino 

también en desarrollos tecnológicos específicos dirigidos expresamente a las personas con síndrome 

de Down. 

Desde la Fundación adapta y desde el grupo de investigación del Instituto de Robótica, 

tecnologías de la Información y las comunicaciones de la universidad de valencia, venimos 

trabajando desde hace una década en el desarrollo de aplicaciones para personas con discapacidad 

intelectual, incluidas las personas con síndrome de Down. como fruto del trabajo realizado, en 

los dos últimos años han visto la luz tres herramientas concretas destinadas a facilitar el acceso y la 

participación de estas personas en su comunidad: 

• el Portal de Planificación centrada en la Persona ‘www.miradasdeapoyo.org’ 

• el DvD de empleo con apoyo “una Imagen Mejor que mil palabras” 

• la aplicación MÚsIca del proyecto azahar 

la primera de ellas, “Miradas de apoyo” es un portal colaborativo para facilitar la planificación 

centrada en la persona, un conjunto de herramientas en las que la inclusión es a la vez un objetivo 

y un medio. la segunda, “una imagen mejor que mil palabras” es un DvD interactivo con más 

de 400 secuencias de vídeo para preparar a la persona con síndrome de Down antes de acceder 

por primera vez a un trabajo en un entorno normalizado. Por último, la aplicación para teléfonos 

móviles denominada ‘Música’ es un reproductor mp3 adaptado que pone la música al alcance de 

las personas con síndrome de down que tienen mayores necesidades de apoyo y que no han podido 

aprender el manejo de un reproductor mp3 convencional. a continuación veremos cada una de 

estas herramientas con mayor detalle, explicando su origen, funcionalidad y el perfil de las personas 

que pueden obtener mayor beneficio de su uso. 

eL PoRTaL de PLanificación cenTRada en La PeRsona 

‘www.miRadasdeaPoyo.oRg’ 

la Planificación centrada en la Persona (en adelante PcP) nos permite elaborar estrategias prácticas, 

nos proporciona las claves para trabajar por una sociedad más inclusiva y por hacer que las personas 

en riesgo de exclusión social sientan que son realmente valoradas y encuentren su lugar en el mundo. 

esto quiere decir que la persona pueda tener un rol valorado dentro de su entorno más inmediato, 

donde vive y se desenvuelve. Beth Mount, con larga trayectoria en el área de la PcP y la práctica 

con personas con necesidades de apoyo, escribió que: 

http:www.miRadasdeaPoyo.oRg
http:www.miradasdeapoyo.org
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La esencia de la PCP es escuchar de forma cercana los corazones de las personas… e imaginar 

con ellos un mundo mejor en el cual se sientan valorados, que contribuyan y pertenezcan a ese 

mundo [1]. 

actualmente la PcP es un modelo respaldado por una sólida argumentación teórica, así como 

por un número cada vez mayor de aplicaciones prácticas. existen ya estudios experimentales que 

ponen en evidencia que la planificación individualizada o centrada en la persona ofrece beneficios 

positivos para las personas y contribuye a la mejora de su calidad de vida [2] [3]. Por ejemplo, ya 

hay resultados en los que la PcP ha mejorado las experiencias de vida de personas con diversidad 

funcional, incluidas aquellas que encuentran grandes barreras para adaptar su conducta al entorno 

social [4] [5]. 

¿Cuál es la idea central de la PCP? 

la idea principal de la PcP es que la persona a la que van dirigidos los apoyos debe ser el centro y 

protagonista del proceso, por lo que hablaremos de «persona central», un concepto muy utilizado e 

importante en el modelo centrado en la persona. se le llama así porque es ella quien debe tomar las 

riendas de su vida, tener un papel activo y ser escuchada, todo con el apoyo de los que la rodean, con 

la colaboración de su red social de apoyo. esta es la idea principal de la PcP, una filosofía basada en 

lo que realmente quiere ser la persona y no tanto en lo que los demás quieren que sea. Y esto, por 

ejemplo en el ámbito de la diversidad funcional supone un cambio muy significativo. 

los profesionales, la familia y aquellos que rodeamos a muchas de estas personas, solemos 

dirigir las cuestiones sobre su vida como, por ejemplo, qué deben hacer, dónde deben vivir o qué 

trabajo deben realizar. Incluso decidimos sobre cuestiones del día a día, como la ropa que deben 

ponerse, lo que deben desayunar y dónde deben ir. la PcP nos invita a crear un plan futuro donde 

la persona central sea realmente la que tome un papel activo y decida cuestiones importantes sobre 

su vida, independientemente de sus capacidades o las posibles barreras contextuales que puedan 

presentarse. la PcP nos ayuda también a pensar sobre estas dificultades y sobre las estrategias para 

superarlas. 

figura 1. esquema representativo de la composición de 
un grupo de apoyo. 
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¿a quiénes va diRigida La PcP? 

la PcP va dirigida a diferentes colectivos. se incluyen aquí personas con diversidad funcional, 

personas mayores, jóvenes o adultos procedentes de entornos desfavorecidos, personas del ámbito 

de la salud mental, personas de otros contextos culturales, sociales o religiosos. se trata de que las 

personas que encuentran barreras para integrarse en la sociedad –y que quedan por tanto privadas 

de las decisiones acerca de su vida y entorno– tomen las riendas, decidan y organicen su propia vida 

para poder participar en la gestión de los servicios prestados. la PcP está dirigida a todas aquellas 

personas que requieren un plan de vida sobre su futuro y que necesitan apoyo para conseguirlo. 

¿Cuáles son los valores fundamentales de la PCP? 

los valores fundamentales del modelo centrado en la persona son [7]: 

•	 ver primero a los individuos como personas, más que utilizar etiquetas diagnósticas o 

sociales. 

•	 utilizar un lenguaje sencillo y enriquecido con apoyos visuales, dejando a un lado el 

vocabulario técnico. Por ejemplo, los profesionales y otros implicados en el proceso deben 

utilizar herramientas creativas y apoyos visuales que den oportunidades de participación. 

•	 Buscar activamente las capacidades de la persona en el contexto de la comunidad. la PcP 

nos invita a una mirada positiva en la que vemos primero las capacidades de la persona 

antes que sus dificultades o diagnóstico. 

•	 Fortalecer el protagonismo de las personas y aquellos que las conocen mejor con el fin de 

describir sus biografías, evaluar sus condiciones presentes según sus experiencias relevantes 

y definir los cambios deseables en sus vidas. 

¿Cuáles son los principios de la PCP? 

los principios generales de la Planificación centrada en la Persona nos invitan a elaborar un Plan: 

•	 Dirigido y elaborado sobre las capacidades de la persona central y centrado en las 

elecciones, habilidades y aspiraciones, más que en los déficits o necesidades [8] [9]. esto 

significa que la PcP abarca un plan individualizado que debe mostrar las preferencias e 

intereses de la persona central. una mirada positiva que se centra en los puntos fuertes, 

en lo que le gusta, en lo que se le da bien en la vida. Por tanto, la PcP identifica las 

capacidades y aptitudes de las personas de manera que trata de que descubran quiénes son 

e identifiquen cuáles son sus aspiraciones [7]. 

•	 establecido sobre la persona y los que la rodean. el plan requiere de una acción colaboradora 

y también de un compromiso a largo plazo. el propósito principal es aprender a través de 

la acción compartida, su reflexión y evaluación; siempre partiendo de la persona. 
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•	 Basado en resultados personales. a lo largo del plan, la persona central deberá incrementar 

determinadas experiencias, por ejemplo: más relaciones sociales, mayor participación en 

actividades significativas, mejora en sus relaciones sociales, etc. 

¿Cuáles son los objetivos de la PCP? 

el objetivo de la PcP es mejorar la calidad de vida de la persona que encuentra barreras para 

participar en el contexto en donde se desenvuelve o vive. Mejorando su calidad de vida también se 

contribuye a optimizar la calidad de vida de su familia y la de los que la rodean. la PcP ayuda a la 

persona a descubrir quién es, cómo fue su vida pasada y cómo quiere vivir con el fin de elaborar una 

perspectiva posible y positiva de futuro, dos características muy importantes a la hora de elaborar 

planes personales de futuro. los objetivos que deben perseguirse cuando se trace un plan deben 

estar adaptados a cada persona, a lo que necesita en su vida. No obstante, todo plan debe conducir 

la experiencia de la persona desde unos fundamentos. estos, que describimos a continuación, son 

valores que se mantienen a lo largo de la literatura de la PcP como los objetivos a los que deben 

dirigirse los planes [10] [11] [12]: 

•	 Promocionar apoyos locales, naturales e informales para aumentar la participación y la 

presencia de la persona central en la comunidad. Para ello, debe asegurarse de que tenga 

oportunidades de participar en actividades de su entorno cotidiano. ejemplos: hacer la 

compra en el supermercado del barrio, asistir a eventos de la comunidad, hablar con 

vecinos, comer en restaurantes con amigos, ir de campamento y/o visitar un lugar que le 

apetezca. De la misma manera que para todos nosotros, estas actividades conectan a la 

persona con su comunidad y brindan oportunidades importantes para formar parte de 

una red más amplia. 

•	 obtener y mantener relaciones significativas. una meta de la mayoría de los procesos de 

PcP es aumentar la calidad y la cantidad de las relaciones sociales. Muchas personas con 

diversidad funcional se relacionan con personas a quienes se les paga para que pasen el 

tiempo con ellas y en pocas ocasiones se les anima a tener relaciones con sus iguales. el 

proceso de PcP debe apoyar a la persona central en su desarrollo de relaciones sanas y 

satisfactorias con la familia, los amigos y los conocidos. 

•	 expresar y hacer elecciones, un aspecto fundamental para la autodeterminación. el foco 

fundamental es aumentar las oportunidades de las personas para expresar sus preferencias 

diariamente. Por ejemplo, en cuanto a rutinas del día a día (cuándo levantarse por la 

mañana, si se ducha o desayuna primero, cuándo ir a la cama, etc.). la meta de la PcP 

es capturar y describir claramente las preferencias de la persona y crear un entorno en 

el que tenga la libertad de hacer elecciones. así, el rol de los que rodean a la persona 

cambia sustancialmente. No se trata de dirigir su vida, sino de apoyar las preferencias de 

la persona para que exprese las elecciones deseadas y ayudarla a obtener lo que quiere. las 
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elecciones hacen referencia tanto a cuestiones importantes en la vida de la persona como 

a pequeñas cuestiones del día a día. entre las elecciones sencillas pueden estar la forma de 

vestir, cuándo y qué comer o quién me acompaña en mis actividades. Por ejemplo, para 

el caso de las personas con graves dificultades en su contexto y comunidad, elegir «quien 

me acompaña a ducharme» puede tener un gran significado en su vida. las elecciones más 

significativas pueden abarcar cuestiones tales como con quiénes vivir y dónde trabajar. 

•	 experimentar el respeto y tener una vida digna. la mayoría de las personas buscan el 

reconocimiento de su comunidad de diversas formas. los trabajos que seleccionamos, 

cómo nos vestimos y las actividades voluntarias que elegimos reflejan una necesidad de 

participar en la comunidad. la PcP incluye metas para asegurar que la persona central 

tenga la oportunidad de tener una vida valiosa, que los participantes de la comunidad y 

sus iguales la vean con respeto y dignidad. 

•	 Desarrollo de habilidades personales y áreas de especialización. una meta importante 

de la PcP es identificar y desarrollar las competencias necesarias para que una persona 

se cuide a sí misma y realice actividades valiosas. la PcP ofrece a la persona central un 

claro panorama de sus habilidades actuales y de las que puede y debe desarrollar para 

participar y para contribuir en la vida de los demás. a menudo, las preferencias de una 

persona identificadas durante un proceso de PcP pueden guiar los tipos de experiencias o 

actividades educativas que se eligen. Por ejemplo, una niña puede soñar con ser bailarina, 

cantante o atleta. la meta de la PcP es crear oportunidades para que la persona central 

desarrolle el conocimiento y la especialización sobre la base de esas metas. también se 

debe conseguir que dichas metas se escojan de forma realista para evitar la frustración que 

puede originar el no conseguirlas y para que la persona aprenda a realizar elecciones en 

base a sus experiencias. 

eL PoRTaL www.miRadasdeaPoyo.oRg 

existen unos principios, valores y estrategias para llevarla a cabo que se encuentran bien consolidados. 

la PcP puede considerarse desde diferentes perspectivas como la de la persona central, la de los 

familiares y la de los profesionales. a principios del siglo XXI, nos encontramos en un momento 

de la historia en el que nuestras costumbres se están viendo impregnadas por las tecnologías, las 

cuales evolucionan rápida e incesantemente, y que afectan no sólo a nuestro trabajo sino también 

a nuestra vida personal. un momento en el que contamos con nuevos medios y herramientas para 

relacionarnos con otras personas y que nos permiten colaborar con ellas para conseguir objetivos 

que tengamos en común. 

www.miRadasdeaPoyo.oRg
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¿Qué es www.miradasdeapoyo.org? 

es el producto resultante de combinar los conocimientos y metodologías de la PcP tradicional con 

las posibilidades ofrecidas por las nuevas tecnologías. se trata de un concepto vivo, en continua 

evolución, que seguirá creciendo conforme lo hagan las tecnologías emergentes y el conocimiento 

en torno a las estrategias para favorecer la inclusión. Miradas de Apoyo es una herramienta que 

promueve, facilita y da soporte al proceso de PcP. se trata de un portal desarrollado con apoyo 

del Ministerio de Industria, comercio y turismo a través del proyecto acIeRta2. su desarrollo 

tecnológico ha sido realizado por el Instituto de Robótica de la universidad de valencia1 y con la 

colaboración de autismo Ávila2 y autismo Burgos3. está diseñada para hacer más fácil la colaboración 

de todos los agentes implicados en dicho proceso, permite sacar el máximo partido a los esfuerzos y 

tiempo dedicados. garantiza la disponibilidad de toda la información desde cualquier lugar con tan 

solo tener acceso a Internet, todo ello con una rigurosa protección de los datos de carácter personal. 

Permite realizar la PcP con menor cantidad de recursos materiales y humanos, coordinando las 

aportaciones de cada uno de los participantes del grupo de apoyo con los objetivos que se quieran 

alcanzar para la persona central. Miradas de Apoyo es una herramienta de compromiso y dedicación 

para un grupo de apoyo que se forma alrededor de una persona con el objetivo de mejorar su calidad 

de vida. supone también una ayuda para poner en marcha el proceso. ofrece herramientas para 

coordinar y planificar para y con la persona central, independientemente de su nivel y desarrollo 

cognitivo. Permite traducir los objetivos identificados en la PcP en actividades concretas de su vida 

diaria. cuenta con una serie de herramientas y con una colección de recursos que facilitarán la 

consecución de los objetivos que puedan irse planteando en cada caso. es compatible con cualquier 

estrategia de intervención, siempre que se respeten los principios de la PcP y los derechos de las 

personas implicadas. se trata de un portal Web elaborado por la Fundación aDaPta, entidad sin 

ánimo de lucro que tiene comprometido su patrimonio al cumplimiento de sus fines y que ofrece 

este servicio en sus diferentes modalidades con un coste de uso ajustado al coste de mantenimiento, 

careciendo de margen comercial alguno. Miradas de Apoyo supone un espacio personalizado para 

cada grupo de apoyo, para sus participantes y en especial para la persona central. cada grupo puede 

personalizar sus apartados, sus nombres, las imágenes, el número de pestañas y, en general, cualquier 

aspecto importante en la Web. además, cada responsable de la Web puede permitir o restringir los 

diferentes aspectos, en función de la persona que accede. esta figura la ocupa el coordinador de la 

Web y, por defecto, es la primera persona que da de alta el grupo, teniendo en cuenta que, después, 

puede traspasar su rol a otro participante del grupo. 

1 Web del grupo de autismo y Dificultades de aprendizaje. Instituto de Robótica (universidad de valencia) http://autismo.
�
uv.es
�
2 Web de autismo Ávila http://autismoavila.org
�
3 Web de autismo Burgos. http://www.autismoburgos.org/
�

http://autismo.uv.es
http://autismo.uv.es
http://autismoavila.org
http://www.autismoburgos.org/
http:www.miradasdeapoyo.org
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En qué consiste 

en el portal Web existe una zona principal, ubicada en la parte derecha, dedicada a la persona 

central. esta sección contiene apartados acompañados de pictogramas e imágenes para facilitar la 

comprensión a aquellas personas que no se desenvuelven con lenguaje escrito. existe la posibilidad 

de personalizar estos apoyos visuales o de eliminarlos en el caso de que no sean necesarios. además, 

existen herramientas visuales para trabajar aspectos esenciales en los procesos centrados en la 

persona, como son las relaciones, los entornos, los sueños, las tareas y la planificación. si bien está 

dedicada a la persona central, también supone una guía para elaborar el plan y para aquellos que 

quieren conocer a la persona. se trata de un sistema visual sencillo y comprensible que, además, es 

de fácil manejo. esta sección principal, dedicada a la persona central (con síndrome de down) es 

compartida por todos los miembros del grupo de apoyo, que tienen acceso al portal cada uno con 

su usuario y su contraseña, requisitos imprescindibles para poder acceder a esta información: 

la sección a la que nos referimos es la parte más amplia de la Web y se divide en tres apartados: 

la Guía Personal, los Mapas Visuales y un tercer apartado llamado Planificación que recoge aspectos 

relacionados con el día a día de la persona y de su grupo (como reuniones, actividades diarias, 

agenda semanal, tareas acordadas, etc.). 

a continuación describiremos cada uno de estos apartados. 

Guía Personal 

con la Guía Personal podemos conocer a la persona, quién es, cuáles son sus sueños, sus cualidades, 

lo bueno, las dificultades que tiene y otras cuestiones que permitirán trazar un proyecto de vida 

futuro basado realmente en las preferencias y en lo que desea la persona. la guía supone un espacio 

personalizado para la persona a quien van dirigidos los apoyos, donde se pueden introducir sus fotos 

personales y todo tipo de información que la defina. además, estas imágenes pueden ampliarse 

simplemente pulsando sobre ellas. Imaginemos, por ejemplo, lo que supone para una persona 

tener su propia página con sus fotos de sus cosas preferidas, sus sueños, etc., todo en un formato 

personalizado que pueda entender. esta guía, y también cualquier apartado de la Web, permite 

mostrar la información en un formato útil para la persona central. Por ejemplo, si la persona ha 

creado un documento que es importante o un dibujo, éste puede ser introducirlo donde se desee. 

la guía personal es una herramienta con un gran potencial, supone una oportunidad para el 

autoaprendizaje (conocimiento de los aspectos más relevantes de su vida), así como un medio de 

comunicación muy potente entre profesionales, familiares y personas que tengan relación con el 

protagonista. 

la descripción de la personalidad debe incidir tanto en las potencialidades de la persona 

como en sus dificultades o barreras que suele encontrar. las cualidades, virtudes y sueños ayudarán 

a realizar una planificación real y acorde con los intereses de la propia persona. las dificultades 
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nos ayudarán a identificar los apoyos que necesitaremos en el proceso, así como los obstáculos que 

podemos encontrar. 

figura 2. captura de la sección guía Personal del portal miradas de apoyo. 

Mapas Visuales 

los mapas visuales, que constituyen el segundo apartado principal de la sección dedicada a la 

persona central (zona de la derecha), son herramientas que permiten trabajar las relaciones y los 

entornos, de manera que ambos aspectos (personas y lugares) queden interrelacionados para que el 

protagonista de la PcP pueda tener una mayor comprensión sobre algo tan esencial como su entorno 

social y también sobre los lugares a los que acude. contiene información visual y representativa con 

el objetivo de facilitar la comprensión a las personas que encuentran barreras para comprender el 

lenguaje escrito. 

se introduce un apartado llamado «sueños y planes» que va servir para representar visualmente 

la relación entre los sueños y los planes de la persona central con las tareas y cometidos de los 

participantes del grupo de apoyo. los mapas visuales son el soporte para realizar la planificación 

posterior y, además, son esenciales para crear planes de acción y facilitar la integración de la persona 

central en los diferentes contextos en los que se desenvuelve, con los apoyos adecuados en cada caso. 

trabajar con los mapas visuales permite: 

• Identificar las relaciones personales y ser conscientes de éstas. 

• Identificar las personas y lugares que serán útiles para llevar a cabo la planificación. 

• Mejorar y aumentar la red de relaciones personales y los entornos a los que se acude. 

• Identificar y relacionar las personas con el lugar en donde se producen estas relaciones. 

• Representar y comprender los sueños y objetivos a trabajar. 
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• Identificar las tareas de cada persona para alcanzar los sueños. 

antes de pasar a explicar las herramientas con detalle, cabe responder a una pregunta que tal 

vez el lector ya se haya planteado: ¿Quién o quiénes deben completar las herramientas? el mapa 

debe ser completado por la persona central del proceso junto al grupo de apoyo. asimismo, las 

herramientas pueden ser trabajadas por la persona central junto con una persona cercana o un 

profesional como preparación para la reunión o para elegir los participantes que formarán parte del 

grupo de apoyo. 

figura 3. captura de pantalla de mapa de sueños del portal miradas de apoyo. 

Planificación 

el apartado Planificación de la Web recopila todo lo referente al plan de acción y a las reuniones 

que realiza el grupo de apoyo de la PcP. una herramienta importante de este apartado es el Plan 

Personal. el Plan Personal es una herramienta inspirada en el PatH, una de las metodologías más 

utilizadas en la actualidad en el modelo de PcP y muy útil para trabajar en las reuniones. en la 

Web, la herramienta tiene modificaciones respecto a la metodología PatH original: nosotros la 

hemos llamado Plan Personal. consiste en una representación visual para trabajar en las reuniones 

que permite identificar un sueño y definir las estrategias específicas para alcanzarlo. es importante 
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tener en cuenta que el Plan Personal debe ser completado por todos aquellos que forman el grupo 

de apoyo y que requiere la máxima participación de la persona central. el coordinador del grupo es 

quien guiará el proceso. a continuación, aparece la representación gráfica de esta herramienta. la 

imagen (que aparece en la Web) está adaptada para incorporar las ventajas de la tecnología (frente 

al trabajo con lápiz y papel). 

figura 4. captura de pantalla de la herramienta PaTH del portal miradas de apoyo. 

aprovechando estas ventajas, la representación gráfica nos permite elegir a través de un 

desplegable un sueño de la lista y, por tanto, los objetivos para alcanzar ese sueño. si pinchamos 

en uno de los objetivos podemos ver toda la información referente a ese objetivo (situación actual, 

actividades, personas encargadas y sus tareas, recursos, oportunidades y barreras). 

DVD de Empleo con Apoyo “Una Imagen Mejor que mil palabras” 

la experiencia de aplicar la metodología “empleo con apoyo” para la inserción laboral de jóvenes 

con síndrome de Down en la empresa ordinaria, iniciada por la Fundación Proyecto aura de 

Barcelona en 1989, nos ha permitido conocer en situación real las habilidades que deben adquirir 

los jóvenes candidatos para desempeñar una actividad laboral y al mismo tiempo nos ha mostrado 

las carencias más frecuentes. 

El Empleo con Apoyo 

la metodología del empleo con apoyo surgió en los años 80 en estados unidos. se puede 

definir como el “trabajo remunerado en sitios de la comunidad, con los apoyos individualizados 

y continuados que aseguren el éxito a largo plazo, y donde existan claras oportunidades para la 

interacción con personas sin discapacidad” (Mank, D. 1998) 

actualmente muchas instituciones del estado español que atienden a colectivos con 

discapacidades y problemáticas diversas aplican la metodología del empleo con apoyo para la 

inserción laboral. 

algunos de los objetivos que se persiguen con dicha metodología son: 

• elevar la autoestima. 

• Fomentar las relaciones entre iguales. 
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•	 adquirir nuevas habilidades. 

•	 Mejorar la calidad de vida. 

•	 conseguir una mejor inclusión social mediante un trabajo real en el mercado laboral 

abierto. 

figura 5. captura de pantalla del dvd mostrando los diferentes entornos. 

la metodología del empleo con apoyo distingue diversas fases: 

•	 Búsqueda de empleo. 

•	 selección de los candidatos. 

•	 Formación previa de habilidades sociales y autonomía personal. 

•	 Formación en situación con ayuda del Preparador/a laboral. 

•	 seguimiento. 

El DVD Interactivo ‘Una imagen mejor que mil palabras’ 

el material “una imagen mejor que mil palabras” (DvD interactivo) va destinado a la fase de 

formación previa y ha sido desarrollado por el Instituto de Robótica de la universidad de valencia 

en estrecha colaboración con la Fundació Projecte aura4 de Barcelona, cuyo equipo realizó el diseño 

pedagógico de la herramienta que se expone en este apartado. el desarrollo se ha podido desarrollar 

gracias a la financiación del Ministerio de Industria, comercio y turismo a través del proyecto 

aPRIl, en el que también participó la asociación síndrome de Down de Burgos. 

temas como las habilidades sociales, la autonomía personal y las actitudes para ser un buen 

trabajador/a son básicos en esta fase. en general, los jóvenes con necesidades de apoyo que se 

Web de la Fundació Projecte aura. http://www.projecteaura.org/ 4 

http://www.projecteaura.org/
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preparan para acceder a un puesto de trabajo desconocen el mundo laboral y tampoco han recibido 

una preparación adecuada para acceder al rol de adulto/a trabajador/a. 

una manera de facilitar los aprendizajes es poder disponer de una herramienta visual que 

muestre al/la joven situaciones que podrá encontrarse en la empresa. 

es conveniente presentar diferentes maneras de actuar ante una misma situación y sobre 

todo ver las consecuencias de las diferentes actuaciones, ya que pocas veces en su historia personal 

han tenido oportunidad de enfrentarse a las consecuencias de sus acciones. en efecto, con 

frecuencia movidos por criterios proteccionistas poco acertados tanto familiares como profesionales 

“disculpamos” actuaciones incorrectas. consecuentemente no se están poniendo las bases para que 

lleguen a ser adultos/as responsables de sus acciones. 

Nuestro objetivo con este material será facilitar la formación adecuada en aspectos vinculados 

a la imagen personal, a las habilidades sociales y a las responsabilidades laborales, aspectos que van a 

favorecer su proceso de prácticas en la empresa y posteriormente la obtención de un contrato laboral 

y la continuidad en su lugar de trabajo. 

Dado que no podíamos abarcar todos los aspectos necesarios para una buena preparación 

laboral seleccionamos aquellos que nos parecían prioritarios. en ediciones posteriores se podrán 

plantear nuevos materiales. 

Habilidades a trabajar 

en la herramienta, las habilidades que se pueden trabajar están divididas en tres bloques temáticos 

amplios, Imagen personal, Habilidades sociales y Responsabilidades laborales. 

Imagen personal 

tener una buena imagen es fundamental ya que es la carta de presentación ante los demás. si 

queremos ayudar a las personas con dificultades a tener un trabajo y un lugar en la sociedad les hemos 

de proporcionar los recursos básicos para que puedan acceder a ello. cuidar la higiene personal, 

llevar ropa limpia, sentarse correctamente, comer adecuadamente, etc. son aspectos que van a 

contribuir de manera importante en el proceso de integración socio laboral y que complementan la 

buena realización de la tarea. 

Habilidades sociales 

la mayoría de problemas que surgen en el proceso de inserción laboral en la empresa son de carácter 

relacional. saber saludar, ser amable, pedir las cosas correctamente, mantener una conversación, 

ayudar cuando alguien lo necesita, saber disculparse, etc. son conductas imprescindibles para 

relacionarse mejor con su entorno. 



  

 

  

 

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

si uno se muestra dependiente, trata de llamar la atención, es indiscreto y maleducado, 

difícilmente va a conseguir una buena aceptación. 

Responsabilidades laborales 

en este bloque se tratan propiamente las habilidades que hacen referencia al mundo laboral: ser 

responsable, ser puntual, respetar los tiempos de descanso, aceptar las correcciones u observaciones, 

realizar bien la tarea, etc. 

obviamente son los temas más nuevos y desconocidos para estos jóvenes y es esencial que 

puedan ver con claridad las consecuencias de actuaciones incorrectas. es muy difícil, si nunca han 

trabajado, que se puedan imaginar ciertas situaciones y conductas. Por mucho que intentemos 

explicarlos nunca se verán tan claros como en una secuencia visual. 

algunas actitudes pueden salir en más de un bloque ya que pueden ser tratadas desde diferentes 

ámbitos. cada profesional verá la conveniencia de tratarlos desde uno o otro enfoque. 

Entornos laborales 

los entornos laborales más habituales para las personas con necesidades de apoyo son supermercados, 

hoteles, conserjerías, mantenimiento, lavanderías, cafeterías o restaurantes, y oficinas. 

Para realizar el presente material seleccionamos dos entornos: un entorno de oficina en 

el puesto de auxiliar administrativo y un entorno de restaurante en el puesto de ayudante de 

camarero. este último entorno nos permitía trabajar además de los aspectos relacionados con la 

tarea concreta de ayudante de camarero, los hábitos correctos a la hora de compartir las comidas con 

los compañeros/as en cualquier trabajo. 

los personajes protagonistas son un chico llamado Juan y una chica que se llama clara. son 

muy jóvenes y acceden a su primer trabajo. No tienen experiencia en el mundo laboral y a veces 

no saben como actuar. Hemos querido relacionar las dificultades con la inexperiencia y no con la 

discapacidad, por esta razón los dos protagonistas no tienen ninguna discapacidad aparente. Para 

cada bloque temático se presentan 9 situaciones en cada uno de los dos entornos: el restaurante y 

la oficina. 

el primer entorno que se plantea es el Restaurante. las Habilidades se distribuyen 

de la siguiente manera: Imagen personal (9 situaciones), Habilidades sociales (9 situaciones), 

Responsabilidades sociales (9 situaciones). 

el segundo entorno es la oficina. las Habilidades se distribuyen de la siguiente manera: 

Imagen personal (9 situaciones), Habilidades sociales (9 situaciones), Responsabilidades sociales (9 

situaciones). 

cada una de las situaciones pretende tratar un solo objetivo aunque hay alguna en la que 

surgen dos temas para trabajar simultáneamente ya que se complementan. algunos objetivos 
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aparecen en los dos entornos (restaurante y oficina) porque son habilidades básicas para cualquier 

trabajo, otros en cambio son específicos de la tarea concreta. 

las situaciones constan de una breve introducción en la que nos sitúan en el trabajo de clara 

o de Juan y a continuación se plantea un problema o un tema conflictivo que se ha de resolver. este 

es el objetivo (u objetivos en algún caso) que vamos a trabajar. cada situación se identifica con 

un número que corresponde a una de las tres habilidades (Imagen personal, habilidades sociales y 

responsabilidades laborales) y otro que corresponde a la situación. a continuación describimos un 

ejemplo de ejercicio que se trabaja desde la herramienta: 

Ejemplo de ejercicio 

entorno: RestauRaNte 

Habilidad: IMageN PeRsoNal à1.1 “llevar las uñas cuidadas” 

objetivo: ante cada situación podemos ver tres actitudes distintas. cada una está valorada a partir 

de si es una actitud correcta, incorrecta, adecuada o inadecuada. se identifican con el número de la 

habilidad, con el de la situación y el que corresponde a la actitud. Por ejemplo: 

actitudes: 

1.1.1. “Piensa que es una broma.” valoración. 

1.1.2. “al día siguiente uñas cortas”. valoración. 

1.2.3. “No te metas conmigo”. valoración. 

Y se muestran las consecuencias de cada una de las actitudes. se identifican con el número de 

la habilidad, con el de la situación y el que corresponde a la actitud. 

al final de cada uno de los bloques de 9 situaciones se propone un vocabulario para trabajar. 

algunos conceptos se irán repitiendo y otros serán específicos. Dejamos a criterio de los profesionales 

decidir qué vocabulario del planteado les interesa para una o para varias situaciones, y también 

queda abierta la posibilidad de aportar vocabulario nuevo. 

La Aplicación MÚsICA del proyecto Azahar 

la aplicación MÚsIca es un software para dispositivos portátiles y teléfonos móviles que realiza la 

función de reproductor MP3 para personas con grandes necesidades de apoyo. Ha sido desarrollada 

en el marco del proyecto azahar. 

El Proyecto Azahar 

el proyecto azahar es una iniciativa impulsada por la Fundación orange5 y por el Plan avanza, y 

desarrollada tecnológicamente por el grupo de autismo y Dificultades de aprendizaje del Instituto 

 Página Web de Fundación orange. http://www.fundacionorange.es 5
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de Robótica de la universidad de valencia. las asociaciones autismo Ávila y autismo Burgos han 

colaborado en la realización del proyecto. 

esta iniciativa desarrolla un conjunto de 10 aplicaciones para la comunicación y el ocio de 

personas con discapacidad intelectual y/o autismo. en octubre de 2009 se publicaron las primeras 

5 aplicaciones: el comunicador Hola, el sistema de envío de sMs con pictogramas llamado 

MeNsaJes, la guIa PeRsoNal con pictogramas, los relojes tIc-tac y el reproductor mp3 

denominado MusIca del que hablaremos en este apartado. 

MUsICA como reproductor MP3 para personas con grandes necesidades de apoyo 

MÚsIca ha sido diseñada para facilitar el acceso y el manejo de la música a personas con discapacidad 

intelectual, que puedan tener dificultades para acceder y comprender los dispositivos de música 

convencionales. en concreto va dirigida puede ser de utilidad para el grupo de personas que, dentro 

del síndrome de down, cuentan con mayores necesidades de apoyo (se estima un porcentaje en 

torno al 20%). 

el acceso y manejo de la música, a través de dispositivos convencionales, puede suponer toda 

una barrera para muchas personas con autismo y/o discapacidad intelectual. escuchar y controlar 

la música puede proporcionar felicidad, placer, hace sentir bien, tranquiliza….además, existen 

abundantes comentarios y literatura que insisten en el interés que tienen las personas con autismo 

en la música y cómo esta les beneficia6 a nivel terapéutico. No obstante, no olvidemos que la 

aplicación MÚsIca no persigue ni constituye una intervención terapéutica para personas con 

autismo, sino que sus objetivos están orientados a facilitar el acceso y el disfrute de la música a la 

persona que lo utiliza. 

la música es agradable, estimula los sentidos y en definitiva supone un arte al que todas las 

personas, independientemente de su condición, deberían poder acceder. Por ello, debemos buscar 

medios para que las personas con autismo y/o discapacidad intelectual puedan acceder, sin barreras, 

a este arte tan valorado. 

los dispositivos convencionales presentan barreras de accesibilidad tecnológica que dificultan 

el manejo y comprensión a muchas personas (ya no únicamente a personas con autismo sino a 

muchos tipos de población). Para ello, es necesario cambiar los procedimientos a través de los 

cuales se accede a la música, por algunos que sean accesibles, ricos en apoyos visuales y con formatos 

adaptados a estas personas, en definitiva proporcionar dispositivos accesibles. 

´cuando acaba un duro día de trabajo llego a mi casa y me siento a escuchar algo de música´ 

´cuando estoy un poco nervioso oigo mi música preferida y enseguida me calmo´….se trata de 

acciones que se realizan habitualmente a través de un radiocasete, una minicadena, un móvil, 

los beneficios en la literatura científica se refieren a la intervención musical profesionalizada para personas con 
autismo y/o discapacidad intelectual (terapia musical). si se desea se puede encontrar cantidad de referencias sobre 
estos beneficios en el informe que se indica en la bibliografía número [12]. 

6 

http:calmo��.se
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un Mp3 u otros dispositivos. todos ellos comparten un tipo de funcionamiento comúnmente 

aceptados por la mayoría de la población. 

sin embargo, muchas personas con autismo y/o discapacidad intelectual encuentran grandes 

dificultades para manejar los dispositivos: por ejemplo, introducir un cd de música, controlar el 

volumen, etc. en consecuencia, se presentan una serie de barreras y dificultades que impiden que 

muchas personas puedan disfrutar de este arte tan valorado. Poder manejar nuestra propia música, 

elegir el cantante que nos gusta y disfrutar de la música en el tiempo libre….son acciones que nos 

ayudan a tener control sobre un aspecto importante en nuestra vida. esto, como se intuye, tiene una 

gran repercusión en nuestra calidad de vida y en nuestra autodeterminación. 

¨La autodeterminación hace referencia a aquellas actividades y habilidades que una persona 

requiere para poder actuar como agente causal primario en su propia vida, así como para 

hacer elecciones y tomar decisiones que atañen a la propia calidad de vida sin ningún tipo de 

influencia o interferencia externa innecesaria¨ Wehmeyer [12] 

figura 6. captura de pantalla de música sobre un teléfono móvil y sobre Pc. 

esta herramienta ofrece la posibilidad de manejar la música de una forma accesible y sencilla. 

además, la aplicación se acompaña de una serie de apoyos visuales que pueden incorporarse o no 

(según decida la persona responsable de gestionar el dispositivo). los apoyos visuales van a facilitar 

la utilización de los diferentes iconos o imágenes. Por supuesto, existen cantidad de adaptaciones 

que puedan realizarse para facilitar su manejo, y como no, cada persona puede personalizar su 

propia música, así como las imágenes u otras adaptaciones de interés. es importante que estos 

apoyos se planifiquen y se decida la funcionalidad que tendrá el uso de MÚsIca. 
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concLusiones 

Desde la Fundación adapta y desde el grupo de investigación del Instituto de Robótica, tecnologías 

de la Información y las comunicaciones de la universidad de valencia, hemos creado estas 

herramientas cuyo fin último es el de mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad 

intelectual. 

Mientras que el DvD interactivo “una imagen mejor que mil palabras” está disponible desde 

hace un año, el resto de herramientas han sido publicadas durante el pasado año. Miradas de apoyo 

se publicó en Julio del 2009 y Música en octubre del mismo año. 

el interés por una imagen mejor que mil es cada vez más importante y el mensaje de las 

diferentes organizaciones que lo usan es muy positivo. sin embargo aún nos falta una cantidad de 

información considerable de las otras dos herramientas, al menos de asociaciones, profesionales y 

familiares no relacionados con nosotros, para poder emitir conclusiones de uso. 

a pesar del amplio abanico que cubren las aplicaciones, desde integración laboral hasta 

ocio, pasando organización en el apoyo y planificación personal, seguimos teniendo un problema 

común. se trata del problema de acceso a la tecnología. seguimos viendo que muchos profesionales 

y asociaciones tienen problemas importantes para el acceso a nuestras herramientas. alguno de estos 

problemas son mejorables por nuestra parte, pero muchos otros se escapa de nuestra labor. Hemos 

advertido que este inconveniente es importante en el manejo de portales web o dispositivos de 

telefonía móvil. este es un problema importante que hace muy difícil el uso adecuado de nuestras 

herramientas. esta realidad es un tema que consideramos importante comenzar a resolver para que 

las nuevas tecnologías puedan ser más efectivas en el colectivo de asociaciones y profesionales que 

atienden a personas con discapacidad. 
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Tema 10: 

Nuevas tecNologías 

Ponencia: 

el sistema de comunicación sc@ut y apoyo a la educación con PIca: 

sus contribuciones para síndrome de Down 

autora: 


María José Rodríguez Fórtiz
�
Universidad de Granada 

Resumen: 

se van a presentar tres trabajos principales en las que está trabajando el grupo de investigación coordinado 

por la ponente: sc@ut, Pica-Pica y control de entorno 

sc@ut es un sistema de comunicación aumentativo, alternativo y adaptativo. consta de un programa, el 

generador, que ofrece a las familias y a los profesionales la posibilidad de crear comunicadores adaptados 

a las capacidades y habilidades de los usuarios, con imágenes, sonidos y animaciones que les estimulen. 

Permite crear plantillas de comunicación enlazadas, añadir precondiciones, configurar la presentación y 

distintos modos de interacción del usuario. los comunicadores pueden ejecutarse en dispositivos móviles 

como PDas y Nintendo Ds, aunque también en ordenadores, tablet-Pc y portátiles. 

Pica-pica es un conjunto de ejercicios didácticos que pueden realizarse de forma cooperativa, interviniendo 

en la socialización del usuario. se ejecutan en el dispositivo móvil iPod touch. Para permitir una enseñanza 

individualizada, tanto la interfaz del usuario como los contenidos son personalizables y adaptados. 

Para apoyo a la vida independiente se está creando un sistema que permite dar apoyo a aplicaciones de 

control de entorno, soportando también un sistema de alarmas y avisos. 



  

 

 

 

  

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

1. inTRoducción 

las personas con síndrome de Down tienen limitaciones en su funcionamiento intelectual, en su 

conducta adaptativa, en el ámbito social, y además, padecen algunos problemas de salud. Para poder 

mejorar su funcionamiento y conseguir su bienestar en salud, emocional y psicológico, necesitan 

apoyos centrados en la persona, analizando sus necesidades, sus puntos fuertes y débiles. 

a estas personas se les debe dar la oportunidad de participar en la vida de su familia, en el 

colegio, en el trabajo y en su comunidad en general [Miller 2001]. los apoyos y oportunidades de 

participación deben iniciarse cuanto antes, y deben continuar a lo largo de toda la vida, adaptándose 

a la evolución del individuo. en ello deben implicarse profesionales (logopedas, profesores, pediatras 

y otros médicos), familia y resto de la sociedad. 

las tecnologías puestas al servicio de la educación y la comunicación son un apoyo importante 

para conseguir que las personas con necesidades especiales, y las personas con síndrome de Down en 

concreto, puedan relacionarse, aprender, integrarse y sentirse partícipes y dueños de su propia vida. 

como responsable de un grupo de investigación que desarrolla tecnologías de apoyo, voy 

a exponer dos de los proyectos en los que estamos involucrados y cuyo objetivo es mejorar la 

calidad de vida de personas con necesidades especiales. en primer lugar hablaré de comunicación 

aumentativa y alternativa, describiendo nuestro proyecto sc@ut, y en segundo lugar, sobre apoyo 

a la educación, en concreto presentaré nuestra plataforma PIca que permite desarrollar unidades 

didácticas colaborativas y adaptables para personas con necesidades educativas especiales. 

2. sisTemas de comunicación aumenTaTivos y aLTeRnaTivos. eL 

sisTema sc@uT 

2.2. Justificación 

el lenguaje es el principal medio de comunicación, y de información, siendo un instrumento 

estructurante del pensamiento, regulador de la personalidad y del comportamiento social. el 

lenguaje permite expresar nuestro interior. la falta de comunicación empobrece y embrutece a la 

persona, provocando que aparezcan conductas anómalas que afectan a sus relaciones sociales y a su 

vida [Flórez 2005]. 

en un gran porcentaje de individuos con síndrome de Down se presentan problemas físicos 

como hipotonía en los órganos articulatorios y estrechez en el paladar, los cuales dificultan la emisión 

oral de determinados fonemas. Debido a problemas neurologicos, también puede observarse en 

muchos de ellos un habla ininteligible por sus dificultades para adaptar la intensidad, el ritmo y la 

velocidad del habla, produciéndose disfemia o tartamudeo con pausas, repeticiones o prolongaciones 

de sonidos, palabras entrecortadas, etc. además, presentan dificultades para aprender y usar una 

sintaxis correcta en las frases que emiten. a nivel semántico, muchos tienen problemas con la 
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morfología y presentan un retraso en la adquisición de vocabulario, siendo éste limitado, y no 

usado apropiadamente en su contexto. en cuanto a la pragmática del lenguaje, tienen mayores 

dificultades para comprender cuándo y cómo iniciar o terminar una conversación, de qué tema y 

con qué intención. también tienen dificultades para adaptar el tono, el vocabulario, los gestos, la 

distancia y las expresiones según el interlocutor y el contexto de la conversación. [chapman 2005]. 

en general, su lenguaje comprensivo o receptivo es mejor que el expresivo, para el que tienen 

más dificultades. De hecho, un interlocutor suele adaptar su lenguaje cuando habla con una persona 

con síndrome de Down, pensando que tiene un nivel intelectual inferior al real, lo cual hace que la 

conversación sea más pobre y menos enriquecedora, con lo que no se le estimula ni se le dan pautas 

para mejorar su lenguaje. 

se ha demostrado [Rondal 2001] que una adecuada intervención en la rehabilitación 

logopédica puede ganar uno o dos años en el desarrollo lingüístico. cuanto más temprana sea la 

intervención, mayores serán las posibilidades de que el niño supere los problemas neurofisiológicos 

de este síndrome [Millar 2001]. 

además, es muy importante tener un enfoque ecológico en la intervención, esto es, centrarse 

en los intereses del individuo, en sus necesidades comunicativas, y generalizarlo en todos los 

ámbitos de su vida (no solo en el entorno escolar) [Monfort 2006]. Hay que estimular a las personas 

con síndrome de Down para que se comuniquen [Kumin 1997], creando conversaciones en las 

que intervengan objetos y acciones motivadoras, favoreciendo experiencias para la conversación y 

centrándose en el mensaje y no en su forma de expresión. 

los planes de intervención deben incluir [Rondal 2001][Basil 1998][Monfort 2006]: 

•	 Incorporación de estimulación sensorial oral en el primer año de vida. 

•	 estimulación auditiva y visual: hablarles mucho, enseñar a mirar, a imitar sonidos y 

gestos; a asociar objetos con imágenes, sonidos, gestos y movimientos; inventar juegos 

que combinen movimientos, sonidos, impliquen turnos; incrementar los intentos de 

comunicación. 

•	 Prelectura en el segundo año de vida. 

•	 uso de sistemas de comunicación aumentativos y alternativos desde el primer año de 

vida. 

•	 Práctica temprana del control motor del habla, reforzando las expresiones verbales del 

niño con palabras o hechos, para que comprenda que lo que dice tiene importancia y 

puede tener consecuencias en el entorno. 

•	 lectura en adolescencia y fase adulta, como elemento necesario para aprender, para 

realizar actividades de la vida diaria, y para usar tecnologías como los ordenadores con los 

que se puede acceder a servicios. 

•	 conversación en adolescencia y fase adulta para mejorar el vocabulario, la sintaxis y las 

habilidades sociales. 
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• Practicar la lectura como actividad de ocio en la que se encuentra un placer. 

Para superar las dificultades en el lenguaje oral y la comunicación antes mencionadas, se deben 

usar sistemas de comunicación aumentativos y alternativos [Basil 1998], y entrenar al individuo 

en habilidades sociales para evitar que se inhiba si no obtiene la respuesta esperada por parte de su 

interlocutor (puede sentirse inferior, ignorado, ridiculizado, etc.). en la intervención en el lenguaje 

es importante el uso de la comunicación total, con signos, lenguaje escrito, sonidos e imágenes ya 

que se ofrecen apoyos alternativos para que personas con problemas cognitivos, auditivos o visuales 

puedan comunicarse [schaeffer 2005]. 

a continuación describiremos las principales características del sistema sc@ut, que da soporte 

a la comunicación aumentativa y alternativa, a la comunicación total, y cuyas principales ventajas 

respecto a otros sistemas son el ser adaptable al usuario y ejecutable también en dispositivos móviles. 

2.2. El sistema sc@ut 

sc@ut pretende ser un soporte para la comunicación aumentativa y alternativa [Fernández 2009]. 

consta de dos aplicaciones informáticas: el comunicador sc@ut y el generador de comunicadores 

sc@ut. 

figura 1. comunicador sc@ut en versión Pda y nintendo ds. 

el comunicador sc@ut (ver Figura 1) es un programa que se ejecuta en ordenador, PDa y 

Nintendo Ds para que pueda ser llevado y usado en cualquier sitio. Permite visualizar y navegar 

por un conjunto de plantillas enlazadas y relacionadas, que representan escenarios de la vida real 

de una persona. el usuario puede seleccionar en una plantilla componentes, que son objetos que 

desea pedir o actividades que desea realizar en ese escenario. tras la selección se puede escuchar 

un sonido que representa el componente seleccionado. también puede ver un vídeo o animación, 

que se muestra como refuerzo. en algunos casos, al seleccionar un componente nos llevará a otra 

plantilla enlazada, en la que se podrá continuar eligiendo componentes, obteniendo en este caso 
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frases complejas como secuencia de los componentes seleccionados. gracias al refuerzo auditivo 

y de vídeo, y al enlace entre plantillas, los comunicadores pueden ser usados en logopedia como 

herramienta para el refuerzo del lenguaje y como ayuda a la estructuración de frases. 

Para que los comunicadores sean útiles a personas con diferentes necesidades de comunicación 

y diferente nivel cognitivo, se utiliza el generador de plantillas. Éste permite en primer lugar diseñar 

el perfil del usuario que lo va a usar y después diseñar sus plantillas según un calendario semanal 

de trabajo, en el que se indica qué actividades se realizan cada día de la semana. el generador es 

usado por familiares o profesionales para que puedan cambiar cuando lo deseen cualquier aspecto 

del perfil del usuario, del calendario o de las plantillas, de forma que siempre se adapte a la persona 

según su progreso y necesidades. a continuación describiremos algunos aspectos de las plantillas y 

del perfil del usuario que pueden ser configurados con el generador. 

Imágenes y estado de los componentes 

las imágenes que aparecen en las plantillas pueden ser pictogramas, dibujos o fotografías en 

cualquier formato digital. se escogen aquellas que más se adecuen al usuario, bien porque les 

sean más familiares o más estimulantes. en este artículo se muestran varias figuras que contienen 

pictogramas que se han tomados de la página http://www.aumentativa.net, y algunos de sPc. 

cada componente puede tener asociadas otras dos imágenes más, según su estado en ese momento: 

Desactivado (si no se cumple una precondición) y terminado (si se agota el número de veces que 

puede ser seleccionado). 

el número de componentes, y por tanto, de imágenes que aparezcan en una plantilla puede 

ser elegido, y dependerá a su vez de factores tales como el nivel de desarrollo cognitivo de la 

persona, su capacidad visual y el progreso logrado. Puede haber componentes fijos que aparecen 

en la fila de debajo de todas las plantillas de un comunicador, con el fin de que siempre puedan 

ser seleccionados (les llamamos “atajos”). ejemplos típicos son: “ir al baño” (ver figura 1, izda), 

“expresión de sentimientos” o “quiero” (para que inicie una frase de petición y la continúe con los 

otros componentes). 

las imágenes aparecerán en pantalla hasta que el usuario haga una selección o bien hasta que 

acabe un tiempo que puede asociarse al componente. la temporización se visualiza mediante barras. 

con esto se pretende fomentar la autonomía del usuario para ayudarle a estructurar el tiempo que 

tiene para hacer las actividades. 

Sonidos 

los sonidos se emiten al pulsar las imágenes de las plantillas. con la emisión de sonidos, se estimula 

el uso del lenguaje en la persona, haciendo que lo escuche y lo repita, además de animarle a usar el 

comunicador. los sonidos pueden ser grabados por cualquier persona o sintetizados mediante el 

http:http://www.aumentativa.net
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ordenador a partir de un texto escrito. también pueden ser música, onomatopeyas, etc. en el caso 

en el que la interacción se haga por barrido, puede asociarse además otro sonido, al que llamamos 

previo, que se escucha al aparecer la imagen en pantalla para llamar la atención del usuario. 

Animación 

es posible asociar una imagen animada (gif animado) como refuerzo o explicación de la acción o el 

objeto seleccionado. Hasta el momento hemos creado 200 gifs animados para signar un vocabulario 

básico y usarlo para reforzar y enseñar lengua de signos como sistema alternativo de comunicación 

(Figura 2). Junto con la asociación Divertic y varios colegios de la región de Murcia, estamos 

trabajando para completar todos los gestos del vocabulario de schaeffer. 

figura 2. secuencia de gestos para “buenas noches, papá” 

Precondiciones 

Para personas con un nivel de desarrollo cognitivo alto, se utilizarán precondiciones asociadas a 

conceptos. con ellas podemos enseñar determinados comportamientos con finalidades educativas 

o pedagógicas de tal forma que se pueda especificar que un concepto es posible seleccionarlo si 

previamente han sido (o no) seleccionados otros conceptos. la condición puede ser simple o 

compleja, interviniendo en ella los operadores lógicos y, o y no. en el caso de que la precondición de 

un concepto no se satisfaga, el estado del concepto será desactivado y, tal y como explicamos antes, 

la imagen que se observe será la correspondiente a ese estado. 

Refuerzos: repetición de frase y mostrar secuencia 

cuando se da la posibilidad de navegar a través de los enlaces entre plantillas, al terminar se puede: 

•	 Repetir desde el principio la secuencia de sonidos emitidos al pulsar los distintos conceptos 

de las plantillas por las que se ha pasado. con esta opción, el usuario puede comprobar 

si ha construido una frase semánticamente correcta y escucharla, o bien simplemente se 

incita a que la repita oralmente. 

•	 Ir mostrando arriba de la pantalla la secuencia de imágenes seleccionadas desde la primera 

plantilla. 
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Modos de interacción 

De cara a que los comunicadores sean accesibles, ofrecemos 6 modos de interacción con el usuario, 

que serán configuradas dependiendo de sus capacidades: Barrido, Barrido filas, Pulsación, Pulsación 

resaltada, Barrido mixto (barrido filas y resaltado), y Botón (para cambiar de pantalla). ver ejemplos 

en la figura 3. 

figura 3. modo barrido con un solo componente (izda) y barrido por filas con 9 componentes (dcha). 

2.3. Beneficios 

a continuación veremos cómo los sistemas de comunicación aumentativos y alternativos, y en 

concreto sc@ut, aprovechan las capacidades de los individuos para superar las dificultades y facilitar 

la comunicación. analizaremos las limitaciones que tienen las personas con síndrome de Down, 

que les dificultan la comunicación, y expondremos cómo dar respuesta a cada una de ellas. la tabla 

1 ofrece un resumen. 

Tabla 1. sistemas aumentativos y alternativos de comunicación para las superar las limitaciones 

en síndrome de Down 

Recursos en saac D. auditivas D. visuales D. neurológicas 
Pragmática 
y relaciones 
sociales 

lengua de signos x x x 
Imágenes x x x x 
Refuerzo auditivo x x x 
texto x x x x 
clasificación conceptos x x 
estructuración frases x x 
estructuración plantillas x x 
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Deficiencias auditivas 

algunas personas con síndrome de Down pueden tener alteraciones auditivas variables e 

intermitentes, no solo a nivel sensorial sino también a nivel perceptivo. 

las deficiencias auditivas afectan al aprendizaje del lenguaje porque su memoria a corto plazo 

también es menor, el procesamiento y comprensión de lo que oyen es más lento y su pensamiento 

abstracto más limitado. también afectan a la producción de sonido por no percibirlo adecuadamente. 

se aprovechará entonces la capacidad visual para suplir las deficiencias auditivas, utilizando 

la lengua de signos, la escritura y las imágenes como formas visuales de lenguaje. en cuanto a las 

limitaciones en la memoria auditiva a corto plazo, dejan de ser un problema si se le ofrecen al 

individuo imágenes y texto escrito, que son permanentes, con lo que se le da la oportunidad de 

tomarse el tiempo que necesite para adquirir y recuperar la información. 

Deficiencias visuales 

a las personas que tienen deficiencias visuales se les debe facilitar la adquisición de la información 

con este formato, adaptando las imágenes y texto en tamaño, contraste y color. en sc@ut puede 

configurarse el tamaño de las imágenes además de poder hacer una pequeña edición. también 

se puede ayudar en la comunicación con un refuerzo auditivo gracias al sonido que se emite al 

seleccionar un componente o al terminar una frase. 

Diferencias neurológicas 

los sistemas de comunicación aumentativos y alternativos ayudan a que el individuo se entrene en 

la fonética, sintaxis y semántica, permitiendo hacer estructuración de frases y plantillas, así como 

aportando refuerzos auditivos y visuales de las palabras y frases construidas. también pueden ser un 

apoyo para la lectura, que es un recurso muy valioso para ayudar a las personas a interiorizar las reglas 

de la sintaxis, e intervenir en atención y comprensión. además, para ayudar en las dificultades con 

el vocabulario, el uso alternativo al lenguaje oral y escrito de lengua de signos e imágenes (de forma 

simultánea), permite fijar en memoria nuevos conceptos y aporta más claves para su recuperación. 

la figura 4 muestra un ejemplo en sc@ut en el que se ofrece como refuerzo la secuencia gráfica de 

componentes seleccionados previamente para hacer una petición. se crea una frase que puede ser 

leída, escuchada y contrastada. 
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figura 4. secuencia de componentes seleccionados: refuerzo de frase construida 
hasta el momento: “desayuno: yo quiero bocadillo de …”. 

Pragmática de la conversación y relaciones sociales 

en la vida real hay muchas situaciones que requieren habilidades sociales, las cuales además pueden 

entrenarse [Izuzquiza 2009]: 

• petición de determinados objetos, petición para realizar acciones, petición de ayuda. 

• saludar, dar las gracias, felicitar, reprobar. 

• expresar sentimientos, deseos, opiniones, gustos, … 

• preguntar y responder a preguntas concretas. 

• dar y pedir datos personales concretos. 

• informar sobre un tema o un hecho, etc. 

• reconocer problemas físicos y de salud. 

los sistemas de comunicación aumentativos y alternativos pueden ofrecer mecanismos para 

ayudar en la conversación y en el entrenamiento de habilidades conversacionales y sociales como: 

tener frases preparadas (en formato de imagen, texto o sonido), ayudar a la creación de nuevas 

frases mediante plantillas enlazadas y estructuradas, observar o escuchar las frases creadas o en 

creación (con refuerzo visual o auditivo), aprender o reforzar el aprendizaje de gestos, y de lectura 

de conceptos concretos, etc. usando estos mecanismos, la persona puede, de forma independiente, 

estructurar sus interacciones, manifestar necesidades, expresar deseos y opiniones, así como dar una 

información concreta. las figuras 5 y 6 ilustran el uso de plantillas en sc@ut con algunas de estas 

finalidades. 
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figura 5. Plantilla con preguntas, respuestas y comentarios preparados. 

figura 6. Plantilla de posibles juegos, enlazada al componente “jugar” de la plantilla de la figura anterior. 

2.4. Experiencia de uso 

los comunicadores sc@ut han sido utilizados durante tres años por más de 100 niños y adultos, 

habiéndose realizado tres estudios controlados [Paredes 2006][espejo 2009] [Rodríguez-Fortiz 

2009] en los que se han demostrado los siguientes beneficios para personas con dificultades de 

comunicación (entre los que se encontraban individuos con síndrome de Down): 

• Incremento de la intención comunicativa. 

• Disminución de conductas disruptivas. 

• Mejora en la estructuración de frases y vocabulario. 

• Mejora en el lenguaje oral. 

• Mejora en la estructuración temporal. 

en la actualidad, el comunicador y el generador están disponibles para su descarga gratuita 

desde la página web http://scaut.ugr.es, de tal forma que puedan beneficiarse del sistema aquellas 

personas que piensen que puede serles de utilidad para la comunicación en su vida diaria. 

http:http://scaut.ugr.es
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3. aPLicaciones de aPoyo en educación. La PLaTafoRma Pica 

3.1. Justificación 

es muy importante que las personas con síndrome de Down al menos aprendan a leer, escribir, 

hacer cálculos y resolver problemas para que puedan vivir de forma más autónoma, integrándose 

en la vida social y laboral. estas personas tienen las mismas capacidades que otros individuos pero 

aprenden a distinto ritmo y con un retraso en edad. Para educarles es necesaria una intervención 

constante, sistemática, adecuada y basada en una motivación personal y efectiva [Rondal 2001]. al 

igual que con el soporte a la comunicación, se ha comprobado que para tener una mayor garantía de 

éxito en el aprendizaje, se deben seguir enfoques naturalistas y ecológicos, centrados en el individuo. 

esto significa que se le debe dar la oportunidad de trabajar en tareas acordes con sus capacidades, 

ofreciendo una enseñanza personalizada en la que se dan los apoyos necesarios para que pueda hacer 

bien sus tareas. Nunca es demasiado tarde para aprender y cuanto antes se empiece, mejor, lo que 

además implica que los apoyos para la educación deben ir variando conforme el individuo crece, 

según van cambiando sus necesidades y habilidades. 

analizaremos la intervención educativa en algunos ámbitos como son: la lectura; la escritura; 

el cálculo y la adquisición de estrategias para la resolución de problemas; la enseñanza de estrategias 

para memorizar, comprender, analizar y sintetizar información; la mejora de la conducta adaptativa 

y las relaciones sociales; y la formación para el trabajo. 

Lectura 

con la lectura se favorece el desarrollo del lenguaje. los individuos con dificultades en el habla 

pueden aprender a leer, lo que les permite informarse de forma autónoma de cómo es y qué ocurre 

en el mundo (leer letreros, noticias de actualidad,…), aprender nuevos contenidos, estudiar y 

comunicarse. la lectura también pude ser una actividad de ocio y ayuda a incrementar las capacidades 

intelectuales, los procesos de pensamiento y expresión [troncoso 2008]. 

Dadas las deficiencias vistas anteriormente en individuos con síndrome de Down, los mejores 

métodos para enseñar a leer son los analíticos o globales. estos son más motivadores ya que presentan 

antes las palabras completas, con imágenes, sonidos y grafía asociadas. se puede empezar con 

conceptos conocidos, estimulantes, a los que correspondan palabras sencillas de escribir y recordar 

e ilustraciones familiares. con ellos se disminuyen los requisitos de atención, memoria a corto 

plazo (las vías de entrada se multiplican al ofrecer información auditiva y visual, siendo esta última 

permanente), discriminación auditiva o visual y nivel comprensivo. Mediante un entrenamiento, se 

consigue que la palabra, como imagen global, se grabe en la memoria de tal forma que la persona es 

capaz de reconocerla y diferenciarla de otras. 

como es un objetivo de la lectura que la persona comunique que se está enterando de lo leído 

y pueda expresar sus dudas u opiniones, también se usa durante la lectura el lenguaje oral o alguno 
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alternativo como los gestos o gráficos con este fin. los gestos también se usan para ayudar a recordar 

la palabra leída, contribuyendo a que el enfoque global sea aún más completo. 

Escritura 

es más difícil aprender a escribir que a leer. la escritura presupone un buen tono muscular, una 

motricidad fina y una mayor comprensión del código utilizado, su recuperación en memoria y su 

trascripción (praxis). con la escritura se puede ayudar a mejorar la memoria, la planificación, la 

concentración y la pragmática del lenguaje, incluida la socialización. 

con entrenamiento se puede conseguir que una persona con síndrome de Down pueda 

escribir su nombre y el de sus familiares, pequeños listados o mensajes como la lista de la compra, 

llegando a poder realizar escritos más complejos que pueden leer otras personas. 

Cálculo y estrategias para la resolución de problemas 

con el mismo enfoque ecológico que en los aprendizajes anteriores, se buscará la aplicación práctica 

del cálculo para que la persona con síndrome de Down comprenda que le es necesario en su vida 

diaria y adquiera destrezas en reconocer y usar los números, en hacer operaciones básicas. además, 

deben enseñársele estrategias para resolver problemas: analizar los datos, comprender lo que se pide 

y buscar soluciones (decidir qué operaciones utilizar en base a lo anterior). 

Enseñanza de estrategias para memorizar, comprender, analizar y sintetizar la información 

existen varios tipos de ejercicios o tareas que se pueden realizar con la finalidad de que la persona 

pueda mejorar varios aspectos a nivel cognitivo. 

la tabla 2 muestra algunos de estos tipos de ejercicios: lotos, puzzles, series, parejas de 

memoria, asociación, exploración, mostrando los objetivos de aprendizaje de cada uno de ellos. 

en general, todos ellos benefician la adquisición de vocabulario, mejorando la comprensión de su 

significado y su memorización. también ayudan a mejorar el lenguaje y la coordinación, siendo 

recomendables para apoyar en la percepción, memoria y discriminación de información visual o 

auditiva. 
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Tabla 2. Objetivos de los ejercicios didácticos 

Percepción y 
discriminación 
visual 

Percepción y 
discriminación 
auditiva 

vocabulario, 
significado y 
memoria 

lenguaje 
(escrito, oral 
y gestual) 

coordinación 
oculo-manual. 

lotos visuales x x x x 

lotos 
auditivos x x x x 

Puzzles x x x x 

series x x x x 

Memoria x x x x 

asociación x x x x x 

exploración x x x x x 

La educación para mejorar la conducta adaptativa y las relaciones sociales 

como parte de la educación de una persona con síndrome de Down, está el ayudarle a desarrollar 

habilidades en [luckasson 2002]: 

•	 conceptos: el lenguaje, la lecto-escritura, el dinero 

•	 Ámbito social: responsabilidad, autoestima, seguimiento de normas 

•	 actividades de la vida diaria: aseo, comida, transporte, mantenimiento de la casa, toma 

de medicina, compra, … 

•	 Responder a cambios constantes e imprevistos. 

•	 Participación en actividades normales para su edad. 

•	 seguir un tratamiento médico o recomendaciones de profesionales. 

•	 Mantenimiento de conversaciones y relaciones sociales (tal y como hemos visto en la 

sección anterior, apoyadas por los sistemas de comunicación aumentativos y alternativos). 

La formación para el trabajo 

la integración laboral tiene muchos beneficios: Implica integración social porque el individuo pasa 

a ser un sujeto productivo y no una carga para la sociedad, y se asegura su futuro ya que pueden 

llegar a ser autosuficientes, vivir de forma independiente o en hogares supervisados [Rondal 2001]. 

es por ello, que debe ofrecerse al individuo con síndrome de Down una formación que le 

permita aprender una profesión, adquirir habilidades y conocimientos para realizar un trabajo. 

la formación en materias y disciplinas concretas será básica para permitir una especialización del 

individuo en su trabajo. 
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3.2. La plataforma PICA 

el uso de tecnologías, eligiendo las actividades y ejercicios adecuados en cada caso, constituye una 

ayuda para mejorar la lectura y el lenguaje escrito de los alumnos con síndrome de Down. [troncoso 

2008]. Respecto a otros aprendizajes, se ha comprobado que, con la edad, los estudiantes con 

síndrome de Down tienen más dificultades en aprender nuevas habilidades y utilizan estrategias de 

evitación, convirtiéndose en estudiantes cada vez más reacios [Rondal 2001]. las nuevas tecnologías 

pueden ayudar a incorporar el contenido educativo embebido en ejercicios con apariencia lúdica. el 

objetivo es que los alumnos disfruten jugando sin percibir que al mismo tiempo están aprendiendo 

conceptos y adquiriendo habilidades socioafectivas. 

Desde el año 2009 venimos desarrollando la plataforma PIca: Plataforma Interactiva y 

cooperativa de apoyo al aprendizaje [Fernández 2009-2] [Fernández 2009-3] que ofrece varias 

aportaciones a la hora de crear y usar ejercicios o unidades didácticas: 

•	 Proporcionan mecanismos de adaptación a usuarios con necesidades especiales, al estar 

sus contenidos y presentación no sólo enfocados a educación infantil o primaria. 

•	 los dispositivos donde se implementan son iPhone o iPod touch, portables, más 

estimulantes para el alumno, con mejores contenidos multimedia, con facilidad de 

interacción y soporte a la accesibilidad. 

•	 ofrece soporte al trabajo colaborativo, mejorando la socialización del individuo 

•	 Permite la configuración y personalización de los ejercicios en el mismo dispositivo y de 

forma inmediata. 

estamos desarrollando la plataforma en colaboración con profesionales de varios colegios de 

educación especial que nos indican cuáles deben ser los requisitos a nivel funcional y no funcional 

(usabilidad, accesibilidad, portabilidad, ubicuidad, etc). Inicialmente hemos elegido un conjunto de 

3 tipos de ejercicios con los que pretendemos cubrir algunas de las principales tareas de aprendizaje 

[Ferreiro 2006]. estos tipos son: 

•	� asociación: se presentan dos conjuntos de elementos de forma que el alumno debe indicar 

la relación entre los mismos. se contemplan varias variantes: uno a uno, los dos conjuntos 

tienen el mismo número de elementos de forma que a cada elemento del conjunto imagen 

le corresponde un elemento del destino; múltiple, si los conjuntos pueden tener distinto 

número de elementos; e identificación, si existe un único conjunto de destino al que el 

alumno debe asignar los elementos que estén conceptualmente relacionados con él. 

•	� Puzzle: se presenta una imagen descompuesta en piezas de un puzzle que el alumno debe 

ordenar. se puede configurar el número de piezas, su ordenación e imagen. 
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figura 7. ejercicio de tipo puzzle. 

•	� exploración: esta actividad está destinada a que el alumno aprenda conceptos a través de 

la navegación usando un sistema hipermedia (ver figura 8). se presentan dos variantes: 

normal, donde se muestra un conjunto inicial de elementos relacionados con alguna 

temática y al seleccionar cada uno de ellos aparece más información, profundizando en el 

concepto; e historia, donde el alumno va construyendo una historia o cuento conforme 

navega por el sistema hipermedia (el alumno puede ver y seleccionar imágenes, escuchar 

sonidos, ver vídeos o animaciones y desplazarse a otras páginas). 

figura 8. ejercicios de tipo exploración 

el profesor puede modificar el perfil del usuario para configurar el modo de interacción y 

aspectos a nivel sensorial para facilitarle su acceso y comprensión si hay alguna limitación 

visual o auditiva. también puede elegir y personalizar los ejercicios, variando los elementos 

multimedia que aparecen en ellos, así como el orden de realización y la puntuación 

asignada cuando se cumplen unos objetivos concretos. 
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estos ejercicios pueden hacerse de forma individual o en grupo. en el caso de las actividades 

en grupo, además se motiva al alumno a considerar la existencia e intervención de otras personas 

para hacer el ejercicio y terminarlo de forma satisfactoria. Para dar soporte al trabajo en grupo, la 

plataforma permite que el profesor indique el número y nombre de usuarios, el turno a seguir y 

los objetivos que debe alcanzar cada uno (p.e. hacer una asociación concreta o poner al menos dos 

piezas en un puzzle). se puede ofrecer a un alumno en su pantalla información sobre lo que otro 

alumno está haciendo en ese momento. 

en un futuro tenemos prevista la incorporación de más tipos de ejercicios, en concreto: lotos, 

series, memoria, lecto-escritura y cálculo. 

3.3. Beneficios 

Enseñanza individualizada 

la plataforma PIca permite crear ejercicios adaptados al nivel cognitivo de la persona con síndrome 

de Down, a sus necesidades de aprendizaje y a sus limitaciones sensoriales. se puede adaptar la 

dificultad del ejercicio, los tiempos de realización y el modo de interacción con el dispositivo 

además, los ejercicios podrán combinarse en un orden concreto. De este modo se consigue crear 

unidades didácticas personalizadas que la persona puede realizar a su ritmo, con una atención 

individualizada por parte de su profesor. 

la figura 8 muestra dos ejercicios de tipo exploración. el de la derecha se ha personalizado 

para ofrecer una única imagen al alumno y para que al agitarla se escuche un sonido. 

Socialización 

con la plataforma PIca se da soporte al trabajo en grupo. los dispositivos iPod touch pueden 

interconectarse entre sí o conectarse a un ordenador desde donde se controle el trabajo. se puede 

ofrecer información en pantalla sobre la actividad realizada por cada persona dentro de un grupo 

y el estado del trabajo total, que ayudará a hacer actividades de forma colaborativa, obteniendo 

algunos de los beneficios que sugiere smith [smith 1996]: 

• Modelos a ser imitados: el educador, sus compañeros.
�

• oportunidades para hacer, para decir y para sentir.
�

• auto-regulación personal y en grupo.
�

• observación de una misma entidad desde diferentes perspectivas.
�

•	 Refuerzos positivos constantes. 

•	 Desarrollo de habilidades cognitivas, sociales y afectivas: fomento de la integración, apoyo 

entre alumnos. 



  II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

figura 9. ejercicios de tipo asociación, trabajando en grupo. 

en la figura 9 se puede observar la pantalla de dos alumnos diferentes que están trabajando 

en grupo. en ambos casos se indica al usuario que hay dos alumnos haciendo el ejercicio, de quién 

es el turno, y cuál es la puntuación actual de éste. 

Facilidad de adaptación 

la creación y adaptación de perfiles de usuarios y de ejercicios en el mismo dispositivo facilita su 

uso por parte de los profesores. Hemos intentado hacer una aplicación sencilla de usar por éstos 

para hacer las personalizaciones, la cual podrá ser mejorada cuando se testee con más profesionales. 

además, el dispositivo iPod touch ofrece soporte a la accesibilidad de las aplicaciones ayudando a 

superar limitaciones auditivas y visuales. 

en la figura 9 anterior pueden verse diferencias en la adaptación de un mismo ejercicio para 

dos usuarios diferentes. 

Portabilidad e implicación de familia y profesionales en la educación 

Por nuestra experiencia en proyectos anteriores, sabemos que es muy atractivo para el alumno el 

uso de dispositivos móviles con pantalla táctil y multimedia de gran calidad, con los que es fácil 

interaccionar. además, la movilidad de estos dispositivos abre la posibilidad de poder hacer los 

ejercicios planificados en cualquier lugar (colegio, casa, calle, etc), facilitando la implicación de la 

familia y los profesionales en la educación del alumno. 

3.4. Experiencia de uso 

en el momento de la redacción de este artículo aún no se había realizado un estudio formal para 

detectar los beneficios y carencias de la plataforma PIca. los profesionales que lo están diseñando 
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con nosotros tienen buenas expectativas. esperamos terminar alguna funcionalidad del prototipo 

que aún no está completa y pensamos que a partir del próximo año podremos tener una experiencia 

real de uso con usuarios con diferentes necesidades educativas. sin duda alguna, esta experiencia nos 

permitirá mejorar la plataforma para su uso por alumnado y por profesorado de educación especial. 

4. concLusiones 

los profesionales de las tecnologías de la información y la comunicación debemos trabajar en 

conjunción con los profesionales de la educación y rehabilitación del lenguaje para crear herramientas 

útiles para las personas con necesidades educativas especiales, así como para los que trabajan y 

viven con ellas. Debemos partir de sus capacidades para superar sus limitaciones, e intervenir en su 

entorno. gracias a esto podremos lograr que tengan una vida digna y plena. 
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Resumen: 

es indudable que, en nuestra sociedad actual, las cuestiones relacionadas con la sexualidad comportan una 

extraordinaria trascendencia tanto en el ámbito personal y familiar como social de las personas con síndrome 

de Down, circunstancia ésta que obliga tanto a ellos/as como a sus padres-madres y a los profesionales que les 

atienden, a adoptar decisiones en una u otra dirección. Y para facilitar este proceso decisorio, estas agencias 

educativas requieren una formación básica en educación sexual y afectiva, que les permita generar recursos 

para afrontar de manera positiva los retos que se plantean. 

cabe destacar la importancia de la formación de las familias así como de los profesionales que trabajan con 

estas personas, poniendo especial énfasis en la participación y la implicación de los padres y las madres. 

asimismo consideramos muy pertinente la necesidad de formar grupos de trabajo entre padres y profesionales 

para consensuar pautas de actuación. 

Presentaremos nuestra experiencia formativa en los últimos 30 años con familias, profesionales y personas 

con síndrome de Down. 

 José luis garcía es Dr. en Psicología y especialista en sexología. trabaja como psicólogo clínico del gobierno de Navarra. es 
profesor invitado de diferentes universidades, organismos Públicos, asociaciones y colectivos de discapacitados, en programas de 
formación para familias y profesionales en españa e Hispanoamérica desde hace 30 años. sus programas en américa latina, han 
contado con el apoyo de la uNesco y la uNIceF. colabora con Down españa en programas de formación y asesoramiento. 
es autor de un programa de materiales didácticos en educación sexual y afectiva que ha obtenido 8 premios nacionales, que se 
compone de 13 libros, 19 vídeos...etc. sus dos últimos libros publicados han sido “educación sexual y afectiva de personas con 
minusvalía psíquica” y “ “¡ Mamá: estoy embarazada!” 

1
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en los últimos años, en el ámbito educativo, viene imponiéndose un término que nos parece 

especialmente relevante y que, con seguridad, acrecentará su importancia y trascendencia en la 

enseñanza en un futuro cercano, por cuanto responde a una nueva filosofía, a un nuevo modelo de 

trabajo, apoyado desde diferentes instancias políticas y profesionales. 

No es solo una medida local, puesto que ha sido la comisión europea de educación la que 

ha establecido unas competencias clave, unas destrezas que se consideran necesarias dentro de los 

procesos de aprendizaje de las personas a lo largo de la vida. 

aunque hay varias definiciones, estas competencias se entienden como la capacidad de 

responder a demandas complejas y llevar a cabo diversas tareas de manera adecuada, por lo que 

supone una combinación de conocimientos, habilidades prácticas, motivaciones, valores éticos, 

emociones y otros muchos componentes que intervienen conjuntamente, con el objeto de lograr 

una conducta más eficaz. 

las competencias permiten saber hacer, o lo que es lo mismo, aplicar los conocimientos a los 

problemas de la vida profesional y personal, resolviendo situaciones, en una diversidad de contextos. 

en los diferentes trabajos existentes, se mencionan varias competencias, sin embargo para lo 

que ahora nos interesa, nosotros destacaríamos dos: la competencia social y ciudadana así como la 

competencia en autonomía e iniciativa personal. 

conviene precisar que estas competencias se adquieren, se aprenden y, por tanto, pueden 

mantenerse y modificarse a lo largo de la vida. 

aunque suene presuntuoso este enfoque no es nada nuevo, si bien celebramos tales avances y 

una mayor generalización de este modelo, mucho más aun si esta generalización se hace extensiva 

de una manera realista también a las personas con síndrome de Down. Desde la Psicología se han 

hecho muy interesante aportaciones en las tres últimas décadas. 

Nosotros, más centrados en la psicología-sexología, hemos propuesto, en diferentes 

publicaciones, desde hace varios años, términos similares reivindicando una capacitación 

especifica,… tanto en un enfoque preventivo (embarazo no deseado, infecciones sexuales, etc.) 

como clínico (relaciones de pareja, disfunciones sexuales…etc). 

síndRome de down y sexuaLidad 

Por tanto y centrándonos en las personas con síndrome down, podríamos considerar un objetivo 

saludable conseguir que estas adquieran unas competencias básicas en lo que concierne a su 

dimensión sexual y afectiva. claro que inmediatamente nos enfrentamos con no pocas dificultades 

de toda índole, a modo de palos que se ponen en las ruedas del cambio: miedo a la sexualidad, 

valorar el silencio o mirar para otro lado… 
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cabe constatar que esta área de la vida, la sexualidad y los afectos, es considerada por las 

personas sin síndrome de Down, como algo maravilloso, placentero, gratificante, divertido, positivo, 

saludable… y no tolerarían bajo ningún concepto que algo o alguien, se inmiscuyera en este ámbito 

de su intimidad, o que les impidieran tomar decisiones autónomas. 

Pues bien, dentro de esas competencias básicas señaladas, podríamos incluir algunas de 

naturaleza afectivo y sexual sintetizándolas en el siguiente decálogo: 

1.	 Que conozcan su cuerpo, estén orgullosos/as de él y lo cuiden 

2.	 Que se acepten positivamente como hombres o como mujeres 

3.	 Que tengan unos conocimientos sencillos sobre la sexualidad y afectividad 

4.	 Que valoren positivamente el hecho de sentirse queridos y estimados 

5.	 Que sean capaces de aceptar y expresar de manera adecuada emociones y sentimientos. 

6.	 Que tengan habilidades para establecer relaciones interpersonales satisfactorias. 

7.	 Que, si lo desean y hay condiciones, puedan desarrollar algún tipo de actividad sexual 

saludable, sin riesgos para ellos u otras personas, dentro de unas condiciones adecuadas 

de intimidad. 

8.	 Que sean capaces de afrontar situaciones de riesgo inherentes a nuestra sociedad 

(chat, Internet, abusos sexuales, uso de pornografía, embarazo no deseado, infecciones 

sexuales….) 

9.	 Que sean capaces de decir no a prácticas sexuales que no desean. 

10. Que tengan competencias específicas en las relaciones de pareja que pudieran eventualmente 

establecerse, siempre que haya unas mínimas condiciones favorecedoras. 

¿que HaceR? una PRoPuesTa de TRabaJo gLobaL 

en la actualidad, desde una perspectiva profesional, más que reprimir o tratar de anular la sexualidad 

de estas personas, se trataría, en un marco de integración y normalización, de buscar cauces 

adecuados de expresión para quienes manifiestan intereses sexuales específicos. Habrá personas que 

no los manifiestan y deberemos respetar esa circunstancia. el consenso entre padres y profesionales 

tiene que ser aquí un elemento básico. 

Por tanto sugerimos la necesidad de iniciar cambios en esta dirección, cambios que podrían 

iniciarse con la realización grupos de trabajo de carácter formativo, que puedan sentar las bases para 

intervenciones educativas más sistemáticas y planificadas con las personas con síndrome Down. 

Nosotros hemos propuesto varios programas en esta dirección. 

en los últimos 30 años venimos realizando un modelo de trabajo que puede considerarse 

realista en la medida en que está teniendo una buena acogida, aunque en cada grupo las necesidades 

son distintas. los programas plantean una estrategia global y abarcan a las familias, los profesionales 

y a los/as usuarios/as. están basados en los intereses y necesidades de cada grupo y en el 
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convencimiento de que la formación es el punto de partida imprescindible para avanzar. la duración 

y las características particulares de cada intervención, (programa, contenidos, metodología...etc) 

son flexibles y variables de grupo a grupo. 

este modelo de trabajo tiene como eje central la actuación subsiguiente a un cierto consenso 

en el grupo de profesionales y entre éstos y las familias. No obstante es indiscutible la pertinencia 

de la formación en esta área para ambas agencias educativas, formación que facilitará con mayor 

probabilidad ese consenso. No ha de soslayarse el hecho de que, tal vez, sea ésta una de las mayores 

dificultades del momento presente. este consenso debe incluir una evaluación de las condiciones 

reales del centro (recursos educativos, consenso, coordinación profesionales, características de 

los grupos...etc.), el establecimiento de unas prioridades y el compromiso de poner en marcha 

iniciativas específicas. 

el consenso y la coordinación entre los diferentes agentes educativos deben abordar al menos 

las siguientes cuestiones: 

• Qué información dar. 

• Qué criterios educativos seguir. 

• cuáles son las actitudes y conductas permisibles. 

• Qué lugares y momentos son los adecuados. 

• Que competencias habrá que promover 

Por consiguiente tratar de unificar criterios y consensuar ciertas actividades y actitudes 

tanto del profesorado/dirección, como de los madres-padres, será un objetivo prioritario de las 

intervenciones en educación sexual y afectiva. 

Respecto de los/as profesionales, la propuesta que hacemos les considera como un eje central 

del cambio, como promotores de una nueva situación. sin duda alguna la formación es la clave de 

ese cambio en la medida en que no solo puede capacitarles sino también motivarles para ello, 

planteándoles una actuación a dos niveles: sensibilización y formación. 

Nuestra experiencia nos permite considerar que el grupo de profesionales que han seguido 

cursos de formación, tienen una actitud más positiva hacia la sexualidad y la educación sexual, se 

consideran mejor informados, tienden a actuar de manera más sistemática, utilizan más a menudo 

y mejor los recursos educativos e incorporan temas no estrictamente biológicos al curriculum. 

Por tanto es indiscutible la formación de profesionales en el momento presente; de hecho 

muchos dicen no intervenir por la ausencia de ésta, formación que debe poner en cuestión algunos 

miedos y prejuicios infundados en torno a la educación sexual que en ocasiones subyacen a ciertas 

controversias que paralizan el proceso de cambio. 

Para las familias, proponemos un trabajo de formación en este tema, que ponga en cuestión 

los miedos y temores que condicionan la vida de sus hijo/as. el trabajo formativo hace hincapié en 

motivarles a tratar de llegar a un consenso con otros agentes educativos. Desde nuestra perspectiva 
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consideramos de gran importancia, y en algunas circunstancias incluso indispensable, contar con 

su colaboración, ya que son una agencia educativa de primera magnitud, en virtud de tener un 

elevado impacto, tanto en cantidad de tiempo que hacen educación sexual incidental, como en la 

calidad, es decir por los procesos de modelado e imitación. Por otra parte su responsabilidad legal y 

la dependencia que establecen con sus hijos/as es algo indiscutible. 

Pensamos que, en este sector de población, cualquier programa de educación sexual 

debe comenzar por la formación de las madres y padres. una educación sexual que trata de ofrecerles 

datos e informaciones realistas sobre la sexualidad y la afectividad de sus hijos/as, de la importancia 

y la trascendencia de la educación sexual, que incorpore una mínima capacitación en dotar de 

determinadas habilidades a sus hijos/as, pero también una aceptación de esa persona con síndrome 

de Down y el reconocimiento de sus capacidades sexuales y afectivas. 

una segunda actuación con padres es el trabajo psicológico de apoyo que nos parece de gran interés. 

en lo que concierne a la formación de los chicos y chicas con síndrome de Down, las 

intervenciones que venimos realizando tienen como eje fundamentales las actuaciones tanto 

Individuales como colectivas toda vez que considerarían el nivel madurativo, las necesidades 

concretas, las características de cada grupo, los conocimientos, actitudes y habilidades, así como 

una observación y registro sistemático de conductas. estas variables nos serán de gran utilidad para 

establecer el diseño de la intervención 

en la propuesta que hacemos para los/as chicos/as hemos distinguido dos etapas 8-12 años y 

13-18 años tomando como referencia la pubertad. 

aunque se ampliará en nuestra ponencia, adelantamos a modo de ejemplo que, en la primera 

de ellas, antes de la pubertad, si bien sugerimos 3 unidades didácticas (Vamos a conocer nuestro 

cuerpo, ¿De dónde y cómo venimos? Nuestros amigos y amigas.) para que puedan ser abordadas 

con las consideraciones realizadas con anterioridad, hemos de pensar que las características 

evolutivas, en particular sus capacidades y los procesos de aprendizaje que siguen, aconsejan que 

la educación sexual y afectiva se enmarcarse en un contexto en el que se consideren algunas de las 

cuestiones siguientes: 

1.	 tener en cuenta las capacidades de aprendizaje de cada cual y su nivel de desarrollo. 

2.	 se promuevan escenarios donde los chicos y chicas puedan contrastar los conocimientos 

que ya tienen sobre cuestiones sexuales y afectivas. Debemos partir de lo que ellos/as 

saben. 

3.	 las tareas educativas que se realicen deben considerar y responder a sus intereses, 

necesidades y capacidades de aprendizaje. 

4.	 sería muy deseable que consideraran las ventajas y la utilidad de lo que queremos que 

aprendan. 
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5.	 tratar de involucrarles activamente en el proceso de aprendizaje en un marco lúdico, 

trabajo en grupo y con actividades atractivas. 

6.	 se creen espacios en los que se favorezca el desarrollo de sus capacidades, estimulando la 

autonomía personal. 

7.	 se favorezca el aprendizaje de hábitos de higiene y cuidado corporal y genital. 

8.	 se den las condiciones favorables para que aprendan de manera gradual y progresiva las 

limitaciones sociales existentes. 

9.	 se cree un clima de naturalidad que permita promover el dialogo y la confianza en 

cuestiones afectivas y sexuales. 

10. Desarrollar habilidades de relación interpersonal. 

11. utilizar un lenguaje cómodo. 

12. tener en cuenta el contexto general y la realidad cercana del chico y de la chica. 

13. No hay normas, reglas ni técnicas precisas. la creatividad y la capacidad de adaptación 

son fundamentales en las actividades a realizar. 

14. Habrá que repetir las ideas centrales cuantas veces sea preciso, incluso a lo largo del 

tiempo. 

en la segunda etapa, después de la pubertad (13-18 años) sugerimos 4 unidades didácticas: 

Me quiero como soy, Cómo nacemos y cómo nos desarrollamos, Nos queremos, nos relacionamos 

y Esas cosas de la pubertad. 
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Tema 11: 

el DeRecHo a FoRMaR uNa FaMIlIa: 

aFectIvIDaD, RelacIóN De PaReJa Y seXualIDaD 

Ponencia: 

cuerpo y sexualidad… y ¿ahora qué…? 

autora: 

María Elena Villa Abrille 

Resumen: 

Mi participación no será acompañada por nuevos conocimientos en materia de sexualidad, hablaremos sobre 

la sexualidad humana, la de todos nosotros, la que muchas veces es vivida con temor y cierto recelo, en lugar 

de ser vivirla placenteramente y con libertad. Mi intención es generar un espacio de reflexión sobre nuestras 

conductas y actitudes sexuales y nuestra mirada hacia los otros, en este caso las personas con síndrome de 

Down. 

Para ello tomo como referencia conceptos tan importantes como el del Padre carlos gonzález vallés, cuando 

refiere que una persona es sana, sólo cuando es feliz, libre y solidaria y las recomendaciones que se dieron 

sobre la promoción de la salud sexual en la reunión realizada en antigua guatemala 2002, donde se reúnen 

la oPs, la oMs y la Was (asociación Mundial de sexología) para redefinir los conceptos de salud sexual, 

sexualidad y derechos sexuales. El término “sexualidad” se refiere a una dimensión fundamental del hecho de 

ser un ser humano: Basada en el sexo, incluye al género, las identidades de sexo y género, la orientación sexual, el 

erotismo, la vinculación afectiva y el amor, y la reproducción. Se experimenta o se expresa en forma de pensamientos, 

fantasías, deseos, creencias, actitudes, valores, actividades, prácticas, roles y relaciones. La sexualidad es el resultado 

de la interacción de factores biológicos, psicológicos, socioeconómicos, culturales, éticos y religiosos o espirituales. 

si bien la sexualidad puede abarcar todos estos aspectos, no es necesario que se experimenten ni se expresen 

todos, la sexualidad es dinámica, se aprende y se expresa en todo lo que somos, sentimos, pensamos y 

hacemos. 
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todos estos conceptos a los que se suman los de calidad de vida, nos llevan a reflexionar y a preguntarnos 

cuál será nuestra actitud y nuestra mirada,cuando estamos refiriéndonos a la afectividad y la sexualidad de las 

personas con síndrome de Down?. 

considero que en muchas situaciones hemos ido creciendo con ellos, tratando de allanar el camino y de 

posibilitar el máximo desarrollo de sus potencialidades, pero en el área afectivo-sexual lamentablemente el 

temor, fruto del desconocimiento y los prejuicios hacen que nuestro acompañar en muchas oportunidades 

se encuentre limitado y no sea el más saludable. estamos frente a un importante desafío, aunque una vez 

logrado, aparecerán otros... como en la vida misma…. pero hoy los niños, los jóvenes,los adultos nos 

reclaman mayor apertura y muchas veces hasta permiso para ejercer su derecho personalísimo, como es el 

de “ser persona” y por ende un “ser sexual.” 

Debemos acompañar en estas elecciones, ya sean de parejas, de noviazgos, de vivir en forma independiente 

con otros, ayudarlos a concretar un proyecto personal adulto y responsable. 

Nuestro derecho termina donde empieza el derecho del otro, no podemos invadir la intimidad, ni digitarla 

a nuestro parecer, todo lo que sucede en la intimidad es terreno del otro, y en el terreno afectivo sexual si 

existe consentimiento de ambos, son felices y se han elegido libremente, es válido y por consiguiente, es sano. 

Deseo agradecer al comité científico la invitación que me hicieron a participar de este gran 

compromiso personal y profesional que significa ocuparnos del derecho que tiene toda persona a 

formar una familia, a contemplar sus necesidades de expresión de afectividad y sexualidad, que les 

permitirán llegar a construir su propio proyecto de vida, y digo propio, porque en muchos casos se 

siguen proyectos elegidos por otros, sus padres, sociedad, etc. 

un encuentro como este, permite que todos podamos reflexionar sobre los derechos que 

todas las personas tenemos de ser felices, tener calidad de vida y llevar a cabo propias elecciones. 

Durante muchos años hemos pensado, decidido y elegido por ellos. 

Hoy es necesario que nos corramos, que sólo acompañemos, no es necesario empujarlos a 

tomar decisiones, lo que sí es importante es que les ayudemos a aBRIR PueRtas. 

el encontrarnos casi finalizando la primera década del s.XXI nos invita a replantear nuestra 

mirada hacia las personas con déficit intelectual o cognitivo, entre las que se encuentran las personas 

con síndrome de Down. 
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los profesionales, docentes y técnicos hemos acompañado a los niños, jóvenes, adultos y hoy, 

adultos mayores como así también a las familias y a las instituciones en un largo recorrido. 

la atención en estos años ha contemplado distintas áreas, desde la evolución de las 

denominaciones de discapacidad, el autovalimiento, la socialización, la lecto-escritura, la capacitación 

laboral y profesional, el empleo protegido y competitivo, la equiparación de oportunidades, la 

integración, la normalización, la autodeterminación, la calidad de vida, y poco, o dando pasos muy 

pequeños, hemos podido responder a las necesidades afectivo sexuales de todos ellos. 

la llegada de la cIF (clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad 

y de la salud) ha modificado la mirada hacia la discapacidad, no se evalúa a la persona desde la 

carencia, desde lo que no tiene, desde la enfermedad, sino que se nos propone trabajar desde la 

salud, desde las posibilidades, desde la funcionalidad y desde los apoyos que el medio puede y 

necesita brindar. 

este pensamiento ha sido compartido por muchos de nosotros desde siempre, pero es común 

en la actualidad referirse a personas con algunas discapacidades desde este otro lugar, que descalifica, 

discrimina y anula toda posibilidad existente. 

Por formación presto atención a la forma en que cada uno de nosotros nos expresamos, desde 

el lenguaje hablado y gestual y nuestra palabra y nuestro gesto es lo que somos, sentimos y decimos. 

la expresión de determinados conceptos, nos muestra el lugar y el compromiso desde donde 

estamos hablando. 

conceptos que sosteníamos con gran certeza, hoy las personas con déficit intelectual 

o cognitivo nos están demostrando una paradoja, que es necesario que corramos esa mirada y 

podamos tener la suficiente escucha y flexibilidad como para permitir rever nuestro pensamiento en 

cuanto a las posibilidades reales que toda persona tiene y no que solo les permitamos crecer en base 

a nuestros permisos y a nuestros temores. 

el crecimiento al que apuntamos es al de nuestros conceptos, dejando atrás creencias y 

suposiciones…la realidad hoy es la única verdad y ellos nos la muestran. 

en lo que respecta a la expresión de afectos, sentimientos y emociones es decir de su sexualidad, 

es necesario rescatar los conceptos y las recomendaciones que se dieron sobre la promoción de la 

salud sexual en la reunión realizada en antigua guatemala en el año 2002, donde se reúnen la oPs, 

la oMs y la Was (asociación Mundial de sexología) para redefinir los conceptos de salud sexual, 

sexualidad y derechos sexuales. 

”El término “sexualidad” se refiere a una dimensión fundamental del hecho de ser un ser 

humano: Basada en el sexo, incluye al género, las identidades de sexo y género, la orientación 

sexual, el erotismo, la vinculación afectiva y el amor, y la reproducción. Se experimenta o se 

expresa en forma de pensamientos, fantasías, deseos, creencias, actitudes, valores, actividades, 

prácticas, roles y relaciones. La sexualidad es el resultado de la interacción de factores biológicos, 

psicológicos, socioeconómicos, culturales, éticos y religiosos o espirituales.” 
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si bien la sexualidad puede abarcar todos estos aspectos, no es necesario que se experimenten 

ni se expresen todos, la sexualidad es dinámica, se aprende y se expresa en todo lo que somos, 

sentimos, pensamos y hacemos. 

la sexualidad es una fuerza poderosa, es un punto de encuentro, es pasión, es amor, es 

descubrimiento, es adentro y afuera, es piel y entrañas, es dar y es recibir. 

también puede ser desencuentro, hostilidad, angustia, soledad e incomprensión. 

las personas con discapacidades como todas las personas tienen derecho a vivir placenteramente 

su sexualidad y afectividad. 

es necesario desde nuestro lugar informar a padres, profesionales y docentes sobre las 

posibilidades de su expresión. 

Hace unos años utilizábamos límites o topes y era común que decir “hasta acá pueden 

llegar”…hoy que no utilizamos el concepto de límite sino muy por el contrario el de potencialidad, 

estamos abriendo una amplia gama de posibilidades de expresión. 

algunos jóvenes se expresaran en sus elecciones sexuales, demostrando y recibiendo afecto, 

cultivando la amistad, buscando una pareja, aparecerán los noviazgos y transitaran todo este mundo 

de deseos y fantasías juntos. 

otras proyectaran algo más y aparecerá el deseo de vivir en pareja, poder llegar a casarse y 

trascender en un futuro hijo. 

los jóvenes y adultos que se encuentran en condiciones reales de ejercer esta posibilidad 

seguramente serán aquellos que se encuentren más sociabilizados, con un buen manejo de su persona, 

entorno y decisiones y que cuenten con un ámbito familiar y social facilitador. conocemos casos 

de personas que han logrado una vida independiente y que han podido llevar a cabo este proyecto. 

españa, que siempre ha estado en la vanguardia en la temática de discapacidad y en los derechos 

que estas personas tienen, acompañan a aquellas personas que deseen concretar su estabilidad de 

parejas en un matrimonio. 

las legislaciones de cada país son diferentes y en algunos casos a la persona que ha sido declarada 

discapacitada no se le permiten ejercer algunos derechos, como casarse, votar, etc. lamentablemente 

una herramienta que fue creada para proteger a la persona se convierte en su propia prisión. 

así como las sociedades y los conceptos van cambiando tendrían que llegar estos cambios 

a los marcos legislativos para contar con leyes que realmente ayuden a crecer saludablemente y a 

demostrar que realmente somos todos iguales y merecemos como personas las mismas posibilidades. 

en la argentina existen cantidad de normas tendientes a tutelar los derechos e integrar a la 

persona con discapacidad,, pero en cuanto a afectos, amor y matrimonio se trata, la ley, la sociedad 

y la familia, parecen no reparar en ellos. 

todos tenemos derecho a tener un proyecto de vida acorde a nuestros deseos y posibilidades, 

esta en nosotros acompañar a que los demás, en este caso las personas con sD puedan concretar los 

propios. 
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la educación sexual, será educación para la vida y tiene que estar presente desde el momento 

del nacimiento, acompañándolos en todos los momentos de su crecimiento. 

en la actualidad la educación sexual, se entiende como algo integral que abarca todas las 

dimensiones humanas: cuerpo, emociones, sentimientos, espiritualidad, vínculos 

el transmitir conocimientos necesarios para disfrutar responsablemente de su sexualidad, lejos 

de predisponerlos a una actividad sexual temprana, los protege y los ayuda a decidir. la ignorancia 

no es buena consejera 

es necesario que conozcan no sólo sobre sus cambios biológicos, sino que sepan y puedan 

preguntar sobre lo que sienten, quieren o desean. 

la pubertad es una etapa de cambios sustanciales, deben conocerlos, prepararse con 

naturalidad para ellos. 

la proximidad de la persona amada genera reacciones que también deben conocer, como 

también lo que se siente cuando uno no esta cómodo con otra persona y se generan situaciones no 

deseables. 

Hablamos de sexualidad también, cuando nos referimos a esas atracciones que varones y 

mujeres sientes por otros. 

Por suerte esos deseos pueden aparecer y continuar en cualquier momento de la vida como 

también pueden desaparecer, y a veces la emoción es tan fuerte, que se siente que el cuerpo no es lo 

suficientemente grande como para abarcarlo. 

la sexualidad es una fuente de alegría y placer pero también puede convertirse en una 

experiencia desagradable y displacentera. 

es necesario conocer los registros de placer y displacer como también los de intencionalidad. 

las persona con déficit intelectual, no tienen maldad, ni segundas intenciones, se muestran 

francos, abiertos y confiados, pero en muchas oportunidades esta característica los convierte en 

personas frágiles y pasibles de la mala intención de un otro inescrupuloso. 

al momento de acompañarlos u orientarlos en la búsqueda de nuevas vivencias tenemos que 

confiar en que ellos puedan concretar su deseo-

sabemos que la sexualidad es mucho más que la genitalidad, sus relaciones sexuales pueden 

abarcar desde caricias, besos, autoestimulación hasta relaciones coitales en algunos casos. 

Nuestra intervención siempre debe apuntar al ejercicio de una sexualidad responsable, 

evitando situaciones no deseadas, como también es necesario informar sobre prevención de Its 

(Infecciones de transmisión sexual). 

la mejor educación e información es la brindada por la propia familia, es la más creíble para 

un hijo. 

el camino a la edad adulta pasa por la maduración psicofisiológica y el desarrollo sexual, 

con los cambios biológicos característicos, el incremento de los niveles hormonales y la aparición 

gradual de las características sexuales primarias y secundarias, que aumentan el impulso sexual y son 

comunes a todas las personas. 
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las oportunidades que tienen las personas con déficit intelectual de formarse en este tema, se 

encuentran reducidas, por las menores oportunidades de socialización, las dificultades para tomar 

decisiones, la dependencia para atender a sus necesidades básicas, la mayor exposición a cuidados 

por parte de otras personas y a la sobreprotección e infantilización con las que son tratadas con 

frecuencia. 

Por ello el tema debe abordarse desde la familia, quien tendrá que reflexionar sobre los 

diferentes aspectos que configuran esta realidad, teniendo en claro hasta dónde van a acompañar a 

sus hijos en este terreno, siendo los únicos responsables de las limitaciones puestas en ellos. 

las personas adultas con síndrome de Down no siempre van a reclamar mayores espacios 

de autonomía en el ámbito sexual, pero sí van a mostrar sus necesidades a medida que las vayan 

sintiendo. 

el marco general del desarrollo socio-afectivo-sexual que alcanzará cada persona adulta va a 

estar delimitado, como siempre, por las oportunidades que le proporcionen quienes le rodean. 

tenemos que enseñar que así como todas las personas somos diferentes, nuestros cuerpos y 

nuestros sentimientos también lo son. 

No hablar sólo sobre lo anatómico sino sobre nuestros órganos, su funcionamiento, su 

cuidado, y sobre lo que se siente. 

se puede y es conveniente acompañar la información con dibujos o fotografías de cuerpos 

humanos, llamando e informando a cada parte por su nombre. 

cuando presentamos a nuestro cuerpo como posible generador de otros seres, de dar vida, es 

necesario hablar de la responsabilidad que la función reproductiva tiene. 

si bien supuestamente todos podemos engendrar, la vida y la experiencia nos muestra que 

no siempre es así., ya sea por infertilidad o dificultades en el trascurso de la gestación o por no estar 

preparados para ejercer la paternidad/maternidad responsablemente, muchas veces ese deseo queda 

sin concretarse, quedando en un sólo deseo que también es necesario poder aceptar. 

el proyecto de vida puede incluir una vida en pareja o sin ella, un trabajo, una buena inserción 

social, ser feliz. 

los que se encuentren en pareja pueden convivir si sus posibilidades se lo permiten, a veces 

necesitaran alguna supervisión de terceros y posibles asesoramientos. 

el Dr. José Ramón amor Pan sostiene que todos tenemos derecho a ejercer la sexualidad pero 

también existen deberes y obligaciones con respecto al ejercicio de la misma. 

Puntualmente se refiere a que ninguna persona que no tenga la suficiente capacidad y 

responsabilidad para llevar a cabo esta función, debería ejercer la maternidad/paternidad. 

la iglesia católica también se ha expedido a través de Juan Pablo II en el congreso internacional 

sobre “Dignidad y Derechos de la Persona Discapacitada Mental”. enero de 2004, quien expresa 

“Habría que poner un especial esmero en “el cuidado de las dimensiones afectivas y sexuales de la persona 

discapacitada” porque también ella tiene necesidad de amar y de ser amada, de ternura, de cercanía y de 

intimidad” 
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“Aunque se trata de un aspecto con frecuencia eliminado o afrontado de manera superficial o 

incluso ideológico, la dimensión sexual es, sin embargo, una de las dimensiones constitutivas de 

las personas” 

“Si bien tiene lesiones en su mente, busca relaciones auténticas en las que poder ser apreciada y 

reconocida como persona”. “Asimismo, por medio del amor – sexo y unión entre hombre y mujer, 

se logra con frecuencia reequilibrar afectivamente a la persona con discapacidades mentales y 

le llevan a vivir relaciones interpersonales ricas, fecundas y gratificantes» para hacerle tomar 

conciencia de su capacidad de recibir y de dar amor” 

“La persona discapacitada, aun cuando es herida en la mente o en sus capacidades sensoriales 

e intelectivas, es un sujeto plenamente humano, con los derechos sagrados e inalienables propios 

de toda criatura humana. 

Y sólo si se reconocen los derechos de los más débiles, se puede decir que una sociedad está 

fundada en el derecho y en la justicia“ 

las personas con sD pueden comprender esta situación cuando se les plantea las 

responsabilidades y obligaciones que como padres se tienen. 

los padres de jóvenes con discapacidad están obligados a informar a sus hijos sobre los 

cuidados que se deben tener y concretar entrevistas con profesionales idóneos para que asesoren y 

orienten de acuerdo a sus posibilidades. 

No es un tema fácil la anticoncepción, dado que los métodos hormonales pueden afectar la 

salud de las mujeres con sD. 

toda medida que se tome respecto a la anticoncepción debe ser conversada y comprendida 

por la persona. 

la Dra Martina antonini abogada, jueza de menores de la República argentina expresa y esta 

a favor de los derechos sexuales de las personas con discapacidad y también sostiene, que ninguna 

persona tiene derecho a saber ni traspasar la intimidad de las puertas de una habitación, aludiendo 

al derecho y al respeto de la intimidad en todas sus dimensiones. 

en lo personal comparto ampliamente los conceptos presentados y constantemente en mi 

tarea profesional me encuentro con personas que están en pos de un proyecto de vida en pareja y 

muchos de ellos lo han logrado. 

No necesariamente el compañero tiene que tener alguna discapacidad, hay casos en los que la 

pareja es una persona convencional. 

en este caso observamos que la pareja convencional es quien también se ocupa del rol que en 

otros casos cumple la familia. 
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Invito a todos ustedes a que desde aquí confiemos en las ilimitadas posibilidades que el ser 

humano tiene y que las personas con déficit intelectual o cognitivo se encuentran dentro de ellas. 

apoyemos con convicción sus posibles proyectos, siempre que estos no perjudiquen a otros y 

favorezcan su merecida integración. 

Finalizando deseo dejar el testimonio del “Grupo de Gestores Sin Barreras de la Fundación 

Síndrome de Down “de Madrid, publicado bajo el título : “Derechos, apoyos y capacidades: 

“familia, ¡me quiero autodeterminar!”, publicado en la revista SD: Vida Adulta. Número 

3,octubre 2009 de la Fundación Iberoamericana de SD 

“las personas con discapacidad intelectual tenemos derecho a: 

•	 Que nos consideren adultos 

•	 tener una formación 

•	 ser autónomos 

•	 tener un trabajo 

•	 tener amigos 

•	 tener pareja 

•	 vivir de forma independiente 

•	 casarnos 

•	 tener hijos 

•	 Decidir nuestra propia vida 

•	 Planificar nuestro ocio 

•	 ser felices 

las personas con discapacidad intelectual, en general, tenemos capacidad para: 

•	 ser personas adultas aunque a veces no sepamos cómo 

•	 aprender muchas cosas pero no tenemos capacidad para hacer una carrera 

•	 Podemos tener cierta autonomía pero no sabemos hacer todo solos 

•	 trabajar cada uno según nuestras capacidades y habilidades pero todavía no podemos 

encontrar trabajo solos 

•	 Podemos hacer ciertas cosas en casa pero todavía no estamos preparados para afrontar una 

vida independiente 

•	 sabemos hacer amigos pero no siempre podemos resolver solos los problemas que tenemos 

con ellos 

•	 Podemos tener pareja pero no suelen dejarnos estar mucho tiempo a solas con nuestros 

novios y novias 

•	 No podemos tener hijos porque no podemos cuidarles ni educarles ya que nosotros 

necesitamos apoyos 
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•	 Podemos tomar ciertas decisiones sobre nuestra vida pero generalmente necesitamos 

consejo para los temas más difíciles 

•	 Podemos utilizar los medios de transporte pero no podemos conducir porque no tenemos 

reflejos y no seríamos capaces de aprobar el examen 

•	 Podemos planificar actividades de ocio sencillas pero nos cuesta mucho realizar solos las 

más complejas 

las personas con discapacidad intelectual necesitamos más apoyos para: 

•	 ser más adultos: es importante que nos tratéis como personas mayores y no como niños 

pequeños 

•	 seguir aprendiendo: darnos apoyos y ayudas cuando lo necesitemos pero no hagáis las 

cosas por nosotros 

•	 Desplazarnos solos: podemos aprender y esto nos da mucha autonomía 

•	 Poder trabajar: necesitamos apoyos para acceder a un puesto de trabajo o a un centro 

ocupacional 

•	 tener autonomía en el hogar: enseñarnos a hacer las tareas de la casa (cocinar, planchar, 

poner la lavadora, etc) 

•	 valernos por nosotros mismos: para que en un futuro podamos vivir de forma 

independiente en pisos tutelados 

•	 Disfrutar de la pareja: dejadnos más tiempo a solas con nuestra pareja 

•	 Planificar el ocio: nos gusta estar con amigos de nuestra edad y divertirnos 

•	 a tomar decisiones: es importante que nos dejéis tomar decisiones sencillas para ir 

aprendiendo a tomar las decisiones más importantes para nuestra vida 

Os animamos, padres y profesionales, a que confiéis en nosotros y nos dejéis aprender cada día 

un poco más para así tener muchas más capacidades y poder ser más y más adultos. Sabemos que tenéis 

mucho miedo y os entendemos, pero tenéis que superarlo porque si no nos ayudáis, nosotros no podremos 

llegar a ser personas adultas.” 
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Tema 11: 

el DeRecHo a FoRMaR uNa FaMIlIa: 

aFectIvIDaD, RelacIóN De PaReJa Y seXualIDaD 

Ponencia: 

Mujer, sexualidad y discapacidad 

autora: 

Ana Navarro Rodríguez 
SASH (Sociedad Argentina de Sexualidad Humana) 

Resumen: 

los mitos y falsas creencias, así como la exclusión afectivo sexual en torno a las personas con discapacidad, son 

el resultado de una sociedad intolerante con la diversidad que niega, a este colectivo en general y a las mujeres 

en particular, su condición de personas sexuadas con necesidades y deseos individuales tan importantes como 

la de cualquier otro grupo humano 

los mensajes sociales que han recibido de niñ@s etern@s, personas asexuadas y sin necesidades de vinculación 

erótica, hace que el concepto de si mism@ sea bajo, sin esperanzas para decidir sobre su futuro afectivo que 

les lleva, en muchos casos, a la auto negación de su propia dimensión sexual y a vivirla como un castigo. 

si difícil está resultando la plena inclusión social, mucho más el reconocerles su empoderamiento en la toma 

de decisiones y autonomía con respecto a su propia sexualidad. 

en este caso son las mujeres, las que reciben más aún, el rechazo al disfrute de su dimensión sexo-erótica ante 

el peligro de embarazos no deseados por un lado, y miedo a los abusos sexuales por otro. 

la negación de este derecho, las relega de nuevo a ser ciudadanas de segunda categoría, convirtiéndolas en 

auténticas victimas de nuestros propios miedos. 

mailto:ni�@s
mailto:netern@s
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Buenos días a todas y todos, antes de comenzar, me gustaría agradecer a la organización que hayan 

contado con mi presencia. 

el asunto que hoy nos trae, les tengo que confesar, que cuando me lo propusieron, lo primero que 

me planteé fue cómo entrelazar tan peliagudos paradigmas sin proyectar en ustedes un sentimiento 

de desánimo y pesimismo. 

Hablar de mujeres sin hacer alusión a la equidad, al movimiento feminista y a la perspectiva 

de género nos resultaba insuficiente. 

abordar el controvertido asunto de la sexualidad sin hacer referencia a fundamentalismos 

biologicistas o iluminadas y liberadoras florituras sobre el placer quedaría escaso. 

Y, como no, hablar desde la supuesta capacidad o normalidad (cosa que cuestiono) sobre lo 

que les pasa a otras y otros nos resulta una osadía. 

aún así me gustaría compartir con ustedes algunas reflexiones. 

Hasta hace, relativamente poco tiempo comentar la inclusión de la perspectiva de género 

en la interpretación de la realidad sonaba a “chino” o era discurso de cuatro locas peligrosas que 

defendimos que nuestra visión de lo cotidiano y de lo excepcional, así como nuestra aportación, 

tenía que tenerse en cuenta. este nuevo enfoque supone reescribir, reinterpretar qué sucede con 

unas y otros en todos los ámbitos de la vida. 

Ha supuesto y aún está suponiendo un esfuerzo global, de todas las mujeres, de mantener 

aquellos valores que nos parecían enriquecedores y apostar por superar aquellos estereotipos de 

ciudadanas de 2ª categoría. 

esto ha supuesto un reinventanos como mujeres capaces de todo aquello que se nos había 

negado. en este reconstruirse también los hombres están haciendo un esfuerzo importante, 

sobretodo aquellos que no defienden los estereotipos en los que fueron educados y prefieren un 

mundo en equidad, en claves de cooperación con la otra mitad de la humanidad. 

en lo referente a la sexualidad, también estamos en el camino de la reeducación, ya que tanto 

en el papel asignado de pasividad para nosotras como el de contínua actividad y seguridad para 

ellos, nos viene pequeño o demasiado grande. 

convertirnos en personas libres, que viven su sexualidad de manera saludable, ya seamos 

mujeres u hombres, aceptar la heterosexualidad como la homosexualidad o el lesbianismo como 

formas legítimas de preferencias eróticas, tampoco está siendo tarea fácil, dado el modelo educativo 

recibido. 

Desde este análisis nos queda cuando menos pensar, de qué estamos hablando cuando 

hablamos de “mujeres, sexualidades y discapacidades”. 

todas y todos estamos discapacitadas y discapacitados para multitud de ámbitos de la vida y 

de las relaciones humanas. lo que, desde nuestro punto de vista, no resulta defendible es el hecho 
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de que tener alguna minusvalía física o psíquica, ser pobre, de raza negra, musulmán, homosexual o 

lesbiana, no responder al prototipo de belleza, sea caldo de cultivo para justificar la discriminación, 

la negación de los derechos fundamentales que nos asisten a todas y todos por el hecho de ser 

personas. 

ante tanta diversidad, si esta se incorpora como un valor, son diversos y diferentes los 

inconvenientes y deficiencias con las que nos encontramos y por tanto, diversos y diferentes han de 

ser, a nuestro entender, las formas de intervención tanto profesional, personal como Institucional 

o familiar. 

a necesidades diferentes medidas reparadoras diversas. 

en el caso de las sexualidades de las mujeres con discapacidad no caben recetas estándares de 

la misma manera que no existen recetan para la supuestamente no discapacitadas. cada colectivo 

tiene su propia especificidad y cada persona que lo configura es singular e irrepetible. 

No obstante sí que hay barreras comunes, mitos y prejuicios extendidos que impiden el pleno 

sentimiento de disfrute y satisfacción personal. 

las mujeres catalogadas con discapacidad, en este sentido están sobrediscriminadas. 

Decir mujeres sexualidades y discapacidades, como comentamos al inicio es un estigma que 

entre todas y todos debemos eliminar. Requiere del esfuerzo colectivo. 

creemos que la intervención en materia de ed sexual, como en cualquier otro ámbito, debe 

escuchar al colectivo, este mejor que nadie nos da las claves de cómo incidir y… no crean no dista 

tanto de los planes de intervención en programas para personas supuestamente sin discapacidad. 

los mitos y falsas creencias son comunes para todas las personas de una cultura, lo que sucede 

es que además a colectivos diferentes a la norma tienen otros estereotipos específicos asociados. lo 

que les sitúa aún más atrás. 

el hecho de que somos personas sexuadas desde el nacimiento, con deseos, necesidades de 

vinculación erótica diversa parece como un derecho del que se excluyó al colectivo con discapacidad, 

algo que tuviesen que conquistar. la sexualidad ligada a la reproducción, a la familia no ha sido una 

circunstancia deseable para estas personas. 

la dependencia familiar o institucional tampoco ha favorecido el desarrollo de la sexualidad 

plena. la ausencia de intimidad en el hogar o residencia, ausencia de lugares de ocio unido al temor 

y sobreprotección familiar por su gran vulnerabilidad ante posibles abusos, las escasas expectativas 

tanto del entorno como personales, ha llevado a este grupo en general y a las mujeres del mismo 

en particular a una bajísima autoestima, disgusto por la imagen corporal y personal que creen 

proyectar y sentimiento de profunda soledad y tristeza. 

creemos que es importante favorecer su desarrollo personal poniendo medidas para la 

superación de obstáculos. 
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se ha avanzado en el terreno laboral, pero aún queda por hacer, pero en el ámbito relacional 

y de auténtica inserción social aún estamos en “pañales”, a nuestro entender. 

solamente escuchando a este colectivo cada vez más organizado y con deseos claros y definidos, 

podremos atender a sus demandas, no lo que creemos que necesitan, sino lo que dicen que quieren; 

de los contrario nos estamos situando de manera jerárquica. 

es función de la familia, instituciones educativas, asistenciales, sanitarias y sociales, atender 

y procurar el bienestar de cualquier colectivo humano, reconociéndoles su autoridad personal en 

la toma de decisiones y dotarles de todas aquellas herramientas necesarias para su felicidad global. 

No quisiera dejar de comentar la importancia de las redes. 

cuando hablamos de redes, nos referimos a esas redes de amigas incondicionales, de hermandad. 

la familia está bien, pero esta puede faltar con el paso del tiempo. las redes en igualdad, en sintonía 

ideológica, el compartir el tiempo libre, sentir el apoyo global de quienes pueden entender tu 

situación, porque también la viven, es imprescindible para extinguir el mal de la soledad. 

el mal de amores, la ausencia de un familiar son datos que van configurando nuestra biografía. 

Nada mejor para seguir a flote que tener muchas redes, así cuando alguna falle o se distraiga 

siempre, quedarán apoyos en los que guarecerse. 

el grupo de amigas apoya y ayuda a la propia valoración personal. 

una persona sin redes sobrevive pero no vive con calidad. 

Desde aquí a las familias me gustaría transmitirles que si quieren que realmente sus hijas sean 

felices, promuevan la creación de redes y sobretodo no tengan miedo. 
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Tema 11: 

el DeRecHo a FoRMaR uNa FaMIlIa: 

aFectIvIDaD, RelacIóN De PaReJa Y seXualIDaD 

comunicación: 

aplicación del Programa práctico sobre Formación Básica 


en sexualidad y afectividad para jóvenes con síndrome de Down 


y otras discapacidades intelectuales
�

autor: 

José Manuel Molina García 

Resumen 

el servicio de psicoterapia de asNIMo creyó oportuno plantear un programa de formación básica sobre 

sexualidad y afectividad como ayuda para comprender, controlar y cubrir las inquietudes individuales de 

cada persona. 

teniendo en cuenta la edad de los usuarios a la que iría dirigido el programa (edad adulta), diseñamos una 

serie de dibujos explícitos lo más cercanos a la realidad, huyendo del carácter infantil al que siempre se ha 

recurrido para tratar este tema. 

uno de nuestros primeros objetivos era eliminar el escándalo, la vergüenza y la picardía a la hora de tratar 

temas sobre sexualidad, y normalizar una conversación sobre relaciones sexuales o afectivas. Para ello 

insistimos en la necesidad de utilizar un vocabulario adecuado huyendo de palabras vulgares que lo único 

que hacían era contribuir a la risa fácil y al rubor generalizado. 

abordamos temas tales como el conocimiento del propio cuerpo y diferencias corporales entre ambos 

sexos, la implicación de los sentidos en la relación de pareja, la relación sexual, el embarazo, los métodos 

anticonceptivos, etc. terminamos el temario con la explicación de la teoría de “los círculos de la Prevención”, 

buscando la auto-protección de los usuarios ante posibles abusos. 
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el Programa nace en asNIMo por una necesidad natural de Informar, orientar y controlar el 

impulso sexual: 

1.	 Porque en los diferentes servicios que ofrece asNIMo no se contemplaba la educación 

sexual. 

2.	 Por demanda de algunas familias cuyos hijos están en atención temprana y sí estaban 

preocupadas por el desarrollo sexual de sus hijos. 

3.	 Por la desinformación de los usuarios del centro ocupacional y por consiguiente la 

utilización de un vocabulario inadecuado. 

Por todo ello, creímos necesario ponernos manos a la obra e intentar en la medida de lo 

posible, informar, orientar y controlar un impulso sexual que nos toca a todos, tengamos o no 

tengamos discapacidad intelectual. 

lo primero que hicimos fue investigar sobre tema, y tuvimos la gran suerte de que visitara 

Palma de Mallorca, el profesor José luís garcía, para impartir un curso sobre sexualidad y 

Discapacidad. así que aprovechamos dicho curso para beneficiarnos de todos sus conocimientos. 

Nos permitió utilizar todo su material y nos pusimos a diseñar lo que sería nuestro programa 

adaptado a las necesidades de las personas con síndrome de Down de asNIMo. 

las dos primeras ideas que tuvimos claras fueron: 

•	 Que el hilo conductor del programa iba a ser la sexualidad y la afectividad. No nos 

queríamos ceñir a la reproducción y poco más. Queríamos tratar todo un mundo de 

relaciones sociales con todo lo que ello conlleva. estando el sexo y el amor presentes. 

•	 Y la segunda idea era que todos los tratamientos terapéuticos que se ofrecen en asNIMo 

debían girar en torno a este tema. Pensamos que una hora a la semana de psicoterapia que 

imparto yo en cada taller, no iba a se suficiente. así que reclutamos a las dos logopedas 

del centro y a la maestra de cognitiva. 

Para lograr una mayor asimilación por parte de las personas con síndrome de Down, ideamos 

unos dibujos lo más realistas posibles en cartulinas DIN-a3, que nos sirvieran de apoyo visual en las 

clases impartidas. sobre todo las teóricas. a los pocos días nos dimos cuenta de una serie de errores 

que no habíamos tenido en cuenta: dibujos no suficientemente grandes, problemas de visión, y que 

al finalizar las sesiones, algunos se levantaban para ver más de cerca y poder tocar las ilustraciones. 

así que nos dimos cuenta que debíamos adaptar el material elaborado y crear dos manuales, uno 

para los profesionales y otro para usuarios. 

en asNIMo es el segundo año que utilizamos el manual, y nuestra intención es ir mejorándolo 

día a día. esperamos que algún día pueda ser publicado para que todas las personas con síndrome 

de Down puedan beneficiarse de él. 

De esta manera cada taller del asNIMo podía contar con tres horas de formación en este 

tema. 
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Nuestra metodología es la siguiente: 

•	 el psicólogo entra en primer lugar e imparte la parte teórica del tema. 

•	 el siguiente día entra en escena la maestra de formación cognitiva, tratando el mismo el 

tema, pero mediante ejercicios y actividades que pudiesen ayudar a una mejor asimilación 

de la información teórica impartida por mí el día anterior. 

•	 Y en tercer lugar, la logopeda, también con ejercicios y actividades, facilita la expresión de 

los conocimientos adquiridos. 

Nuestros objetivos: 

•	 conocer y aceptar el propio cuerpo y el de los demás. 

•	 asimilar los conceptos relacionados con la vida sexual y afectiva. 

•	 Normalizar y aceptar las diferentes situaciones afectivas y sexuales que se puedan producir. 

•	 ayudar a expresar adecuadamente los sentimientos. 

Nuestra programación: 

1.	 unidad 1: “Me quiero como soy” 

2.	 unidad 2: “De dónde y cómo venimos” 

3.	 unidad 3: “Nos queremos, nos relacionamos” 

4.	 unidad 4: “Los círculos de la prevención” 

1. En la Unidad 1 tratamos temas como: 

1.1 conocer el propio cuerpo, y la higiene necesaria en el propio cuerpo. 

1.2 el desarrollo del cuerpo, y las diferencias corporales entre ambos sexos. 

1.3 el conocimiento de los sentidos e implicaciones en el desarrollo afectivo y sexual. 

1.4 Y por último, Habilidades sociales. 

1.4.1 Hablar sobre sexo adecuadamente. 

1.4.2 creación de un diccionario de palabras y sexuales. 

1.1 Conocer el propio cuerpo, y la higiene necesaria en el propio cuerpo 

se sorprenderían de la gran confusión que tienen muchos sobre si ellos mismos pertenecen al sexo 

femenino o masculino. 

aquí intentamos dejar claro a qué sexo pertenecía cada uno, reconociendo las propias partes 

de nuestro cuerpo. asociando el pene a hombre y la vulva a mujer. explicándoles que en la punta 

del pene se encuentra el glande, por cuyo agujerito sale la orina y el semen, los testículos, etc… 

De la misma manera explicamos las partes de la mujer: el meato, por donde sale la orina, la 

vagina, por donde sale la sangre de la menstruación, sale el bebé al nacer, y el hombre introduce el 
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pene cuando hacen el amor. Y por último explicamos lo que es ese bultito que cuando se acaricia 

da mucho gustito. 

Y aprovechamos para profundizar en la necesidad de una correcta y constante higiene íntima. 

esto es algo que venimos remarcando todos los días a parte del programa de sexualidad. la higiene 

y la buena presencia. asignatura pendiente para muchos…padres, que son los que deben implantar 

tales hábitos. 

volviendo a la higiene íntima, explicamos cómo debía limpiarse el pene un hombre en la 

ducha. subrayando que “todos los días”. e igualmente cómo lo debe hacer la mujer. Destacando la 

necesidad de una mayor higiene los días que se tiene la menstruación. 

Insistimos en la necesidad de adquirir buenos hábitos de higiene. la depilación: intentemos 

mostrarles cuáles son las técnicas apropiadas para cada parte del cuerpo. Quisimos evitar imágenes 

de chicas con pelos en la barba como los de un hombre, causados por utilizar cuchillas de afeitar. 

víctimas de la comodidad de unos padres o cuidadores que no se preocupan de la imagen que 

pueden dar sus hijas. así mismo queríamos potenciar el cuidado de las piernas y de las ingles. 

1.2 El desarrollo del cuerpo, y las diferencias corporales entre ambos sexos 

aquí intentamos que tuvieran una visión global del desarrollo del cuerpo tanto femenino como 

masculino. Y que se colocasen en el tiempo dependiendo del desarrollo de su propio cuerpo. Muchos 

se colocan en el primer dibujo, en el niño. 

así mismo, queríamos que asociaran, además del desarrollo de su cuerpo, su rol en la sociedad 

dependiendo de su edad. Muchos se consideran niños que sólo piensan en jugar. 

1.3 El conocimiento de los sentidos e implicaciones en el desarrollo afectivo y sexual 

asociamos acciones con cada sentido: 

1.3.1. con el tacto planteamos la acción de acariciar, de masajear. le dimos importancia a lo 

bonito que es acariciar a la persona amada, de notar la suavidad y la “limpieza” de su piel (otra vez 

la higiene). 

1.3.2 en el oído, asociamos la imagen de la música. Y de las palabras bonitas que se dicen los novios 

y los que no son novios. Nos gusta escuchar palabras bonitas, no tacos o insultos. 

1.3.3 con el olfato, asociamos la imagen de un perfume. Y nuevamente la higiene. a todos nos 

gusta percibir un buen olor de otra persona, sea nuestro novio o no. No queremos oler a sudor, o a 

orina. la higiene presente en todo momento. 

1.3.4 con la vista asociamos la televisión, y la importancia de saber cuando nos gusta una persona 

cuando la miramos. la importancia de aprender a distinguir a alguien que nos gusta y a alguien que 

no. Y nuevamente la higiene y la buena presencia. gustaremos por la vista si vamos limpios, aseados 

y bien vestidos. 
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1.3.5 Y el gusto, es higiene pura. la necesidad imperante de tener una buena higiene bucal para 

evitar el mal aliento. algo que rechazaría nuestro novio al darnos un beso. 

1.4 Habilidades sociales 

1.4.1 Hablar sobre sexo adecuadamente. 

1.4.2 Y creación de un diccionario de palabras y sexuales. 

uno de nuestros primeros objetivos era eliminar el escándalo, la vergüenza y la picardía a 

la hora de tratar temas sobre sexualidad, y normalizar una conversación sobre relaciones sexuales 

o afectivas. Para ello insistimos en la necesidad de utilizar un vocabulario adecuado huyendo de 

palabras vulgares que lo único que hacían era contribuir a la risa fácil y al rubor generalizado. 

uno de los ejercicios fue jugar al “pasapalabra sexual”: 

2. En la Unidad 2 tratamos temas como: 

2.1. la relación afectiva y sexual, y diferencias entre público y privado. 

2.2. la fecundación, el embarazo y la gestación. 

2.3. los métodos anticonceptivos. 

2.4. Y el parto. 

2.1 La relación afectiva y sexual, y diferencias entre público y privado. 

Queríamos dejar claro qué es hacer el amor: Introducir el pene dentro de la vagina, envuelto en un 

ambiente de amor y armonía entre una pareja. Queríamos dejar claro que la decisión es de ambos, 

que los dos tienen que estar de acuerdo, y que si no tenemos ganas de hacerlo debemos hacerlo saber 

a nuestra pareja. 

Que si se hace el amor, se vierte el semen del hombre dentro de la mujer, existe la posibilidad 

de que la mujer se quede embarazada. 

Intentamos hacerles entender la diferencia entre los lugares públicos y los privados. el lugar 

privado por excelencia en el que podemos hacer el amor, y de momento único, es nuestro dormitorio, 

siempre que estemos solos, siempre que sepamos que nadie nos va a molestar o sorprender. 

los lugares públicos en los que queda totalmente prohibido mantener relaciones sexuales, 

son, por poner tres ejemplos, un parque público, los baños públicos (como los de asNIMo), y una 

sala de un cine público, debido a la falta de intimidad de estos lugares, donde cualquier persona nos 

puede sorprender y ver haciendo algo que sólo debería ver nosotros y nuestra pareja. Igualmente 

remarcamos que lo que hagamos en nuestros momentos íntimos no tenemos que ir contándolo a 

los cuatro vientos. 
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2.2 La fecundación, el embarazo y la gestación 

con esta ficha explicamos de manera muy básica las diferentes fases de un embarazo, así como las 

partes implicadas en la gestación, tales como el cordón umbilical, el líquido amniótico y la placenta. 

2.3 Los métodos anticonceptivos 

aquí les explicamos el uso correcto del preservativo. Para ello contamos con un pene artificial y 

unos cien preservativos con los que todos tuvieron oportunidad de poner y quitar un preservativo 

real. se sorprenderían de la habilidad de muchos. 

así mismo, les explicamos la utilización de la píldora anticonceptiva, con tabletas reales y 

hojas de calendarios para un mejor entendimiento. 

2.4 El parto 

aquí explicamos como se produce un parto natural. con los dolores de las contracciones, el traslado 

al hospital, la dilatación de la vagina, el dolor del momento, la salida de la cabeza del bebé, el llanto, 

el corte del cordón umbilical, los cuidados posteriores, la buena labor de la presencia del padre 

durante el parto,… 

Y por sugerencia de una de nuestras monitoras pasamos a explicar también el parto por 

cesárea. 

3. En la Unidad 3 tratamos los siguientes temas: 

3.1 Diferencias entre amigo/a-novio/a. 

3.2 Diferencias entre amigo/a-novio/a-familiar. 

3.3 Diferencias entre amigo/a-novio/a-familiar-conocido/a. 

3.4 Diferencias entre amigo/a-novio/a-familiar-conocido/a-extraño/a. 

No se pueden imaginar lo complicado que ha sido intentar explicar esta unidad. Hay tal 

confusión, que se hacía muy difícil la asimilación de estos conceptos. 

el objetivo de este tema era preparar el camino hacia la siguiente unidad, “los círculos de la 

prevención”. Ha sido uno de los grandes escollos del programa. 

Hemos utilizado imágenes de ellos mismos para facilitarles la comprensión de la diferencia 

entre al menos amigos y novios. 

4. Y en la Unidad 4 tratamos “Los círculos de la Prevención” 

Iniciamos la aplicación de este programa dirigido a prevenir y actuar contra el abuso sexual. algo 

muy importante en lo que todos tenemos la obligación de actuar. 
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Hemos adaptado los círculos a nuestras necesidades y hemos cambiado los nombres de los 

círculos para hacerlos más comprensivos para ellos, y hemos eliminado uno de los círculos por ser 

demasiado ambiguo. Y lo hemos dejado de la siguiente manera. 

4.1 CÍRCULO PRIVADO (violeta)
�

4.1.1 este círculo representa a uno mismo.
�

4.1.2 aquí nadie va a entrar a menos que tú le des permiso.
�

4.1.3 si alguien puede entrar, será nuestro novio/a.
�

4.1.4 tú decides quien entra y quien no, quien te toca y quien que no.
�

4.1.5 si tú no quieres no entra nadie
�

4.2 CÍRCULO DE LA PAREJA (azul)
�

4.2.1 es una decisión mutua besar y tocarse. si tú no quieres, debes decir No!!
�

4.2.2 a veces, no te sientes bien al ser tocado. eso no quiere decir que no quieras a tu novio/a, 


únicamente es que no te apetecen cariñitos en ese momento.
�

tu novio/a también puede decirte No!!
�

4.3 CÍRCULO DE LA FAMILIA (amarillo)
�

4.3.1 a la familia podemos abrazarles o besarles, pero no como a nuestro novio/a.
�

4.3.2 si algún familiar te pide un acercamiento íntimo, debes decirle No!!
�

4.3.3 si algún familiar te toca y a ti no te gusta, debes decírselo a quien te pueda ayudar.
�

4.4 CÍRCULO DE LOS AMIGOS (naranja)
�

4.4.1 saluda a los amigos con la mano. 


4.4.2 Reserva los abrazos y los besos para los momentos especiales.
�

4.4.3 si un amigo quiere tocarte y no te gusta, díselo; dile que no te toque.
�

4.5 CÍRCULO DE LOS EXTRAÑOS (rojo)
�

4.5.1 Hay muchísima gente que es extraña.
�

4.5.2 Puedes hablar con extraños que pertenezcan a lugares públicos que te puedan ayudar (policías, 


funcionarios, etc…)
�

los otros extraños no deben hablarte ni tocarte.
�
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5. concLusiones: 

5.1. son capaces de diferenciar las partes que componen los cuerpos de un hombre y de una 

mujer. 

5.2. son capaces de identificarse como hombres o como mujeres. 

5.3. empiezan a saber explicar de manera básica “cómo se hace el amor”. 

5.4. entienden el proceso de embarazo y parto. 

5.5. entienden la diferencia entre lugar público y privado, desde el punto de vista de la 

intimidad. 

5.6. Ya no nombran como su novio/a a cualquiera que les guste. 

5.7. cada vez más, escuchamos nombrar las partes del cuerpo y las situaciones sexuales de 

manera correcta, sin caer en el lenguaje vulgar. 

5.8. lo más importante, hemos normalizado el tema. se les puede hablar sobre sexualidad sin 

que se les escape la risa fácil, o el escándalo. 

REfEREnCIAs: 

van Dyke, Don c. (2000) sexualidad e individuos con síndrome de Down en J. Rondal, J. Perera y l. 

Nadel. síndrome de Down, Revisión de los últimos conocimientos. Madrid (españa). 

Fundación catalana síndrome de Down (2003). sexualidad, las Relaciones y yo. Barcelona (Fundación 

catalana síndrome de Down). 
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Tema 11: 

el DeRecHo a FoRMaR uNa FaMIlIa: 

aFectIvIDaD, RelacIóN De PaReJa Y seXualIDaD 

comunicación: 

taller de sexualidad en adultos con síndrome de Down 

autora: 


Mª del Carmen Amador Castro
�

Resumen: 

el trabajo que nos ocupa trata de los diferentes aspectos que se trabajan en un taller de sexualidad en el grupo 

de adultos de la asociación Down almería. se trata de desmontar falsas creencias que rodean la sexualidad de 

las personas con discapacidad, en especial las personas con síndrome de Down, así como proporcionar a los 

participantes del taller los conocimientos adecuados a su edad y necesidades. 

se trata de presentar un manual elaborado al afecto para el taller y la dinámica de trabajo que se sigue dentro 

del mismo. 

los participantes del taller pertenecen todos al grupo de adultos de la asociación y acuden por iniciativa 

propia y de la familia. 

los resultados que encontramos son muy positivos, ya que además de encontrar un espacio en el que pueden 

hablar abiertamente de su sexualidad con sus compañeros y monitores, aprenden a encontrar soluciones a 

problemas que puedan tener (masturbación, diferenciación público/privado, problemas de pareja,...), asi 

como tener una base de conocimientos y un vocabulario adecuado. 

aún queda mucho por recorrer en el ámbito de la sexualidad de las personas con discapacidad, pero 

es importante entender que todos tenemos el mismo derecho a recibir información sobre nuestra sexualidad 

así como a decidir sobre ella. 

Palabras clave: taller, sexualidad, adultos, síndrome de Down, objetivos, actividades. 
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Quiero que me oigas sin juzgarme.
�

Quiero que opines sin aconsejarme.
�

Quiero que confíes en mí, sin exigirme.
�

Quiero que me ayudes sin intentar decidir por mí.
�

Quiero que me cuides sin anularme.
�

Quiero que me mires, sin proyectar tus cosas en mí.
�

Quiero que me abraces sin asfixiarme.
�

Quiero que me animes sin empujarme.
�

Quiero que me sostengas sin hacerte cargo de mí.
�

Quiero que me protejas sin mentiras.
�

Quiero que te acerques sin invadirme.
�

Quiero que conozcas las cosas mías que más te disgusten,
�

que las aceptes y no pretendas cambiarlas.
�

Quiero que sepas…
�

que hoy puedes contar conmigo…
�

¡sin condiciones! 

autor: Jorge bucay 
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1. inTRoducción 

cuando decidimos llevar a cabo un taller de sexualidad, uno de nuestros principales retos era superar 

algunos de los numerosos prejuicios que existen sobre la sexualidad de las personas con discapacidad 

y que presentaban muchos padres. algunos de los problemas con los que nos encontramos eran: 

•	 las personas con discapacidad (en concreto, las personas con síndrome de Down) no 

tienen necesidades sexuales, son “seres asexuados”. 

•	 es mejor no dar información, ni hablar de sexualidad, para no despertar el deseo sexual. 

•	 su discapacidad hace que sean personas “más promiscuas” y por tanto, no controlan sus 

impulsos sexuales. 

•	 son los “eternos niños/as” y, por tanto, no debemos hablar con ellos de esos temas. 

•	 Interés de la familia en solucionar problemas que supongan un “escándalo social” 

(masturbarse en público, exhibicionismo, tocamientos a algún compañero/a,...), 

dejando a un lado su “yo interno” (sentimientos, emociones, necesidades, autoestima, 

autoconcepto,..). 

Desde que nacemos somos seres sexuales, por tanto, la educación a este nivel debe empezar 

desde pequeños. como indica J.l.garcía (2000) una educación sexual básica debería incluir: 

a.	 unos conocimientos básicos sobre: 

1.	 el propio cuerpo. 

2.	 la sexualidad y afectividad. 

3.	 algunos riesgos asociados a la sexualidad. 

b.	 unas ciertas capacidades para: 

1.	 expresar sentimientos y emociones relacionados con la sexualidad y la afectividad. 

2.	 Decir no a prácticas sexuales no deseadas. 

3.	 Respetar las necesidades y sentimientos de los demás. 

c.	 una aceptación positiva de: 

1.	 su cuerpo. 

2.	 su identidad sexual. 

3.	 sus propias necesidades afectivas y sexuales. 

4.	 De sí mismo/a (autoestima). 

Partiendo de este punto y de los numerosos mitos que existen acerca de la sexualidad de las 

personas con discapacidad, decidimos poner en marchar un taller en el que nuestros chicos y chicas 

tuvieran acceso a una educación sexual adecuada a su edad y necesidades. 

Nos encontramos que las personas con síndrome de Down, muestran en la mayoría de los 

casos conductas sexuales acordes a las que muestran chicos y chicas de su edad sin discapacidad, ya 

que tienen las mismas necesidades que cualquier otra persona considerada “normal”. en el síndrome 
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de Down no hay hipersexualidad de origen orgánico (hormonal), eso está demostrado. la edad de 

comienzo y terminación de la pubertad es la normal. 

sin embargo, vemos que muchos de las personas con síndrome de Down presentan un 

cierto riesgo de depresión y reacciones de ajuste, a veces asociadas a las relaciones. Por tanto, es 

importante descubrir y tratar precozmente estos problemas mediante el fomento de su integración 

en la comunidad, las habilidades sociales, la autoestima, los valores, el respeto a los demás, etc. 

uno de los principales problemas que nos encontramos es la ausencia de oportunidades 

para tener una relación que presentan las personas con síndrome de Down ( tener su pandilla de 

amigos y salir juntos en sus ratos de ocio, poder elegir su colonia, su ropa, su música, su pareja...), 

aspectos que van a influir en la identidad sexual de la persona y que tienen mucho que ver con la 

felicidad personal, con el sentirse a gusto consigo mismo y con unas relaciones personales adaptadas 

y satisfactorias. 

2. PaRTiciPanTes deL TaLLeR 

los participantes del taller son todos adultos, entre los 18 y 24 años. contamos con dos grupos de 

diferente nivel. el primero es un grupo de inicio (hay 4 chicos y 2 chicas), la mayoría de ellos es 

su primer año en el taller. en este grupo se lleva un ritmo más lento y nos detenemos más en los 

conceptos básicos. el segundo grupo (1 chica y 2 chicos) es un grupo que lleva ya varios años en el 

taller, conocen los conceptos básicos y manejan un vocabulario adecuado. en este grupo se llevan 

a cabo dinámicas encaminadas sobre todo a trabajar el autoconocimiento, se tratan temas como la 

autoestima, la autoimagen, el autocontrol, el autoconcepto, la empatía, la asertividad, problemas 

de pareja, etc. 

se está en contacto con la familia de los diferentes participantes haciéndoles partícipes en 

la educación sexual de sus hijos/as (por ejemplo, propiciándoles su espacio de intimidad en casa, 

dando pautas de actuación ante determinadas conductas sexuales como la masturbación, respetar 

el uso adecuado de material erótico/pornográfico, el conocimiento de sus necesidades y el respeto 

mutuo, etc). 

3. meTodoLogía 

este taller forma parte de un grupo de talleres englobados en el programa “Convive” en el cual 

nos encontramos otros talleres como pueden ser el “taller de habilidades sociales” (donde se trabaja 

aspectos tan básicos como la comunicación con los demás, comportamientos adecuados en los 

diferentes contextos, la asertividad, la empatía, resolución de conflictos, conocimiento y uso de las 

diferentes ofertas culturales que nos ofrece nuestra comunidad, etc); el “taller de periódico” (donde se 

trabajan aspectos como la comunicación oral y escrita, la toma de decisiones, trabajo en grupo, etc). 
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en el “taller de sexualidad” se trata de trabajar mediante dinámicas individuales y de grupo 

aspectos tales como la autoestima, el autoconcepto, las emociones, los valores, la higiene y la salud, 

los roles sexuales, etc. 

los participantes del taller realizan las diferentes dinámicas propuestas por el profesional, se 

lleva a cabo una parte teórica y a continuación una parte práctica donde se ponen en común los 

conocimientos adquiridos. asimismo, durante el curso, se intenta dejar algunos “días libres” donde 

los participantes exponen sus dudas sobre posibles problemas que hayan podido surgir en su vida 

diaria (problemas de pareja, dudas sobre prácticas sexuales, emociones y sentimientos sobre hechos 

de su vida,...) y se intentan solucionar entre todos. 

en el taller se cuenta con 2 manuales (uno teórico y otro de ejercicios) donde aparecen las 

diferentes unidades didácticas que creemos que son básicas. además de las diferentes dinámicas 

de grupo que se llevan a cabo para tratar cada uno de los temas. así, en el manual teórico nos 

encontramos los siguientes unidades: 

1.	 el cuerpo humano. 

2.	 los sentidos. 

3.	 conozco mi cuerpo. 

4.	 los órganos sexuales. 

5.	 Roles sexuales y autoestima. 

6.	 la sexualidad.
�

− Intimidad y privacidad.
�

− coito.
�

− embarazo.
�

− enfermedades venéreas y métodos anticonceptivos.
�

− Higiene corporal.
�

7.	 vocabulario. 

todos estos temas son tratados según el ritmo de trabajo que lleva el grupo, de forma que 

se van intercalando con dinámicas de grupo para hacer más ameno el trabajo en ciertas temáticas. 

4. obJeTivos geneRaLes 

los objetivos generales del taller son: 

•	� conocimiento de los conceptos básicos relacionados con la sexualidad (que sepan 

ponerle nombre a partes de su cuerpo y a determinados actos de su vida relacionados con 

la sexualidad). 

•	� conocimiento de su propio cuerpo (que conozcan las partes que componen su cuerpo 

y sus funciones, cambios corporales, aceptación de su cuerpo). 
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•	� conocimiento de comportamientos adecuados (qué cosas pertenecen al mundo privado 

y cuáles al mundo público, qué cosas podemos hacer y qué cosas no en los diferentes 

contextos). 

•	� aprendizaje de estrategias de afrontamiento ante problemas (cómo me siento y qué 

puedo hacer si la relación de pareja se acaba, qué hacer si alguien quiere tocarme y yo no 

quiero, peligros de Internet). 

•	� aprender a ver la sexualidad como algo natural (eliminar conductas infantiles ante 

determinados temas o palabras, aprendiendo a hablar de la sexualidad sin experimentar 

vergüenza, culpabilidad o negación). 

5. obJeTivos esPecíficos 

vamos a desglosar cada uno de los objetivos que se persiguen en los diferentes temas tratados en el 

manual. 

5.1. TEMA 1: EL CUERPO HUMAnO 

5.1.1. Contenidos y objetivos: 

•	 conocimiento de las diferencias que existen exteriormente entre las personas y las 

similitudes que existen interiormente. 

•	 conocimiento de algunos de los principales órganos que existen en el cuerpo humano. 

•	 conocimiento de las funciones de cada uno de esos órganos. 

•	 localización de los diferentes órganos. 

5.1.2. Actividades: 

•	 con la imagen de dos figuras poner las partes de las personas por fuera. 

•	 Mediante revistas hacer un mural donde aparezcan las partes del cuerpo del hombre y la 

mujer. 

•	 Para trabajar los diferentes órganos haremos diferentes dinámicas: 

* Los músculos: 

− Nos tocaremos y apretaremos partes del cuerpo para notar que están ahí. 

− coger cosas con las manos o con los pies para ver que los músculos no sólo están 

en las manos. 

* Los pulmones: 

− con globos ver cómo se inflan y se desinflan comparándolos con los pulmones. 

− Inspirar y expirar con las manos en el pecho para comprobarlo. 
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* El estómago: 

− tomaremos diferentes alimentos y con el dedo seguiremos el recorrido de la comida. 

− Pegaremos la oreja al estómago de un compañero/a para escuchar el ruido que hace 

mientras se está haciendo la digestión. 

* El corazón: 

− Mediante una esponja y agua veremos como el corazón se llena de sangre y después 

la expulsa en todas direcciones por el cuerpo. 

−	 Nos tocaremos el corazón y oiremos en silencio su sonido en relación con el pulso. 

−	 Nos oiremos el pulso en la muñeca cuando estamos relajados y cuando hemos 

hecho ejercicio. 

* El esqueleto: 

− con un muñeco de trapo o una marioneta comprobaremos que sin huesos no 

podemos mantenernos en pie (hacer que ellos también sean marionetas). 

−	 Hacer dos muñecos a tamaño gigante, después dibujar, colorear y recortar los 

órganos internos para posteriormente poder trabajar con este material, a los 

órganos les pondremos velcro por detrás para poder pegarlos y despegarlos cuando 

queramos. 

−	 con esculturas anatómicas localizamos los diferentes órganos y los vamos colocando. 

5.2. TEMA 2: LOs sEnTIDOs 

5.2.1. Contenidos y objetivos: 

•	 conocimiento de los órganos de los sentidos que tenemos. 

•	 conocimiento de la información que nos facilita del exterior cada uno de los sentidos 

(funciones). 

•	 localización de cada uno de los órganos de los sentidos. 

5.2.2. Actividades: 

Para trabajar cada uno de los órganos de los sentidos, realizamos diferentes dinámicas: 

* El tacto: 

•	 con los ojos vendados coger varios objetos y personas y tocarlos para decir qué o quienes 

son. 

•	 con un vaso de agua fría y otro de agua caliente comprobar como el tacto nos da 

información de la temperatura. 

•	 tocarnos o hacernos una caricia para comprobar lo importante que es el tacto en la 

sexualidad y afectividad. 

•	 comprobar que tenemos sensibilidad (tacto) en todo el cuerpo y no sólo en las manos. 
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* El gusto: 

•	 Hacer un mural de una boca con las diferentes zonas del sabor (dulce, amargo, salado y 

ácido). 

•	 con los ojos vendados probar diferentes alimentos y adivinar de qué se trata y qué sabor 

tienen. 

* El oído: 

•	 con diferentes instrumentos haremos ruido o sonidos para ver que no todo suena igual. 

•	 uno de los participantes del taller con los ojos vendados se situará en el centro de la clase 

y los demás compañeros dispersos por la misma, deberán nombrarlo para que éste por 

medio de sus voces los localice. 

* La vista: 

•	 Describir objetos, lugares o personas mientras miramos y comprobar la diversidad que 

existe a nuestro alrededor. 

•	 actividades de mímica, haciendo hincapié en la importancia de la comunicación no 

verbal. 

* El olfato: 

•	 con los ojos vendados los participantes deberán adivinar a través del olfato de qué objeto, 

comida o persona se trata. 

5.3. TEMA 3: COnOZCO MI CUERPO 

5.3.1.-Contenidos y objetivos: 

•	 conocimiento de aspectos relevantes de nuestro propio cuerpo y del cuerpo del otro sexo. 

•	 conocimiento de los principales cambios que se producen en nuestro cuerpo al hacernos 

mayores (incluyendo la menstruación y la eyaculación). 

•	 Identificación y aceptación de nuestro propio sexo. 

•	 aprender y utilizar un vocabulario adecuado. 

5.3.2. Actividades: 

•	 traer una foto de cuando eran pequeños y otra actual y ver las diferencias que apreciamos 

entre ambas fotografías. 

•	 Buscar en revistas fotos de bebés, niños, adolescentes, adultos y ancianos y ver cómo han 

ido cambiando con la edad. 

•	 elaborar un álbum propio recopilando fotos con la ayuda de los padres para ver nuestra 

propia evolución año tras año y comparar con los demás compañeros/as de clase. 

•	 Proponer que se miren en su casa ante un espejo y nos cuenten qué opinión tienen de su 

cuerpo. 
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Para trabajar la menstruación en las chicas podemos realizar algunas dinámicas: 

•	 elaborar un pequeño calendario donde cada chica deberá apuntar cada mes el día de 

comienzo de su regla y hacer un seguimiento. 

•	 Hablar de la necesidad de la higiene en esos días y acabar con falsos mitos. 

•	 traer a clase una braguita y una compresa y enseñar a las chicas cómo deben colocarla 

ellas mismas, dando pautas de cuándo cambiar la compresa, qué hacer antes y después de 

cambiarla, etc. 

Para trabajar la eyaculación en los chicos podemos realizar algunas dinámicas: 

•	 Hablar de que la eyaculación es un hecho normal que ocurre en los chicos a esa edad y 

poner en común las experiencias vividas. 

5.4. TEMA 4: LOs ÓRGAnOs sEXUALEs 

5.4.1. Contenidos y objetivos: 

•	 saber diferenciar los órganos sexuales de ambos sexos. 

•	 Manejar un vocabulario adecuado y básico al hablar de los órganos sexuales. 

•	 Reconocer que los órganos sexuales se pueden dividir en internos y externos. 

•	 saber localizar cada una de las partes de los órganos sexuales de ambos sexos. 

5.4.2. Actividades: 

•	 con plastilina reproducir los órganos sexuales femeninos (externos e internos) y señalar 

sus partes. 

•	 con plastilina reproducir los órganos sexuales masculinos (externos e internos) y señalar 

sus partes. 

•	 Realizar un mural donde dibujaremos los órganos sexuales de ambos sexos y localizaremos 

sus partes. 

•	 trabajar con esculturas anatómicas la localización de las diferentes partes de los órganos 

sexuales masculinos y femeninos. 

•	 conocer las funciones que tienen algunas de las partes de los órganos sexuales masculinos 

y femeninos (por ejemplo, los ovarios fabrican óvulos y los testiculos, espermatozoides). 

5.5. TEMA 5: ROLEs sEXUALEs Y AUTOEsTIMA 

5.5.1. Contenidos y objetivos: 

•	 ser capaz de identificarse con su sexo y conocer el rol que la sociedad asigna a cada sexo. 

•	 tener una actitud crítica con la discriminación social en función del sexo. 
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•	 aprender a respetar a las personas sean de un sexo u otro. 

•	 aprender a formarnos una imagen de nosotros mismos, analizando virtudes y aceptando 

los defectos (autoconcepto). 

•	 aprender a valorarnos tal como somos (autoestima). 

5.5.2. Actividades: 

•	 Marcar en una tabla las características que creen que lo definen. 

•	 Realizar un debate en el que los compañeros nos digan cómo nos ven. anotarlo en un 

papel y comentar más tarde si estamos de acuerdo o no. 

•	 Preguntar a nuestra familia como nos ven y anotarlo. 

•	 comparar más tarde las opiniones que los demás tienen sobre nosotros, y pensar entre 

todos qué se puede hacer para cambiar algunas cosas que no me gustan de mí. 

•	 “Juego de la telaraña”, hacer un círculo donde cada uno le diga al compañero de al lado 

algo bueno que piensa sobre él. 

•	 “Quién soy”, consiste en realizar varias tarjetas con características que nos describen a 

nosotros y a los demás, ya sean positivas o negativas (ej: se come las uñas, es un poco 

gruñón, es simpático...). a continuación, adjudicar estas características a uno mismo y a 

los compañeros/as. 

•	 “caricias por escrito”, consiste en hacer una hoja en seis pedazos. Por un lado, escribirán 

el nombre de sus compañeros (tres para cada uno). Por el otro lado, escriben un deseo o 

un pensamiento dirigido al compañero (ej: “Me gusta cuando haces....”). se entregan las 

hojas y se leen. se discute lo escrito. 

•	 “Detective privado”, a cada participante se le da una lista con características de algunos de 

ellos. Deben saber qué personas tienen esas características, preguntando. gana el primero 

que rellene la hoja. 

•	 “Nuestro trabajo”, se sale una persona fuera y cuando entra el otro compañero tiene 

varios objetos que definen en qué trabaja. Deben adivinar quién es cada uno (intentar 

dar a los chicos trabajos que son considerados de chicas en la sociedad y al revés, para romper 

estereotipos). 

5.6. TEMA 6: EDUCACIÓn sEXUAL 

5.6.1. Contenidos y objetivos: 

•	 Romper falsos mitos que existen sobre la sexualidad (masturbación, ideas sobre el sexo, la 

pareja, ...) 

•	 comprender que la sexualidad no es algo “malo” ni “sucio” y que las manifestaciones 

afectivas y eróticas entre personas adultas son bonitas y deseables. 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

•	 conocer que hay ciertas conductas sexuales que deben expresarse en la intimidad 

(masturbación, coito,...). 

•	 ser capaces de “decir no” ante una demanda de afecto no deseada, al igual que ser capaces 

de no imponer una manifestación afectiva a otra persona que no quiere. 

•	 conocer cómo funciona la conducta sexual en el ser humano. 

•	 adoptar conductas de cuidado e higiene del propio cuerpo (duchas, ejercicio, 

alimentación,…). 

•	 conocer algunas prácticas sexuales (masturbación, coito). 

•	 adoptar actitudes y conductas de respeto hacia otras tendencias sexuales (homosexualidad). 

•	 conocer los diferentes tipos de afecto que existen (familiar, amistad, pareja, compañeros 

de trabajo,…). 

•	 conocer cómo se produce el embarazo y cómo se desarrolla el feto. 

•	 comprender que no todas las personas pueden tener bebés. 

•	 comprender la responsabilidad de tener un bebé. 

•	 conocer los principales métodos anticonceptivos y la importancia de usarlos para prevenir 

embarazos no deseados y enfermedades de transmisión sexual. 

5.6.2. Actividades: 

•	 Haremos ejercicios de rol-play sobre cómo actuar ante un desconocido, ante un amigo o 

ante un familiar. 

•	 Mediante rol-play les daremos pautas sobre cómo actuar ante una persona que nos pide 

que hagamos algo que no queremos hacer y cómo hablar con personas de confianza para 

contarles lo que nos ocurre. 

•	 Recortar diferentes situaciones que reflejen los distintos tipos de afecto (padres, hijos, 

parejas,…). 

•	 Hacer un mural donde diferenciemos dónde estamos en intimidad y dónde no lo estamos, 

buscando en revistas cosas que podemos hacer en un contexto y en otro. 

•	 Buscar imágenes que representen diferentes situaciones (amistad, amor-novios, cariño de 

padres, respeto entre compañeros, relaciones homosexuales,…). 

•	 Fabricar un óvulo y un espermatozoide mediante esponja, lana y algodón y explicar como 

se produce la fecundación. 

•	 utilizar videos donde se pueda ver la evolución del feto y el parto. 

•	 Manipular en clase los diferentes medios anticonceptivos que existen (preservativo, 

diafragma, píldora, DIU, vasectomía, ligadura de trompas,...). 

•	 enseñarles cuándo utilizar el preservativo y cómo ponerlo, para ello, utilizaremos un 

plátano o algo similar y cada uno lo experimentará. 

•	 trabajar el cepillado de dientes con un cepillo de dientes frente al espejo. 
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•	 Buscar aquellos alimentos que son sanos y saludables para nosotros y que debemos tomar 

en mayor o menor medida. 

•	 crear una tabla de ejercicios entre todos para realizarlos cada día. 

al final del manual se incluye un apartado de vocabulario, donde los participantes del taller 

pueden consultar y repasar aquellos conceptos que no quedaron del todo claros. 

Para complementar el libro de teoría se elaboró otro libro de ejercicios específicos de cada 

tema, los cuales se realizan en clase con la ayuda o supervisión del profesional. se incluyen ejercicios 

del tipo: 

•	 verdadero o falso. 

•	 unir con flechas. 

•	 Poner nombres a determinados dibujos. 

•	 Rellenar frases donde faltan palabras. 

•	 Dibujar. 

•	 Preguntas sobre temas concretos. 

•	 enumerar. 

•	 sopas de letras. 

•	 Búsqueda de fotografías. 

•	 completar tablas. 

• Definir conceptos.
�

• ordenar secuencias.
�

•	 Búsqueda de información 

•	 etc. 

como es bien sabido por todos, aun nos queda mucho camino por recorrer en este terreno, 

sin embargo, son muchos los avances que se han logrado, ya que hace unos años era impensable 

poner en marcha un taller de sexualidad para este tipo de colectivo. 

como conclusión final, tanto para padres como para profesionales, cabe tener en cuenta 

varios aspectos: 

1.	 las personas con discapacidad tienen las mismas necesidades afectivo-sexuales que el 

resto de personas. 

2.	 la autoestimulación es algo que debe ser considerado normal y natural, siempre que se 

haga en un contexto adecuado. 

3.	 siempre debemos abogar por una autonomía personal en todos los sentidos, dejándoles 

sus espacios de intimidad. 

4.	 se deben fomentar las relaciones de amistad y de pareja entre ellos, facilitándole los 

recursos y espacios necesarios. 
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5.	 se debe proporcionar una adecuada educación sexual según la edad y las necesidades de 

cada uno/a (“no conviene contar mentiras”). 

6.	 tanto padres como profesionales somos modelos para ellos/as, y por tanto, debemos 

cuidar nuestras respuestas a ciertos comportamientos. 

7.	 es fundamental que profesionales, padres y participantes del taller estén coordinados a la 

hora de enfrentarse a determinadas situaciones. 

8.	 trabajar las habilidades sociales es un pilar básico, ya que van a mejorar sus interacciones 

con los demás. 

9.	 trabajar para eliminar mitos y actitudes negativas hacia la sexualidad de las personas con 

discapacidad. 

10.	 Por último, es importante mostrar toleRaNcIa y coMPReNsIóN hacia el 

hecho de que aunque todos somos diferentes, tenemos el mismo DeRecHo a recibir 

INFoRMacIóN sobre nuestra sexualidad así como a DecIDIR sobre ella, o al menos, 

INteNtaRlo. 
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Tema 11: 

el DeRecHo a FoRMaR uNa FaMIlIa: 

aFectIvIDaD, RelacIóN De PaReJa Y seXualIDaD 

comunicación: 

como vivimos la sexualidad las personas con discapacidad intelectual 

autores1: 

Diego González Toledo
�

Ester Nadal Tarragó
�

Susana Polo López 


Resumen: 

en esta comunicación, tres participantes de los Proyectos amigo de la fundación síndrome de down de 

la Región de murcia (fundown) y de down Lleida, pertenecientes a la Red nacional de escuelas 

de vida de down esPaÑa, relatan su experiencia acerca de como han vivido la sexualidad, desde que 

despertó en ellos, hasta la actualidad y reflexionan acerca de las barreras a las que se han tenido que enfrentar 

y como podrían ser superarlas. 

tres testimonios de dos mujeres y un hombre, que se aventuran a tratar, desde su experiencia y conocimiento, 

este tema tabú para la sociedad, y por que no decirlo, más silenciado y negado para las personas con 

discapacidad intelectual. 

Palabras clave 

sexualidad. Derechos. Discapacidad intelectual. Proyecto amigo. Red Nacional de escuelas de vida. 

Diego gonzález toledo y susana Polo lópez forman parte del Proyecto amigo de la escuela de vida de la Fundación síndrome de Down de 
la Región de Murcia. ester Nadal tarragó forma parte del Proyecto amigo de Down lleida. 
1 
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1. PResenTación 

esta comunicación forma parte de un conjunto de trabajos que se inscriben y forman parte del 

proceso llevado a cabo por los Proyectos amigo de la Red Nacional de escuelas de vida2. Durante 

casi dos años (2009/2010), los participantes del Proyecto amigo han participado en un taller 

sobre la convención Internacional de Naciones unidas sobre los Derechos de las Personas con 

Discapacidad, fruto del cual presentamos en el marco de este II congreso Iberoamericano la guía 

sobre la convención3 

lo que el lector va a tener la oportunidad de conocer a través del conjunto de comunicaciones 

que presentamos en este II congreso Iberoamericano sobre el síndrome de Down, es el testimonio 

fiel de lo que un grupo de personas con discapacidad intelectual, acompañados por sus mediadores 

y amigos, han querido expresar sobre su experiencia en relación a distintos temas y, al tiempo, hacer 

llegar sus inquietudes, puntos de vista y reivindicaciones. 

el proceso que hemos llevado a cabo por parte de los distintos Proyectos amigo a la hora 

de elaborar las comunicaciones ha sido similar. en primer lugar, se solicito a los miembros de los 

distintos Proyectos amigo que se apuntaran a los temas del congreso en razón de sus intereses y 

que, a partir de ahí, pensaran cual podría ser su contribución al conocimiento que iba a ser tratado 

por diversos expertos. Desde la filosofía de escuela de vida, que es en la que se apoya el Proyecto 

amigo, defendemos que el conocimiento que las personas con discapacidad es tan válido como 

el de cualquier otra persona a la hora de poder comprender un aspecto de la realidad, sobre todo, 

cuando esta realidad les implica directamente. De este modo, los distintos temas seleccionados por 

los integrantes del Proyecto amigo, de entre los planteados por el congreso, iban a contar con una 

doble participación, por una parte, la asistencia a las sesiones y, por otra, la participación activa en las 

mesas a través de la fórmula que nos proponía el congreso con la presentación de comunicaciones. 

Indicamos, a continuación, los temas del congreso en los cuales decidimos participar desde 

esta doble perspectiva que acabamos de mencionar: 

• autonomía, independencia y escuela de vida 

• educación inclusiva. educación secundaria 

• el derecho a formar una familia: afectividad, relación de pareja y sexualidad 

• Desinstitucionalización y modelos de atención 

2  Para una mayor información sobre el Proyecto amigo y la Red Nacional de escuelas de vida, visitar el sitio Web. www. 
mvai.org. Proyecto amigo reune a jóvenes con discapacidad y sin discapacidad que han tomado la iniciativa de iniciar un proceso 
formativo para la vida autonóma e Independiente en el contexto formativo que les ofrecen las viviendas compartidas. Proceso 
formativo que se incribe en los postulados de la filosofía de escuela de vida que da nombre a la Red Nacional de escuelas de vida. 
la información sobre la Red y la filosofia de escuela de vida esta disponible en el mencionado sitio Web. 
3  www.sindromedown.net 

www.sindromedown.net
www.mvai.org
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en segundo lugar, y dado que los temas sobre los cuales querían aportar su experiencia 

fueron seleccionados por personas pertenecientes a distintos Proyectos amigo del territorio nacional, 

aprovechamos una de nuestras reuniones de representantes para proponer cual sería el proceso a 

seguir y terminar de elaborar la lista de los firmantes en cada una de las comunicaciones. De este 

modo el proyecto amigo de la Red Nacional de escuelas de vida participa en este II congreso 

Iberoamericano sobre el síndrome de Down con las comunicaciones siguientes: 

• ¿Qué ha aportado a nuestras vidas la filosofía de escuela de vida? 

• Nuestro paso por la escuela 

• cómo vivimos la sexualidad las personas con discapacidad intelectual 

• aprendiendo a cuidar de nosotros mismos: nuestra salud 

en tercer lugar, decidimos que, con el fin de no traicionar ni manipular lo que las personas 

con discapacidad querían transmitir, debíamos dedicar todas nuestras energías a escuchar lo que nos 

querían decir y, a partir de ahí, construir junto a cada persona el relato que iba a ser incluido en la 

comunicación. Para ello, tomamos la decisión de grabar todas y cada una de las entrevistas y con los 

materiales transcritos elaborar los relatos. 

Por último, decir que la tarea no ha sido fácil, dado que hemos debido de invertir mucho 

tiempo en escuchar, sin interpretar, en construir conocimiento poniendo veto a la tentación de 

reinterpretar sus discursos según nuestros esquemas de pensamiento. No obstante, una vez más, esta 

experiencia de construcción conjunta de conocimiento nos ha situado en el camino de comprender 

lo que estas personas sienten y quieren conseguir como seres humanos y como ciudadanos de hecho 

y derecho. 

2. TRes PunTos de visTa sobRe Las ReLaciones afecTivas y sexuaLes 

Prohibición y miedo, dos palabras que, por lo general han ido asociadas a las conversaciones juveniles 

cuando, desde la complicidad y el desconocimiento se han atrevido a contar sus sensaciones, miedos, 

expectativas etc. a un amigo, nunca o, casi nunca, a un padre o a una madre. este hecho es natural 

y cotidiano en todos y todas y forma parte de nuestro crecimiento. 

No queremos tratar este tema como algo excepcional en las personas con discapacidad 

intelectual, porque para el resto de los llamados “normales” también nos suceden cosas parecidas. 

No obstante, si que es verdad, y eso es lo que estas personas nos manifiestan, que lo que puede llegar 

a formar parte de un momento de la vida de una persona, en ellos se hace permanente. 

en definitiva, lo que queremos poner encima de la mesa, no es la gran solución, posiblemente 

no existe. Nuestra pretensión es llamar la atención sobre algunas ideas que, sobre el particular 

exponen tres personas adultas con síndrome de Down. tres testimonios que nos hablan del modo 
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en que han vivido y siguen viviendo sus relaciones afectivas y su sexualidad, tres testimonios que 

merecen nuestra atención y respeto. tres testimonios que deben provocar cambios a distintos niveles 

en las entidades de las que forman parte, en sus familias y en los profesionales que tengan, o puedan 

llegar a tener alguna responsabilidad en esta parcela de sus vidas. 

Por otra parte, no ha sido nuestra intención al plantearnos la elaboración de esta comunicación, 

ni tampoco a la hora de exponerla junto a nuestros compañeros en el trascurso de este evento, decir 

que y quien debe acometer tal o cual cambio, queremos ser humildes o menos pretenciosos, nuestra 

única intención ha sido la de dar la voz a estos hombres y mujeres, para que desde su experiencia de 

vida nos muestren un posible camino a seguir en adelante. 

Solicitud a la familia de un espacio íntimo, de un respeto 

“La familia es un grupo de personas cercanas que nos quieren, nos ayudan y nos enseñan. Por 

eso les pedimos que respeten el derecho a la intimidad y nuestro espacio intimo porque nosotros 

lo necesitamos tanto como ellos. También deben comprender que sus hijos con discapacidad 

pueden tener relaciones de pareja y, por tanto, tienen que respetarlo”. (Esther) 

“A las personas con Síndrome de Down no les dejan tener relaciones sexuales, porque nosotros 

tenemos síndrome de Down y discapacidad y los padres creen que no tenemos sexualidad y no 

podemos hacer el amor y no somos responsables.. 

No creen en nosotros. El mayor problema está en los padres, y en las suegras, se preocupan 

y hay mucho más miedo con sus hijas, las suegras siempre están en medio y no deja al 

chico nunca estar junto a la chica y no tenemos vida privada, nadie, no tenemos momentos 

íntimos” 

No dejan tener vida privada siempre hay alguien en medio, profesionales o suegras, 

siempre. Los chicos con Síndrome de Down y discapacidad no tienen vida sexual porque si se 

juntan un chico y una chica y tienen un hijo, tienen muchos problemas, porque su hijo puede 

ser Down y los padres no quieren.(Diego) 

Toma de conciencia de la sociedad, necesidad de que entiendan que tenemos deseos y el 

derecho a tenerlos 

“Lo que yo quiero es que la gente entienda y sepa que las personas con discapacidad pueden 

tener relaciones sexuales porque tenemos derecho, tenemos los mismos derechos, los mismos 

sentimientos y nuestra personalidad a través del sexo humano. 
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Porque si las personas no respetan que tengamos relaciones sexuales, nosotros no podemos tenerlas, 

y las relaciones sexuales son muy importantes. Yo quiero tener mis relaciones sexuales tranquila. 

Es que hay gente, que tiene miedo y no respetan porque no les interesa hablar de ese tema. 

Hay gente con discapacidad que tiene miedo de hablar del tema de las relaciones sexuales, y 

a enfrentarse a esas relaciones sexuales. Las personas con discapacidad tienen que entender 

que las relaciones sexuales son importantes. Son muy importantes para nosotros porque así 

podemos independizarnos, porque las personas con discapacidad necesitamos vivir nuestra 

responsabilidad”. (Susana) 

Lo que pedimos a las entidades a las que pertenecmos 

“En ocasiones, la familia no nos puede ofrecer toda la ayuda que necesitamos pero junto con las 

asociaciones y profesionales pueden darnos las respuestas adecuadas. A ellos les pedimos 

información sobre las relaciones de pareja, como por ejemplo como conocer bien a una persona, 

y sobre las relaciones sexuales, como conocer los riesgos de éstas. Así como consejos sobre las 

relaciones a distancia, como solucionar los problemas con la pareja, etc., para que finalmente, 

la sociedad acepte y respete que una persona con discapacidad tenga pareja”. (Esther) 

“Todo lo que aprendí me sirvió para mis relaciones sexuales de después, pero ahora necesito 

aprender más. Necesito aprender sobre la maternidad y la niñez porque en un futuro me 

gustaría ser madre. Necesito apoyo para poder tener un hijo. Tengo que hacer mucho esfuerzo 

por aprender el tema de relaciones sexuales y de sexualidad. 

Yo creo que la gente no está preparada para que las personas con discapacidad tengamos 

hijos”. (Susana) 
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Tema 11: 

el derecho a formar una familia: afectividad, relación de pareja y sexualidad 

Póster: 

expresando el sentir 

autoras: 

Dayna Vastarella 

Mónica Pacheco 

Resumen: 

Nuestro trabajo aborda la sexualidad desde una perspectiva participativa. 

entendemos a la sexualidad no sólo desde lo genital sino como un concepto más amplio que integra a la 

persona en su totalidad, con sus potencialidades y sus limitaciones, pero siempre como algo propio de cada 

ser humano. 

Nada queda por fuera de nuestra sexualidad y poseer un nivel intelectual diferente, no habla de una sexualidad 

diferente. 

nuestra propuesta se basa en tres pilares fundamentales. 

1 – La persona con discapacidad. 


2 – La familia. 


3 – docentes, profesionales y personal. 


objetivos prioritarios: potenciar la autoprotección de las prácticas de riesgo, el respeto a la propiedad 

del cuerpo y de su intimidad, así como hacer real el derecho a la privacidad. esto garantiza los derechos 

fundamentales de toda persona. 

objetivo general: Introducir el concepto de sexualidad, salud sexual reproductiva, promover conocimientos 

sobre el cuerpo, permitir una adecuada percepción de su propia vida, como su condición de persona diferente 

y su derecho a acceder a un rol más protagónico, desde una perspectiva más participativa y basada en la 

autonomía. 

metodología de Trabajo: se realiza a través de Talleres Teórico-Prácticos (aspecto más novedoso de nuestra 

propuesta) con el doble objetivo de informar-formar, abriendo un espacio a la palabra, dando lugar al 

vivenciar. se trabajan sensaciones y vivencias desde un lugar de aprendizaje del manejo de diferentes temas 

que pasan por el cuerpo, sin dejar de lado el aspecto intelectual. 

el aprendizaje pasa por el sentir y aún es más importante cuando hablamos de diversidad intelectual. 

Palabras clave: síndrome Down, cuerpo, intimidad, familia 
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EjE 2: 

El futuro de las personas 
con síndrome de Down 

Conferencia Marco: 

Informe Seneca: Envejecimiento y discapacidad intelectual en Cataluña 

Autores: 

Ramón Novell I
�

Margarida Nadal II
�

Alfredo Smilges III
�

Josep Pascual IV 


Jordi Pujol V
�

I Psiquiatra. Servicio Especializado en Salud Mental y Discapacidad Intelectual 


del Instituto de Asistencia Sanitaria de Girona
�
II Geógrafa. Investigadora del Instituto para la Atención y la Investigación en Discapacidad Intelectual
�

III Economista. Profesor de Métodos Cuantitativos en la Escuela Universitaria del Maresme (adscrita a la 


Universidad Pompeu Fabra). Jefe del Departamento de Estadística del Ayuntamiento de Badalona)
�
IVPsicólogo. Gerente de Servicios de la Asociación Cívica de Ayuda Mútua de Barcelona
�

VGeógrafo. Profesor del IES “Barres i Ones” de Badalona
�

Palabras clave: Envejecimiento, discapacidad intelectual, demencia, salud 
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ObjetIVOs 

El objetivo principal del estudio SENECA es identificar las necesidades asistenciales y sociales de las 

personas con DI leve y moderada mayores de 40 años en Cataluña. 

Objetivos específicos 

•	 Comparar las necesidades asistenciales y sociales en la población con DI leve y moderada 

en función de la edad. 

•	 Describir el patrón clínico de envejecimiento en la población con DI leve y moderada. 

•	 Describir el perfil conductual y psicopatológico asociado al proceso de envejecimiento en 

las personas con DI leve y moderada. 

•	 Identificar factores de riesgo médico y psicosocial en el proceso de envejecimiento en las 

personas con DI. 

•	 Analizar el consumo de psicofármacos en el tratamiento de los trastornos psicopatológicos 

y de la conducta en las personas con DI mayores de 40 años. 

•	 Construir un modelo predictivo que nos permita determinar la influencia sobre el sistema 

socioeconómico de actuaciones puntuales preventivas en la población estudiada. 

MetOdOlOgíA 

Para estudiar el envejecimiento de personas con DI es necesaria la evidencia de cambios en aquellas 

áreas que se ven afectadas por razón de la edad. El reconocimiento, por parte de investigadores 

y clínicos, de las limitaciones y déficits consecutivos asociados a un proceso de envejecimiento 

presenta dificultades, la mayoría de ellas derivadas de la gran variabilidad en los niveles de DI, los 

niveles de afectación cognitiva previa a la edad adulta y de las expectativas y formación del personal 

ante estos procesos. Todos estos factores, únicos en esta población, tienen efectos inmediatos sobre 

la administración de pruebas de evaluación y efectos indirectos sobre la validez de los resultados 

obtenidos. 

En la medida en que el estudio del envejecimiento puede depender de la identificación 

de cambios en diversas funciones adaptativas, somáticas, cognitivas y mentales que pueden estar 

alteradas prematuramente por la DI, discernir entre qué es debido a la presencia de la DI de lo 

que es debido a un proceso involutivo, es particularmente difícil si no se contempla a partir del 

funcionamiento basal de cada individuo. 

Por tanto, en este sentido, la administración longitudinal de pruebas que evalúen el nivel de 

deterioro o que determinen el “mejor” nivel de rendimiento en una persona con DI se revela como 

el método más adecuado a los propósitos del estudio. 
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El tiempo influye en un estudio longitudinal a través de diferentes aspectos. Además de 

intervenir en la duración propia del estudio, ésta tiene efectos en la permanencia de la muestra. 

Por diferentes causas se producen bajas que van disminuyendo el número inicial y van poniendo en 

peligro la representatividad del estudio. Entre los motivos más frecuentes, encontramos la propia 

decisión de no seguir participando, abandonos por cambio de centro, muerte de la persona con DI 

u otros. También influye el tiempo de permanencia en el estudio de las personas que realizan las 

pruebas exploratorias sin ser sustituidas por otras. La sustitución suele provocar una desviación en 

la forma de hacer las observaciones. Un período muy largo de estudio también tiene el riesgo de no 

poder incorporar nuevas técnicas de medición más fiables o nuevos conocimientos aportados por 

estudios posteriores sobre las mismas condiciones estudiadas. 

Selección de la muestra 

Para la selección de la muestra se han aplicado los siguientes criterios: 

•	 Solicitar la colaboración de aproximadamente 300 personas con DI. 

•	 Presentar un grado de DI leve y moderada según criterios del DSM-IV. 

•	 Ser mayores de 40 años. 

•	 Variación con la estratificación por edades, género, etiología y tipo de residencia. 

•	 Limitación al área geográfica de Cataluña para garantizar la variabilidad de dispositivos 

de residencia existentes, acceso a servicios disponibles para DI. 

•	 Representatividad geográfica a nivel de las 4 provincias y de áreas rurales y urbanas. 

A pesar de que la Asociación Americana para la Discapacidad Intelectual (AADI) considera 

que la edad mínima a partir de la cual se puede hablar de envejecimiento en PDI son los 50 

años, considerando que éste es el primer estudio longitudinal realizado en el estado español, hemos 

acordado la edad de 40 años como listón a partir del cual estudiamos el envejecimiento. Otra 

razón fundamental es la inclusión en el estudio de personas adultas con Síndrome de Down, el 

envejecimiento de las cuales es prematuro. 

Con la finalidad de aglutinar un número significativo de participantes se localizaron diferentes 

entidades que proveen servicios a personas con DI a través de la Federación APPS. Estas entidades 

fueron invitadas a participar en dos niveles: con la aportación de usuarios y como investigadores 

(básicamente psicólogos y trabajadores sociales), con la realización anual de diferentes pruebas. 

Una vez formada la muestra se dejó un tiempo prudencial para que las personas candidatas y las 

entidades colaboradoras consideraran su participación, por lo que hubo diferentes cambios en el 

tamaño de la muestra antes no se estabilizó y se puso en marcha del estudio. 
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Procedimientos
�

El Estudio Seneca se realizó a partir de un protocolo muy completo que sirvió para recoger anualmente 

los datos sociales, psicológicos y médicos de cada usuario. Una parte de las evaluaciones se hicieron 

en los mismos centros participantes y la otra en los centros médicos. Antes de cumplimentar los 

datos en el Cuaderno de Recogida de Datos (CRD) se efectuó una sesión de entrenamiento y 

de homogenización de criterios entre los investigadores responsables de administrar las escalas y 

cuestionarios. Una vez cumplimentados los CRDs, estos eran devueltos al grupo coordinador, 

a través de fórmulas que ofrecían seguridad (a través de la misma Federación APPS o bien se 

entregan directamente a los responsables). A los psicólogos de los centros les correspondió hacer la 

realización de pruebas, mientras que los trabajadores sociales aportan información sobre aspectos 

relacionados con su área y otros ítems como por ejemplo enfermedades, antecedentes, medicación 

y vacunación, que fueron recogidos generalmente a través de las historias clínicas y adjuntados al 

cuaderno correspondiente, para estar disponibles el día de la visita y para que los propios médicos las 

incorporasen finalmente a los protocolos. Una vez terminadas las visitas médicas y cumplimentados 

los CRDs en el aspecto sanitario, el Centro Médico coordinador entregaba los cuadernos al grupo 

coordinador para que se procediera a su revisión, fueran informatizados los datos y se devolvieran 

los resultados a los centros y familiares. 

Las dificultades inherentes a la puesta en marcha de las revisiones sanitarias completas 

y adecuadas fueron otro ejemplo de las dificultades de los estudios longitudinales de salud. La 

posibilidad que las revisiones fueran asumidas por los propios centros a través de los Servicios de 

Atención Primaria fue descartada por la dificultad de conseguir que la información obtenida fuera 

homogénea, comparable y no demasiado dilatada en el tiempo. Durante los controles segundo, 

tercero, cuarto y quinto se contó con el apoyo económico de la Fundación Vodafone que asumió 

la financiación de las revisiones médicas. El resultado fue poder disponer durante 4 años de unas 

revisiones anuales, completas y homogéneas, para todos los usuarios; poderlas concentrar en el 

menor tiempo posibles para que los centros participantes y las familias se liberasen de otros sistemas 

que habrían comportado una coordinación individualizada mucho más lenta. También permitió 

plantear las visitas médicas como una actividad extra, casi lúdica, realizada en grupo, en días no 

laborables y en autocar. Todo ello permitió disminuir la tensión habitual que éstas conllevan en la 

mayoría de personas con DI y socializar una actividad que normalmente tiene carácter individual. 

FAses del estudIO 

El estudio se desarrolló en cuatro fases descritas en el diagrama siguiente. La fase de planificación 

comprendió el diseño general de la investigación (objetivos, metodología, criterios de selección de 

la muestra). Es una fase en la que tomó relieve el diseño de los materiales necesarios, la formación 
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del equipo de investigación, la elaboración de protocolos, el entrenamiento de los diferentes 

investigadores, el establecimiento del cronograma y los mecanismos de coordinación. La fase del 

trabajo de campo ha sido la fase más larga. Ha comprendido un total de cinco controles que han 

aportado los diagnósticos anuales sobre el estado de la población objeto de estudio. Se estructura 

en dos partes: las revisiones médicas, realizadas por los centros médicos respectivos, y las revisiones 

psicopatológicas y funcionales, a cargo de psicólogos y asistentes sociales de los centros participantes. 

Se completa con un proceso simultáneo de informatización y explotación de los datos, para elaborar 

los informes anuales provisionales, hasta llegar a la fase final de elaboración de las conclusiones. 

Equipo de trabajo 

La participación de las diferentes entidades en el proyecto se acordó a nivel de los respectivos gestores, 

que se responsabilizaron de conceder el tiempo y los recursos necesarios para que los investigadores 

de cada centro realizaran anualmente la parte correspondiente. Los 35 centros participantes, que 

fueron informados para la realización del proyecto, quedaron reducidos a 27. 

Diseño y análisis estadístico 

SENECA es un estudio de cohortes, prospectivo, longitudinal y observacional de 5 años de duración. 

Las evaluaciones periódicas durante el periodo de estudio se realizan en intervalos de 12 meses. 

La población estudiada está formada por usuarios de 27 instituciones representativas del 

sector de servicios para personas con DI en Cataluña. 

•	 Cohorte 1: Personas con DI leve y moderada, según criterios del DSM_IV entre 40 y 49 

años. 

•	 Cohorte 2: Personas con DI leve y moderada, según criterios del DSM_IV entre 50 y 59 

años. 

•	 Cohorte 3: Personas con DI leve y moderada, según criterios del DSM_IV mayor de 60 

años. 

HIPótesIs de trAbAjO 

El estudio del seguimiento del envejecimiento en personas con DI leve y moderada tiene como 

objetivo general la descripción y seguimiento protocolizado de tres cohortes de personas estratificadas 

por grupos de edad, atendidas en diferentes centros de la red de atención a las personas con DI 

durante un período de cinco años. 

El seguimiento es de carácter descriptivo, y como tal, no contiene hipótesis específicas sobre 

la evolución clínica, sobre el coste de la atención y la utilización de servicios sociales y sanitarios y 

sobre el estado de salud y la carga percibida por los cuidadores. 
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Sin embargo, se espera que el envejecimiento, al igual que en la población general, produzca 

un deterioro significativo de las variables estudiadas. 

VArIAbles e InstruMentOs de eVAluACIón 

Al inicio del estudio y cada año, hasta su finalización, se evalúan los participantes utilizando 

diferentes instrumentos estandarizados y variables que figuran en el protocolo de la investigación y 

los Cuadernos de Recogida de Datos de cada participante. 

El protocolo, recoge ítems de tres fuentes principales: 

a.	 Ítems creados o recomendados por los investigadores y asesores del proyecto. 

b.	 Ítems de las Encuestas de Salud o recomendaciones de las mismas que se han hecho a 

nivel europeo. 

c.	 Instrumentos de medidas estandarizadas para personas con DI. 

Se han evaluado diferentes variables agrupadas en las siguientes áreas: 

1) Aspectos demográficos:
�

− Personales y familiares
�

− Necesidades sociales: vivienda / trabajo
�

2) Evaluación de la dependencia 

− Indicadores dependencia 

− Habilidades adaptativas: escala de conducta adaptativa para personas adultas con 

DI (residencia y comunidad) 

− ABS-RC parte 1; escala de intensidad de apoyos (EIS); escala de evaluación de 

las necesidades (CANDID) 

− Sobrecarga familiar: inventario de la carga de ZARIT 

3) Función cognitiva: cuestionario de demencia para personas con retraso mental (DMR) 

4) Salud general: hábitos y principales enfermedades 

5) Marcadores clínicos de envejecimiento. 

Movilidad y riesgo de caídas (escala de TINETTI y escala “UP AND GO”), función 

renal, función tiroidea, marcadores tumorales, osteoporosis, estado sensorial principales 

enfermedades. 

6) Factores de riesgo y fragilidad.
�

− Pérdida de peso
�

− Índice de masa corporal
�

− Hipertensión arterial
�

− Hipercolesterolemia
�

− Ejercicio físico
�
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7) Salud mental: escala psicopatológica de Senatore (AIRP) 

8) Trastornos de conducta: ABS-RC parte 2 

9) Evaluación de los procesos sanitarios y sociales intercurrentes y las necesidades asistenciales 

y de apoyo que estos originen en cualquier momento del estudio. 

− Enfermedades intercurrentes, trastornos mentales y / o de conducta. 

− Demanda asistencial: 

− Consulta ambulatoria 

− Hospitalización 

− Intervención farmacológica 

− Intervención quirúrgica 

− Adecuación del entorno 

− Adecuación de la ratio de personal y voluntariado 

− Otras intervenciones sanitarias 

− Acompañamientos por terceras personas y bajas laborales 

exPlOtACIón estAdístICA 

1) Cálculo del tamaño de la muestra 

Este es un estudio observacional en el que se han examinado diferentes aspectos relacionados con 

el envejecimiento de personas con DI de distinto grado y, como tal, no contempla una variable 

dependiente principal. Por esta razón no se ha calculado formalmente el tamaño de la muestra. 

Sin embargo, teniendo en consideración las características de las variables del estudio, se observó 

la necesidad de contar con una muestra amplia. Por ejemplo, teniendo en cuenta diversas variables 

dependientes de los objetivos específicos, para detectar una diferencia igual o superior a 5 puntos 

en una escala de valoración clínica como el DMR para datos apareados, aceptando un riesgo alfa de 

0,05 y un riesgo beta de 0,20 en un contraste bilateral, se necesitan 89 sujetos. Teniendo en cuenta 

estos cálculos y que los objetivos del estudio requerían analizar los diferentes parámetros entre 

varios subgrupos, se consideró aconsejable obtener una muestra de unas 250 personas para poder 

conseguir datos fiables asumiendo una proporción de casos perdidos del 20%. 

2) Análisis estadístico 

Se ha llevado a cabo un análisis descriptivo y de inferencias de todas las variables del estudio utilizando 

técnicas de datos cuantitativos (medidas de tendencia central y de dispersión) y cualitativas (medidas 

de frecuencia absoluta y relativa) y se presentan datos generales y estratificados por aquellas variables 

relevantes. Se han aplicado técnicas de contraste de hipótesis univariantes y multivariantes. Todos 
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los análisis estadísticos se han realizado para un nivel de confianza del 95% y se han realizado 

pruebas paramétricas y no paramétricas, atendiendo a la distribución de los datos. 

Los datos, una vez utilizados, son procesados de manera que se garantice la fiabilidad y 

rigurosidad de la evaluación de los mismos. 

La base de datos está construida con Acces 2000 y para el procesamiento estadístico y el 

análisis de la información se ha utilizado el paquete estadístico SPSS versión 17.0. Se ha utilizado 

la correlación de Pearson para conocer el grado de asociación entre variables y x2 y análisis de la 

varianza (ANOVA) para la comprobación de hipótesis. 

Se han utilizado métodos estándar para comprobar las asunciones de los modelos de cada 

análisis. Cuando no se ha cumplido alguna de las asunciones de los métodos estadísticos se han 

utilizado otros métodos alternativos para el análisis, por ejemplo métodos no paramétricos. 

Confidencialidad y protección de datos 

Se realiza de acuerdo con el protocolo y los principios éticos de la declaración de Helsinki (revisión 

de Hong-Kong, 1989) y el consentimiento informado de la persona se obtiene de un familiar 

cercano o de su representante legal. Los nombres de los participantes no aparecen en las bases de 

datos siendo identificados por un código formado por el código del centro y las iniciales del sujeto. 

Se ha realizado un proceso de auditoría aleatoritzada entre el 10-15% de los CRD para garantizar 

la calidad de los datos. Los materiales generados a través de las encuestas serán destruidos tres años 

después de acabado el proyecto. 

Los datos poblacionales, clínicos y farmacológicas son validados por el equipo principal de 

investigación. Están recogidos de forma confidencial y se mantendrán anónimos. Los resultados 

de la investigación se presentarán en informes, artículos científicos, aportaciones a congresos, 

actos públicos, etc, sin que pueda ser identificado el usuario ni el nombre del centro. Está previsto 

entregar a cada centro los resultados generales del estudio y los mismos resultados a nivel del centro 

en particular. 

PrInCIPAles resultAdOs del estudIO 

Datos demográficos y poblacionales 

El número total de personas incluidas en el primer control ha sido de 311, de los cuales el 64,3% 

son hombres y el 35,7% son mujeres. 

La distribución por grupos de edad nos configura tres cohortes: entre 40 y 49 años de edad 

(69,1%), entre 50 y 59 (25,4%) e igual o mayores de 60 (5,5%). 

La media de edad en el primer control es de 47,23±6,42 años para los hombres y de 49,39±7,62 

< años para las mujeres. 
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Dado que el estudio se ha realizado durante 5 años, las variables referidas a la edad de las 

personas no son constantes en el tiempo, sino que van cambiando a lo largo de los años. 

Así, a partir de la edad inicial de las personas (primer año del estudio), se ha 

calculado la edad de éstas para cada año consecutivo, con un incremento de un 

año para cada año que le sigue. 

La construcción de los grupos de edades, en tanto que calculadas a partir de la edad del 

período corriente, ha tenido un tratamiento análogo, por lo que el número de individuos de cada 

grupo de edad es diferente en cada control. 

El 7,5% de las personas con DI de la muestra presentan discapacidad intelectual límite, el 

39,3% ligera y el 53,1% moderada. 

Coincidiendo con los datos de la bibliografía publicada, la etiología de la discapacidad 

intelectual ha resultado desconocida en el 67% de los casos. En un 10% postnatal, 14% perinatal y 

9% prenatal, mayoritariamente Síndrome de Down. 

PrInCIPAles COnClusIOnes 

Las personas con DI envejecen prematuramente. 

A excepción de las personas con Síndrome de Down y otros síndromes, el envejecimiento 

prematuro de las personas con DI leve y moderada es el resultado de la falta de programas de 

promoción de la salud, del poco acceso a los servicios sanitarios y de la baja calidad de la atención 

sanitaria y social recibida. 

En los próximos años, las administraciones deberán diseñar y llevar a la práctica programas de 

promoción de la salud para las personas con DI destinados a reducir las condiciones secundarias (por 

ejemplo, obesidad, hipertensión, nutrición, bienestar psicológico, etc), atención a las enfermedades 

crónicas, mantenimiento de la independencia funcional y proporcionar oportunidades para el ocio 

y el disfrute que permitan mejorar la calidad de vida. 

Las múltiples necesidades y la magnitud del número de personas con DI envejecidas en 

Cataluña ponen en evidencia la necesidad de servicios médicos y no médicos, de atención diurna 

y nocturna. Estas necesidades se deberán cubrir, por un lado, adaptando los servicios geriátricos 

genéricos de la red para progresar en la inclusión social y, por otro, creando un mínimo de servicios 

especializados para aquellos casos en que la integración no funcione. 

Los profesionales implicados en la atención de este colectivo deberán recibir una formación 

adecuada para eliminar las barreras que impiden el mantenimiento de un nivel de salud similar al de 

la población general.Será necesario potenciar el trabajo transversal entre los diversos departamentos 

y administraciones locales implicadas y respetar los derechos fundamentales de las personas con 

discapacidad. 
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Los objetivos del estudio SENECA han sido identificar las necesidades asistenciales y sociales 

de las personas con DI leve y moderada mayores de 40 años en Cataluña, describir el perfil conductual 

y psicopatológico que puede acompañar el proceso de envejecimiento y hacer propuestas concretas 

para que los encargados de formular políticas puedan adecuar el sistema de atención existente a las 

nuevas necesidades y eliminar las barreras que impiden a la población mayor con DI mantener un 

nivel de salud similar al de la población general. 

A modo de resumen, en las siguientes páginas se destacan las principales conclusiones: 

Vivienda 

•	 A medida que las personas se hacen mayores pasan de vivir en entornos más comunitarios 

a otros menos comunitarios. 

•	 La mitad de las personas con DI mayores de 40 años conviven en viviendas / residencias 

con más de 6 personas. 

•	 El 92,5% de las personas que muestran deterioro cognitivo y funcional, y el 88,3% de 

las que presentan conductas desafiadoras, están en servicios que mantienen unas ratios 

diurnas de personal de 1:6. 

•	 De las personas que viven en el propio domicilio, un 1,5% presentan deterioro cognitivo 

/ funcional y un 3% una probable enfermedad mental añadida. 

•	 Cuatro de cada diez personas mayores de 40 años que viven en un hogar residencia 

presentan deterioro cognitivo y funcional y la mitad de una probable enfermedad mental 

añadida. 

•	 Dos de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 años que viven 

en una residencia presentan deterioro cognitivo funcional y una probable enfermedad 

mental. 

•	 A medida que se hacen mayores, tienden a vivir en servicios de tipo residencial, donde 

debido al número de personas es difícil mantener estilos de vida normalizados (intimidad, 

participación, elección, etc) y proporcionar los apoyos adecuados relacionado con el 

deterioro cognitivo, funcional y conductual, que puede acompañar al envejecimiento. 

Empleo 

•	 La población usuaria del Servicio de Terapia Ocupacional está más envejecida que la que 

trabaja en los Centros Especiales de Trabajo. 

•	 El porcentaje de personas que asiste a los Centros Especiales de Trabajo (CET) disminuye 

con la edad. 

•	 El porcentaje de personas que asiste a los Servicios de Terapia Ocupacional (STO) 

aumenta con la edad. 
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•	 Tres de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 años que están 

ocupadas en los diferentes servicios (CET, SOI, STO) tienen un probable trastorno 

mental. 

•	 Las personas que están en los STO presentan una media de problemas de conducta 

superior a las que están los SOI, y éstos una media superior a los que están en los CET. 

•	 Más allá del nivel de DI, una de las principales razones del traslado de personas a los SOI 

y STO es la presencia de problemas de conducta y enfermedad mental, que condicionan 

una alta conflictividad y / o baja productividad. 

•	 La disminución de la productividad asociada al proceso de envejecimiento, puede ser 

una razón para pasar de los Centros Especiales de Trabajo a los Servicios de Terapia 

Ocupacional por encima del nivel de DI. 

•	 En los diferentes ámbitos laborales / ocupacionales, se constata una falta de detección 

de los problemas de salud mental y de las condiciones asociadas al envejecimiento, que 

permitan ajustes personales y apoyos para evitar el desarraigo del entorno en que la 

persona se encuentra. 

Evaluación de la dependencia 

La dependencia es el estado en que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta 

o pérdida de autonomía física, psíquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y / o ayudas 

importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de manera particular, los referentes 

al cuidado personal. La dependencia también podría estar originada o verse agravada por la ausencia 

de integración social, relaciones solidarias, entornos accesibles y recursos adecuados para la vida de 

las personas mayores con DI. 

Un problema adicional que se da en la DI es que la necesidad de apoyo y supervisión puede 

deberse no sólo a la capacidad para hacer frente a las actividades de la vida diaria, que estará ya 

afectada en mayor o menor grado por la propia DI, sino a la presencia de conductas desafiadoras y 

enfermedades mentales, ligadas o no a la etiología de la DI, por ejemplo, el riesgo para la salud propia 

o la de los otros en una persona con autismo y comportamientos auto y hetero-agresivos, los cambios 

conductuales en una persona con síndrome de Down y demencia a edad avanzada o a cualquier 

condición médica añadida al propio proceso de envejecimiento fisiológico, sea prematuro o no. 

Paradójicamente, todos los estudios de carga familiar realizados sobre este grupo de población 

frágil, indican que son las necesidades de supervisión, y no las de apoyo a las actividades de la vida 

diaria, las que conllevan mayor carga familiar y las que más condicionan el paso del sujeto del medio 

comunitario al residencial. 

Para evaluar la dependencia de las personas mayores con DI hemos utilizado diferentes 

medidas y escalas. En primer lugar, la observación directa por parte de los referentes de cada centro 

que conocen suficientemente a la persona. 
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En segundo lugar, se han utilizado escalas estandarizadas como la Escala ABS-RC: 2 (Nihira 

y cols, 1993), en la versión adaptada y validada en la población española por Isabel García Alonso 

de la Universidad de Burgos, la Escala CANDID (Camberwell Assessment of Needs Intellectual 

Disabilities, Xenitidis 1999) para evaluar la cobertura de las necesidades de la persona y la Escala 

de la Intensidad de los Apoyos (EIS) para evaluar qué apoyos necesitan las personas, en la versión 

adaptada de Giner y Font (2007). 

Hemos utilizado la muestra de las CCAA de Andalucía y Cataluña del estudio Pomona para 

comparar la dependencia entre la población mayor de 40 años (n = 37, 32,2%) y la menor de 40 

años (n = 78, 67,8%) que incluye a personas con un nivel de DI y distribución por sexo equivalente 

a la utilizada estudio SENECA. 

•	 En la mayoría de habilidades para la vida diaria se observa un deterioro a partir de la edad 

de 40 años, siendo importante a partir de los 60 años, sobre todo por las competencias 

relacionadas con las actividades en el hogar, autodirección e independencia. 

•	 Este deterioro es más prematuro que el observado en la población general, y, a excepción de 

determinados colectivos sindrómicos, no necesariamente es resultado del envejecimiento. 

Las razones podrían ser las condiciones de vida de las personas mayores con DI, con 

menores oportunidades de decisión y gobierno de su vida, entornos excesivamente 

masificados, tratamientos farmacológicos inadecuados, precaria prevención de la salud, 

etc. 

•	 Una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 años necesita la ayuda de una 

tercera persona para realizar la higiene personal. La necesidad de ayuda para la higiene se 

incrementa con la edad. 

•	 Una de cada dos personas mayores de 60 años con DI necesita apoyo para la higiene 

personal. 

•	 El deterioro funcional es mayor y aparece de forma prematura en las personas con 

Síndrome de Down. 

•	 Las personas con DI mayores de 40 años tienen más necesidades no satisfechas que las 

personas con DI menores de esta edad. 

•	 Globalmente las personas mayores de 40 años precisan de una intensidad de apoyos para 

el desarrollo de la vida diaria superior a las personas de edad inferior. Esta diferencia es 

especialmente significativa para las actividades relacionadas con la vida en el hogar, la vida 

en la comunidad y para las relacionadas con el desarrollo laboral. 

•	 Con independencia del nivel de DI, la probabilidad de gobernar la propia vida disminuye 

con la edad. Siete de cada diez personas con DI ligera y moderada de 40 y más años 

no pertenece ni participa en organizaciones de ámbito social (autodefensa, apoyo, etc), 

mientras sí que participan cuatro de cada diez menores de 40 años. 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

Familia y apoyos 

•	 Una de cada 3 personas con DI viven en el domicilio familiar. 

•	 Al inicio del estudio, la edad media de los progenitores de los participantes que viven en 

el domicilio familiar es de 76 años para los padres y de 75 para las madres. En acabarlo, 

se habían igualado a 78 años y medio. 

•	 Ha aumentado el número de familias con un solo padre (50% en el primer control, 

59% al quinto), por fallecimiento de uno de los progenitores (del total de padres de las 

personas que vivían en el domicilio familiar han muerto el 19%, el 39% de madres y el 

15% ambos progenitores). 

•	 El cuidador principal es mayor y, en la mitad de las familias, no puede contar con la ayuda 

del otro cónyuge. 

•	 Una de cada tres personas que vivían en el domicilio familiar han tenido que abandonar el 

domicilio familiar y han ido a vivir a otras viviendas, mayoritariamente hogares-residencia 

y residencias. 

•	 Las personas mayores con DI pertenecen a un sistema familiar y social que difícilmente 

se adapta al proceso de envejecimiento. 

•	 Resultado del proceso adaptativo, la mayoría de familias tienen una baja percepción de 

carga ligada atención a sus hijos. 

•	 Ahora bien, cuando lo comparamos con otras condiciones crónicas de dependencia como 

la enfermedad de Alzheimer, la percepción de carga de los familiares de personas con DI 

es superior. 

•	 A medida que la persona con DI es mayor, o el nivel de DI es más grave, aumenta la 

percepción de carga percibida por las familias. 

•	 Las familias que tienen sus hijos en hogares-residencias o residencias tienen una menor 

percepción de carga. 

•	 Se constatan carencias en los sistemas de apoyo familiar y, carencias en la atención 

domiciliaria de las personas con DI en proceso de envejecimiento. 

La salud y el envejecimiento en las personas con DI 

Las personas con DI experimentan los mismos problemas de salud que la población sin DI, pero 

algunos son más frecuentes y otros aparecen estrechamente asociados a la presencia de determinados 

síndromes etiológicas. Ahora bien, la mayoría de estudios han demostrado que este colectivo, no 

sólo necesita más atención sanitaria que el resto de la población, sino que sus necesidades sólo están 

cubiertas parcialmente y, a menudo, la atención recibida no es adecuada. Entre los principales 

motivos que pueden explicar esta falta de atención se encuentran: la poca experiencia y falta de 

formación por parte de los médicos de atención primaria y especializada, la dificultad para realizar 

una exploración médica en personas que tienen dificultades para comunicar lo que los pasa, la 
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atribución directa de las quejas o conductas que expresan malestar a la condición de persona con 

DI, la falta de tiempo en las consultas y la actitud de muchos profesionales, entre otros. 

Entre los factores que condicionan una mayor frecuencia de problemas de salud en las 

personas con DI encontramos: causas genéticas de la discapacidad asociadas a desórdenes orgánicos, 

por ejemplo de hipotiroidismo en el síndrome de Down, obesidad en el síndrome de Prader-Willi, 

herniación en el síndrome de Wiliams, etc; anomalías estructurales del sistema nervioso como 

por ejemplo hidrocefalia y agenèsia de masa cerebral, y sobre todo, los efectos de un estilo de 

vida sometido a múltiples desventajas sociales, que se traduce, como ya hemos comentado, en una 

menor detección precoz de enfermedades, menor atención a las enfermedades crónicas, poco acceso 

a campañas preventivas, etc. 

Por otra parte, a medida que se hacen mayores debemos sumar los efectos de la discapacidad 

los problemas asociados al envejecimiento. Cabe recordar en este punto que la edad de las personas 

con DI no es ninguna razón para excluirlos del acceso a los servicios sanitarios primarios integrados 

en la comunidad y proporcionarles ayuda sanitaria especializada si procede. 

Igual que en la población general, numerosos estudios (Carlsen y cols, 1994; Van Schrojenstein 

Lantman-de Valk y cols, 1997; Cooper, 1998; Lucchese y Checchi 1998; Santos y cols 2000) ponen 

de manifiesto un aumento de las enfermedades a medida que las personas con DI envejecen. Los 

déficits sensoriales (janicki y Dalton 1998; Kapellen y cols 1998; Barr y cols 1999; van Allen y cols 

1999; van Buggenhout y cols 1999), las afectaciones neurológicas como la demencia, empeoramiento 

de la movilidad (Hand y Reid, 1996; McCartthy y Mullan 1996; Evenhuis 1997) y pobre dentición 

son las alteraciones más comunes. 

En un estudio realizado en el estado de Nueva York sobre 1371 personas con DI mayores 

de 40 años que vivían en pequeños hogares y en instituciones, janicki y cols (2002) observan 

que mientras los problemas cardiovasculares, musculoesqueléticos, respiratorios y las afectaciones 

sensoriales aumentan con la edad, no lo hacen los neurológicos, endocrinológicos y dermatológicos. 

Las enfermedades mentales y los problemas de conducta disminuirían con la edad. 

Los estudios comparativos entre la salud física de las personas con DI jóvenes y personas 

con DI que se hacen mayores indican un mayor índice de morbilidad para las personas mayores 

(32,1%). En Holanda, H. Evenhuis, en un estudio longitudinal de 10 años, encontró que la 

incidencia de cáncer en personas mayores con DI era similar a la de la población general de la 

misma edad, observando una alta prevalencia de problemas relacionados con la movilidad (58%), 

entre los que destaca la artritis y las alteraciones ortopédicas (48,55%). También se han descrito 

elevados porcentajes de problemas cardiovasculares en las personas de más edad (27,6% - 34%), 

enfermedades respiratorias y epilepsia (25%). 

El envejecimiento, sin embargo, no es el único factor de riesgo para que la gente con DI 

padezca alguna enfermedad. Por muchas razones, anteriormente referidas, a medida que aumenta 

la gravedad de la DI la probabilidad de padecer enfermedades es mayor. 
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Importancia de los hábitos saludables 

La conducta relacionada con la nutrición, el control del peso, el ejercicio físico y el consumo de 

sustancias como tabaco, alcohol y fármacos son determinantes importantes de salud en la población 

y, por tanto son prioritarios para los sistemas de salud pública (Kramers, 2003), promueven un 

envejecimiento saludable, también en las personas con DI. 

De hecho, dos de los tres principales factores de riesgo global para la salud son las desviaciones 

significativas del peso normal, obesidad o bajo peso y la falta de ejercicio (World Health Organization 

2002, Ezzati y cols 2003). 

La pregunta que nos hacemos tiene relación con si el acceso a los programas de prevención y 

educación para la salud que se llevan a cabo en la población general se extienden de forma equitativa 

a la población con DI. 

Movilidad y actividad física 

En las personas mayores aparecen múltiples cambios en el sistema musculo-esquelético que 

afectarán la actividad física. La musculatura se atrofia, disminuye su masa y fuerza física, aparece la 

osteoporosis y los ligamentos y cartílagos pierden resistencia y elasticidad. Estos cambios aumentan 

la inestabilidad postural, los trastornos vestibulares y el desequilibrio del cuerpo. Las caídas se 

pueden considerar un problema geriátrico mayor que puede ocasionar secuelas personales severas, 

limitando actividades y calidad de vida. 

La marcha es una actividad inconsciente, automática y compleja. En el envejecimiento se 

caracteriza por ser en “pequeños pasos”, con un aumento de la base de sustentación y disminución 

de la velocidad en un 20%, pérdida de la gracia, del balance y los movimientos adaptativos. 

En este estudio, se ha evaluado la movilidad de las personas mayores con DI mediante la 

observación directa referida por los principales cuidadores, agrupándolas en ambulantes, es decir 

sin problemas para la movilidad, personas que necesitan apoyo para la movilidad y, finalmente, 

personas no ambulantes. 

Por otra parte, la evaluación de la marcha y del equilibrio como factores de riesgo de caídas 

se ha llevado a cabo según propone Tinetti. Se han evaluado diferentes parámetros relacionados con 

el equilibrio, desde la posición de sentarse, el intento de levantarse, estando de pie y con los ojos 

cerrados, girando 360 grados y tocando el esternón hasta volver a sentarse. En la marcha se evalúa 

la desviación del tronco y la posición de los pies al caminar. Esta evaluación tiene una puntuación 

de 0 a 2 puntos según la dificultad que presente la persona, puntuando más alto cuando la acción 

realizada es normal. La suma de las puntuaciones parciales de los 9 ítems de equilibrio y los 7 ítems 

de la marcha nos proporcionan unas puntuaciones totales que, vueltas a sumar, proporcionan la 

puntuación Total de la Escala de Tinetti. (Tinetti M, Baker D, Mc Avaya GA. A multifactorial 

Inventory to reduce the risk of falling among elderly people living in the community. N Engl j Med 

1994; 331,13:825-7). 
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Los valores de 26 a 28 puntos se consideran normales, de 19 a 25 puntos indican riesgo ligero 

de caídas y valores por debajo de 19 indican un aumento de 5 veces el riesgo de caídas. Es decir, se 

considera riesgo de caídas cuando la puntuación total es igual o menor de 25. 

Mediante la escala Up and Go (Podsiadlo) evaluamos las dificultades para iniciar y mantener 

la marcha. La persona se levanta de la silla con los brazos, camina 3 metros y vuelve a sentarse. 

No se le proporciona asistencia física. Se cuantifica en segundos el tiempo que tarda en realizar las 

diferentes fases de la tarea. Menos de 20 segundos, entre 20 y 29 segundos y 30 segundos o más. 

Ejercicio físico y obesidad 

La actividad física regular es muy importante para el mantenimiento de la salud. Se asocia con la 

disminución de la grasa corporal, del riesgo de enfermedades cardiovasculares, la diabetes y con 

la mejora de bienestar psicológico (EEUU DHHS, 2000a). La OMS se ha fijado como objetivo 

prioritario de salud fomentar la actividad física en toda la población (Healthy People 2000 y Healthy 

People 2010, Estados Unidos DHHS, 1990, Estados Unidos DHHS, 2000a) 

Entre los adultos en la población general de otros países, sólo el 15% realizan una actividad 

física regular 30 minutos por día y un 40% participa en cualquier actividad física durante el tiempo 

de ocio. 

Según la encuesta sobre el estado de salud de la población general adulta en el estado español 

(Encuesta Nacional de Salud, INE, 2006), el 59,6% realiza actividad física regular en su tiempo 

libre. 

Las personas con DI son poco propensas a hacer ejercicio físico, ya sea porque no tienen la 

motivación suficiente o, sobre todo, porque no tienen la oportunidad de participar en programas 

que se lo faciliten (Rimm, 2000). Hay pocos estudios sobre la prevalencia del ejercicio físico en 

las personas con DI. Un estudio de McConkey y al. (1981) examinó las actividades de ocio de 

207 adultos con DI, residentes en hogares en Dublín y los resultados aportaron que la mayoría 

de las personas con DI, entre 15-64 años, tenían actividades consideradas sedentarias, como ver la 

televisión (73,4%) y escuchar la radio o música (41,1%). La prevalencia de las que participaban en 

deportes al aire libre osciló entre 21,1% y 47,5%. En un estudio más reciente realizado en U.K. 

sobre 120 personas con DI residentes en la comunidad, Martin et al. (1997) observaron que el 

48,2% había realizado una actividad física durante las últimas cuatro semanas en comparación con 

el 93,5% de la población en general. 

Estilos de vida saludable 

• Tres de cada diez personas con DI ligera y moderada de 40 años y más es fumadora. 

• El consumo de tabaco es similar al de la población general adulta. 

• El consumo de tabaco es superior en los hombres. 
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•	 El consumo de tabaco disminuye en las mujeres ya medida que la persona con DI se hace 

mayor. 

•	 Cuatro de cada diez personas con DI ligera y moderada de 40 años y más son consumidores 

habituales de café y dos de cada diez de bebidas alcohólicas. 

•	 El consumo de café y alcohol disminuye con la edad. 

•	 Las personas con DI ligera consumen más café que las moderadas. 

Dietas 

•	 Las personas con DI ligera y moderada de 40 años y más tienen unos hábitos alimenticios 

que no incorporan suficientes medidas dietéticas de acuerdo con sus condiciones de salud. 

•	 Sólo tres de cada veinte personas hacen algún tipo de dieta. 

•	 La dieta más frecuente es la baja en calorías seguida de la baja en sal y rica en fibra. 

•	 El porcentaje de personas con sobrepeso y obesidad es del 60%, sólo el 14,2% hacen dieta 

baja en calorías. 

•	 El porcentaje de personas hipertensas es 18%; sólo el 7% hacen dieta sin sal. 

•	 El porcentaje de personas con hiperlipidemia es del 9,4%, sólo 0,4% hacen dieta baja en 

grasas. 

•	 El porcentaje de personas con bajo peso es del 4%, sólo el 2,6% hacen dieta hipercalòrica. 

Movilidad y actividad física 

•	 Las personas con DI ligera y moderada de 40 años y más tienen problemas de movilidad, 

incluyendo el riesgo de caídas, y aparecen antes de que los observados en la población 

general adulta. 

•	 A medida que se hacen mayores, la probabilidad de perder capacidad para deambular de 

forma autónoma aumenta, siendo significativa a partir de la edad de 60 años. 

•	 Los principales problemas tienen que ver con el mantenimiento del equilibrio y la lentitud 

de movimientos. 

•	 Cuatro de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 años tienen riesgo 

de caídas. 

•	 Seis de cada diez personas con DI mayores de 60 años tienen riesgo de caídas. 

•	 Tres de cada cuatro personas con DI ligera y moderada de 40 años y más no hacen 

ejercicio físico de forma regular. 

•	 La mayoría tienen unos hábitos y costumbres de vida sedentaria, que aumentan a medida 

que la persona se hace mayor. 

•	 El porcentaje de personas con sobrepeso y obesidad es del 60%, y sólo el 25% hace 

ejercicio de forma regular. 
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Obesidad 


•	 En las personas con DI ligera y moderada mayores de 40 años se observa una mayor 

tendencia obesidad lo que observamos en la población general. 

•	 A medida que las personas con DI envejecen aumenta la tendencia al sobrepeso. 

•	 El porcentaje de personas con DI mayores de 40 años que tienen un peso insuficiente es 

superior al que observamos en la población general. 

•	 La pérdida de masa corporal relacionada con el envejecimiento es mayor y prematura en 

las personas con DI comparada con la población general. 

•	 Sólo una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 años tiene un peso considerado 

como normal. 

•	 La mitad tienen sobrepeso y uno de cada cuatro es obeso. 

•	 Una de cada veinte tiene un peso inferior al normal. 

Hipertensión arterial 

•	 Una de cada cinco personas con DI ligera y moderada mayor de 40 años sufre hipertensión 

arterial. 

•	 La tensión arterial aumenta a medida que la persona se hace mayor. 

•	 La probabilidad de sufrir hipertensión arterial es inversamente proporcional a la gravedad 

de la DI. 

•	 La tasa de hipertensión arterial es similar a la que se observa en la población general. 

•	 El porcentaje de personas que practican medidas dietéticas para la hipertensión es muy 

inferior a los que la sufren. 

•	 El porcentaje de personas que toman tratamiento farmacológico para la hipertensión es 

inferior a los que la sufren. 

Salud bucodental 

•	 Nueve de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 años sufren 

alteraciones en la boca. 

•	 Los problemas de la boca son más frecuentes que en la población general adulta. 

•	 Tres de cada diez personas con DI mayores de 40 años sufren caries. 

•	 A siete de cada diez personas les faltan piezas dentarias. 

•	 Una de cada cuatro personas con DI tiene boca séptica. 

•	 Los problemas en la boca se agravan con el envejecimiento, sobre todo la falta de piezas 

dentarias no sustituidas. 

•	 Se observa una importante falta de higiene bucal y de medidas protésicas. 

•	 La mitad de las personas con DI ligera y modera no ha efectuado ninguna visita al dentista. 
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Déficits visuales 


•	 Las personas con DI leve y moderada mayores de 40 años tienen problemas de visión y 

aparecen antes que en la población general. 

•	 Tres de cada veinte personas con DI mayores de 40 años tienen problemas de visión. Sólo 

tres de cada diez lleva gafas. 

•	 El envejecimiento de las personas con DI es determinante en la pérdida de visión lejana 

y, especialmente, de la cercana. 

•	 Entre los 40 y 49 años de edad, siete de cada diez personas con DI tienen una pérdida de 

visión del 5%, ocho de cada diez en las personas que tienen entre 50 y 59 años y afecta a 

la totalidad de las personas de 60 años y más de edad. 

•	 Una de cada cuatro personas tiene estrabismo. 

•	 El estrabismo es más frecuente en las personas con síndrome de Down y en las personas 

con DI moderada. 

•	 Una de cada cuatro personas con DI ligera y moderada mayor de 40 años tiene cataratas. 

El porcentaje aumenta a medida que la persona se hace mayor y en las personas con 

síndrome de Down. 

déficits auditivos 

•	 Las personas con DI leve y moderada mayores de 40 años tienen más problemas de 

audición y aparecen antes que en la población general. 

•	 Siete de cada diez personas con DI mayores de 40 años tiene problemas de audición. 

Los déficits de audición son más frecuente y más graves a medida que las personas 

envejecen y en personas con DI moderada. 

•	 Se observan unas condiciones de higiene muy deficitarias: Tres de cada diez personas 

tienen tapones de cerumen. 

•	 Se observan medidas protésicas insuficientes, sólo tres de cada cien personas con problemas 

auditivos llevan audífono. 

PrInCIPAles enFerMedAdes: 

Enfermedades neurológicas 

•	 Dos de cada diez personas con DI ligera y moderada mayores de 40 años sufren alguna 

enfermedad neurológica, fundamentalmente epilepsia y secuelas de accidente vascular 

cerebral. 

•	 El porcentaje de enfermedades neurológicas aumenta a medida que la persona envejece 
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Enfermedades cardiovasculares
�

•	 Una de cada diez personas con DI mayores de 40 años padece enfermedades 

cardiovasculares. El porcentaje es similar al que se observa en la población general. 

Las principales alteraciones son las alteraciones del ritmo cardíaco. 

•	 Dos de cada veinte personas con DI mayores de 40 años presentan alteraciones en la 

circulación periférica, que se agravan a medida que la persona envejece. 

•	 Las personas con DI presentan más alteraciones de la circulación periférica que las de la 

población general. 

•	 Una de cada diez personas con DI mayores de 40 años tiene el colesterol elevado. 

•	 Ocho de cada diez personas tienen los niveles de LDL-colesterol bajos. 

•	 El porcentaje de personas con colesterol elevado aumenta con la edad. 

•	 El porcentaje de personas con DI con colesterol elevado es inferior al que se observa en 

la población general. 

•	 La mayoría de personas con DI no hacen medidas preventivas (dietas) o tratamientos 

para reducir el colesterol. La tasa de hipercolesterolemia (9,4%) no se corresponde con 

el porcentaje de personas que hacen una dieta pobre en grasas (0,4%) o que toman 

tratamiento hipolipemiante (3,4%). 

Enfermedades respiratorias 

•	 Una de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 años presentan 

algún tipo de enfermedad respiratoria, especialmente EPOC. 

•	 La tasa de enfermedades respiratorias aumenta a medida que la persona se hace mayor, 

en las personas con síndrome de Down y en los hombres por encima de las mujeres. 

Enfermedades digestivas 

•	 Dos de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 años sufren algún 

tipo de enfermedad digestiva, sobre gastritis, estreñimiento y hernia de hiato esofágico. 

•	 Las enfermedades digestivas aumentan con la edad. 

•	 Una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 años padece hemorroides. 

•	 Dos de cada veinte personas con DI mayores de 40 años sufren algún tipo de enfermedad 

hepática, sobre todo hepatitis y sus secuelas. 

enfermedades del sistema renal y genital 

•	 Dos de cada veinte personas con DI ligera y moderada mayores de 40 años presentan 

algún tipo de enfermedad renal, principalmente insuficiencia renal. 
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•	 Las enfermedades renales aumentan con la edad. 

•	 Las enfermedades renales son más frecuentes en los hombres, en personas con DI 

moderada y en personas con Síndrome de Down. 

•	 La menopausia aparece de forma precoz en las mujeres con DI. 

•	 Tres de cada cien mujeres con DI mayores de 40 años presentan alteraciones vaginales, 

porcentaje que aumenta con la edad. 

•	 En tres de cada diez mujeres la exploración mamaria es anormal, especialmente las 

retracciones, aspecto de piel de naranja y las tumoraciones benignas. 

•	 Las alteraciones mamarias aumentan con la edad. 

•	 La incidencia de alteraciones prostáticas es superior en los hombres con DI comparado 

con los hombres de la población general. 

•	 Cuatro de cada diez hombres con DI ligera y moderada mayores de 40 años tienen la 

próstata aumentada de tamaño. El envejecimiento genera un aumento del tamaño y 

configuración de la superficie prostática. 

•	 El mayor porcentaje de alteraciones prostáticas es el resultado de la falta de exploraciones 

periódicas y tratamientos en los hombres con DI a partir del 40 años. 

enfermedades reumáticas: artrosis y osteoporosis 

•	 Los problemas osteoarticulares son más frecuentes y aparecen en las personas con DI 

ligera y moderada que en las de la población general adulta. 

•	 La mitad de las personas con DI ligera y moderada mayores de 40 años tienen artrosis. 

•	 Una de cada cuatro personas con DI ligera y moderada mayores de 40 años tiene 

osteoporosis. 

•	 Los problemas osteoarticulares son más frecuentes en las mujeres y en las personas con 

DI moderada. 

•	 La incidencia de artrosis y osteoporosis aumenta con la edad. 

•	 El aumento de incidencia de artrosis de osteoporosis se explica mejor por las deficitarias 

condiciones de salud de las personas con DI, y el elevado consumo de tratamientos 

farmacológicos del sistema nervioso central con efectos sobre la calcificación de los huesos. 

Alteraciones endocrinológicas 

•	 Dos de cada veinte personas con DI mayores de 40 años presentan algún tipo de 

enfermedad endocrinològica, entre ellas la diabetes y el hipotiroidismo. 

•	 La tasa de personas con hiperglucemia es inferior en las personas con DI comparado con 

la población general adulta. 
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•	 Tres de cada cien personas con DI mayores de 40 años sufren algún tipo de enfermedad 

metabólica. 

•	 Cuatro de cada cien personas con DI mayores de 40 años tienen hipotiroidismo (clínico, 

subclínico). 

•	 La incidencia de hipotiroidismo es significativamente superior en el caso de las personas 

con Síndrome de Down comparada con otras etiologías. 

•	 A excepción de las personas con Síndrome de Down, la incidencia de alteraciones del 

tiroides en las personas con DI es similar a la observada en la población general adulta y 

aumenta con la edad. 

Alteraciones dermatológicas 

•	 Tres de cada cien personas con DI mayores de 40 años presentan algún tipo de alteración 

dermatológica, principalmente máculas, cambios en la coloración, pápulas, nódulos, 

llagas, tumoraciones y úlceras. 

•	 Con el envejecimiento se observan más alteraciones en la piel. 

•	 Una de cada cuatro personas con DI mayores de 40 años tiene alopecia androide. 

Estado mental y conductual 

•	 Una de cada cuatro personas con DI de 40 años y más sufre trastornos mentales. 

•	 Los trastornos mentales son más frecuentes en las personas con DI, comparado con la 

población general. 

•	 Los trastornos mentales disminuyen con la edad. 

•	 Los trastornos mentales disminuyen a medida que la discapacidad es más grave. 

•	 La incidencia de problemas de conducta en las personas con DI mayores de 40 años es 

baja. 

•	 Las conductas desafiadoras más frecuentes son las relacionadas con la agresividad y la 

violencia hacia los demás y hacia sí mismo. 

•	 La mayoría de conductas desafiadoras disminuyen con la edad. 

•	 Las conductas desafiadoras aumentan a medida que la DI es más grave. 

•	 A excepción del deterioro cognitivo y de determinadas condiciones sindròmiques, la 

mayor prevalencia de las enfermedades mentales en las personas con DI se explica mejor 

por las deficitarias condiciones de vida en las que se ven sometidos (poco autogobierno, 

aislamiento, etc) y por la dificultad diagnóstica de las mismas. 

•	 La disminución de los problemas de salud mental observados en las personas con DI más 

grave se explica mejor, de nuevo, por la dificultad diagnóstica. Paralelamente observamos, 

en este grupo, más alteraciones de la conducta que pueden ser síntomas equivalentes de 

trastorno mental. 
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•	 Se constata que los trastornos mentales y conductuales disminuyen a medida que la 

persona se hace mayor, aumentando el deterioro cognitivo y social, esté o no relacionado 

con una demencia. 

Función cognitiva 

•	 Una de cada diez personas con DI mayores de 40 años tiene un deterioro cognitivo y 

social añadido a la DI. 

•	 A medida que envejecen, el deterioro cognitivo es mayor en las personas con DI moderada. 

El deterioro cognitivo y social es más evidente en el colectivo con Síndrome de Down que 

en las otras etiologías. 

•	 Una de cada tres personas con Síndrome de Down mayores de 40 años tienen un 

deterioro cognitivo añadido a la DI. Las áreas cognitivas más afectadas en las personas 

con síndrome de Down, comparadas con otras etiologías, son la memoria inmediata 

(memoria de trabajo), la orientación en el tiempo y en el espacio, el uso del habla. 

•	 En el proceso de envejecimiento, tanto la capacidad para realizar habilidades prácticas 

como el humor se ven afectadas, sobre todo en las personas con Síndrome de Down. 

•	 Se observa una tendencia a la disminución de los problemas de la conducta en personas 

de etiología diferente a la Síndrome de Down. 

usO de lOs MedICAMentOs 

•	 Siete de cada diez personas con DI mayores de 40 años están tomando un tratamiento 

farmacológico. 

•	 El consumo de fármacos aumenta a medida que la persona se hace mayor. 

•	 El consumo de fármacos aumenta a medida que la DI es más grave. 

•	 Siete de cada diez personas reciben más de un fármaco de forma simultánea. 

•	 La media de fármacos que reciben las personas con DI mayores de 40 años es de 2,13, 

inferior al 3,1 observado en la población general mayor de 65 años. 

•	 Los psicofármacos son los medicamentos más utilizados en las personas con DI mayores 

de 40 años, y entre ellos los antipsicóticos. 

•	 Hay una correlación directa entre la disminución de patología mental y conductual y la 

disminución de consumo de psicofármacos con la edad. 

•	 Comparado con la población general, las personas con DI mayores de 40 años reciben menos 

tratamiento para las enfermedades (cardiovasculares, osteoarticulares, endocrinológicas, 

respiratorias, etc), si bien la prevalencia de las mismas es como mínimo igual. 

•	 La mayoría de las condiciones de salud que generan el envejecimiento prematuro, o no 

son detectadas o, si lo son, no están tratadas, ya sea con medidas preventivas y / o con 

tratamientos específicos. 
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usO de serVICIOs AsIstenCIAles y sOCIAles 

•	 La media de contactos con los servicios sanitarios y sociales para toda la población 

estudiada es de 4.1 contactos al año. 

•	 La media de contactos con los servicios sanitarios y sociales aumenta progresivamente con 

el tiempo (3.59 en el primer control, 3.93 el segundo, 4.06 en el tercero, 4.08 el cuarto y 

4.85 en el quinto y último control). 

•	 Las personas con DI tienen menor acceso a los servicios sanitarios que la población general 

de Cataluña, que por media hacen 6.6 visitas los hombres y 8.7 las mujeres. 

•	 Se han realizado con una media por persona de 2.16 de visitas a los especialistas por año. 

•	 El 17% de los participantes han visitado al menos una vez al año el servicio de urgencias. 

•	 A medida que la persona envejece aumenta la frecuencia de contactos, siendo la población 

mayor de 60 años la principal consumidora de servicios. 

•	 Una de las limitaciones de las personas con DI la hora de utilizar los servicios sanitarios y 

sociales proviene de la necesidad de acompañamiento hora de las visitas o de las gestiones. 

•	 Las visitas a los servicios sanitarios y sociales las hacen acompañadas por sus familiares 

entre el 80 y el 90% de los casos. 

serVICIOs PArA PersOnAs MAyOres COn dI: sItuACIón ACtuAl, 

PrObleMAs y PrOPuestAs 

Necesidades y problemas detectados 

Pese a los avances significativos producidos en educación, asistencia sanitaria, alojamiento, 

formación y empleo para la población con DI, la mejora de su atención sigue siendo un reto 

para los profesionales implicados. Las personas con DI requieren una atención permanente debido 

a la existencia de la discapacidad intelectual previa al envejecimiento; las causas que originan la 

discapacidad intelectual pueden ser diversas y condicionan los patrones de envejecimiento siendo 

mucho más elevado el riesgo de padecer determinadas enfermedades cuando la DI está asociada a una 

causa genética, como en el caso del Síndrome de Down u otras entidades sindrómicas. Las personas 

con DI presentan una alta prevalencia de trastornos mentales o de conducta. Como resultado de 

estos factores, el abordaje, diagnóstico e intervenciones son más complejas. La combinación de 

todos ellos da carácter al colectivo y hace que la cobertura de las necesidades plantee importantes 

retos económicos y sociosanitarios que repercuten en la provisión de servicios. 

Las necesidades planteadas son amplias tanto sanitarias como sociales. Los resultados del 

estudio SENECA han confirmado la existencia de una salud precaria, procesos de envejecimiento 

prematuro que en muchos casos van acompañados de demencias, problemas psiquiátricos y pérdida 

de capacidades cognitivas y habilidades sociales (ver capítulo de Resultados). Una necesidad 

que cada vez toma más relieve en el campo de las discapacidades intelectuales es la atención al 
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incremento de demencias relacionadas con el envejecimiento. En este caso, las necesidades de 

atención van desde trabajar por el mantenimiento de las facultades conservadas hasta el acceso a los 

tratamientos disponibles para es resto de personas mayores: tratamientos farmacológicos, terapias 

cognitivas, estimulación y mantenimiento de habilidades sociales. También es necesario adaptar los 

instrumentos de cribaje de demencias o crear otros nuevos, para detectar las demencias a tiempo. 

Será conveniente, también, proveer apoyos adaptados a cada fase de evolución de la demencia y 

atender a la carga adicional que el proceso de demencia supone a los cuidadores, tanto profesionales 

como familiares. Aunque las personas con síndrome de Down parecen ser el grupo que más ha 

aumentado la esperanza de vida en los últimos años (Haveman y cols. 1989), tienen un riesgo 

más elevado de envejecer prematuramente, por lo que, en este caso se hace necesario concentrar la 

atención en la investigación. 

En el ámbito jurídico se plantean, entre otras, necesidades de tutela, entendida como una 

función que defienda la dignidad y los derechos de las personas, y que vele por una buena gestión 

de su patrimonio, y de protección y seguridad, que evite los abusos y cualquier forma de violencia 

y malos tratos. 

A continuación se resumen las necesidades y problemas detectados en los principales servicios: 

•	 En los Servicios de atención domiciliaria: 

El principal problemas es la disponibilidad de apoyos. Estos están concebidos como un 

conjunto de servicios que se proporcionan en el marco de los hogares, dirigidos tanto 

a personas mayores y otras personas en situación de dependencia, como familias con 

necesidades específicas, para mantenerlas en su medio en las mejores condiciones de vida 

y durante el mayor tiempo posible. Se espera que se llegue a un incremento notable de su 

tasa de cobertura. 

•	 En los Servicios de hogares-residencia / viviendas tuteladas: 

Los hogares-residencia y las viviendas tuteladas constituyen un marco de socialización e 

integración comunitaria muy adecuado para las personas con DI que conservan un buen 

grado de autonomía personal y sólo están necesitadas de una supervisión intermitente que 

no tienen cubierta a nivel familiar para ausencia, incapacidad o claudicación de los padres 

o cuidadores principales. Los usuarios durante el día trabajan en un Centro Especial de 

Empleo o hacen actividad en los Centros Ocupacionales. Al finalizar la jornada laboral, 

participan activamente en el reparto y ejecución de las tareas comunes del hogar. A 

consecuencia del envejecimiento, el perfil actual de los usuarios empieza a no encajar con 

la estructura y organización de los hogares-residencia. Las ratios de personal se revelan 

insuficientes, tanto en los hogares residencias como en las residencias, a la hora de atender 

necesidades derivadas del déficit cognitivo, alteraciones de conducta y déficit funcional 

asociado al envejecimiento (ver el capítulo de Resultados). 
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•	 En las Residencias: 

No hay residencias para personas con DI ligera y moderada. En las residencias genéricas 

de la red, el proceso de integración de las personas con DI no está controlado. La opción 

de incluirlas en residencias de profundos, solopor el hecho de estar envejecidas, es una 

práctica poco adecuada ya que estos entornos residenciales imposibilitan que la persona 

con DI leve o moderada, sin problemas mentales o de conducta asociado, lleve un estilo de 

vida normalizado, con espacios de intimidad, participación en actividades comunitarias 

y posibilidades de elección. 

•	 En los Centros Especiales de Trabajo: 

El envejecimiento provoca la pérdida de capacidades productivas y absentismo laboral, 

adaptaciones del espacio físico del trabajo y del horario. Una buena alternativa sería 

que se crearan servicios de transición entre los CET y CO. Esta situación ha provocado 

que algunos CET se hayan planteado la creación de servicios de prejubilación para 

aquellos casos en que el deterioro no les permitía seguir en su puesto de trabajo. Es un 

debate abierto, que tiene que ver, también, con el cambio de funciones que se puede 

pedir a los CO. Hay preocupación por alcanzar el derecho a una jubilación digna, 

atendiendo a que muchas personas con DI cuando acaban la etapa laboral no tienen 

un recurso que reconozca los derechos de los que disfrutan el resto de trabajadores. Una 

posible alternativa podría ser recibir otras prestaciones o restar al puesto de trabajo si 

la empresa que los contrata asume, como una responsabilidad propia, lo que debería 

corresponder al sistema de garantías social. 

También se ha constatado la necesidad de estimular y potenciar una mayor inserción 

laboral en el trabajo ordinario para aquellas personas que han alcanzado la capacidad de 

trabajo necesaria. 

•	 En los Centros ocupacionales: 

El proceso de envejecimiento genera necesidades de adaptación continuadas que 

plantean la oportunidad de una redefinición de estos servicios. El personal de los centros 

ocupacionales no está preparado para llevar a cabo la labor que actualmente ejercen los 

Centros de Día psicogeriátrica (por ejemplo no están dotados con servicios de fisioterapia). 

Faltan servicios de transición del mundo laboral hacia una actividad satisfactoria 

compatible con anticipación de la edad de jubilación y capaces de atender las necesidades 

de las personas que no pueden continuar los CET pero sí mantenerse en un entorno 

laboral (remunerado) y potenciador de las capacidades conservadas. La solución podría 

ser un replanteamiento de las funciones de los centros ocupacionales diferenciando entre 

diferentes ámbitos dentro de un mismo centro o en centros independientes para que se 

produjera un ajuste entre las necesidades de usuarios y la preparación de los profesionales: 
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1.	 Unidad Ocupacional Laboral, que tenga por objetivo alcanzar el máximo de 

destrezas manipulativas, hábitos laborales, capacitación y preparación de las 

personas, teniendo en cuenta los aspectos terapéuticos y promocionales. 

2.	 Unidad Ocupacional Especial, que tenga por objetivo crear programas ajustados a las 

necesidades individuales de las personas con discapacidad intelectual en un entorno 

laboral y ofrezcan ajuste personal a todos aquellos que, por su grado de minusvalía 

o por tener asociada discapacidades físicas, sensorial o de comportamiento, tienen 

dificultades para integrarse plenamente en el primer y necesitan adaptarse / reducir 

los horarios de actividades laborales. 

3.	 Unitat Ocupacional de envejecimiento prematuro que tenga por objetivos, 

− El mantenimiento funcional (higiene, manutención, apoyo en los 

desplazamientos). 

− El mantenimiento de habilidades para funcionar con autonomía a la 

comunidad. 

− El mantenimiento de habilidades de comunicación y relaciones 

interpersonales. 

− La estimulación cognitiva y motora. 

− La estimulación multisensorial y reminiscencias. 

− La estimulación de las destrezas manipulativas para mantenerse en activo. 

− La realización de actividades ajustadas a los ritmos, rutinas y otras necesidades 

relacionadas con la edad. 

•	 En los ámbitos de ocio, y actividades educativa 

Es necesario ofrecer actividades sociales suficientes y variadas y ajustadas a la edad 

y que permitan elegir de acuerdo con las preferencias y optimizar la accesibilidad a 

todas estas actividades. 

Disfrutar del tiempo libre y del ocio es una de las actividades más gratificantes para 

las personas y un buen indicador de la calidad de un servicio. La persona con DI tiene 

dificultades motrices y cognitivas para organizarse y, según el nivel de discapacidad, también 

para disfrutar. Fomentar el ocio tendrá como beneficio: aumentar el repertorio de conductas 

adaptativas,fomentarlasocialización,potenciarlaintegraciónenactividadesnormalizadoras, 

proporcionar diversión y distracción y aumentar la calidad de vida. 

Los diferentes recursos a los cuales se podría acceder serían: 

1.	 Los centros de ocio (de escuelas o centros específicos de trabajo, centros o entidades 

sólo de ocio y asociaciones de padres y entidades deportivas). 

2.	 Ofertas desde los propios servicios, desde el mundo asociativo y voluntariado, 

además de otras iniciativas institucionales y públicas (viajes del Imserso, programas 

municipales…) 
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3.	 Utilización por parte de las personas con DI de la red de equipamientos de ocio 

pensados para personas mayores, el acceso a los que no siempre está ni garantizado 

ni facilidad (casas, grupos de ocio...). 

A parte del ocio y el tiempo libre se han de incluir actividades culturales, educacionales, 

(formativas e informativas) y actividades de carácter deportivo adaptadas a la edad de 

quienes lo deseen, ocio y tiempo libre. 

•	 En los Centros de Atención Primaria 

Según datos del estudio SENECA esta población está necesitada de una mejor y más 

amplia atención a nivel de salud, de seguimiento médico y de participación en programas 

preventivos y de promoción de estilos de vida saludable. Sería necesario establecer 

protocolos que lo facilitaran ya que las personas con DI son vulnerables y generalmente 

están en desventaja en estos entornos médicos. 

•	 En el ámbito personal 

Las necesidades no satisfechas de las personas con DI están ampliamente reconocidas 

en los documentos sobre los derechos humanos de las personas con discapacidad. Entre 

otros destacamos los siguientes: 

−	 Derecho a ser escuchadas en las necesidades significativas para ellas. 

−	 Necesidad de relaciones interpersonales (amigos, pareja ...), afectivas, sexuales 

y sociales que potencien su autoestima y crecimiento personal, combatiendo la 

soledad. 

−	 Necesidad de recibir una aceptación social plena. 

−	 Necesidad de poder escoger entre más de una opción sobre dónde, cómo y con 

quién quiere vivir, para que puedan ejercer la autodeterminación en función de su 

estado global y preferencias. 

−	 Derecho a ejercer el derecho de tomar decisiones sobre aspectos de la propia vida 

de la manera más similar posible a las personas sin DI. 

Más información y el texto completo del Informe SENECA puede ser consultado en la página 

www.apps.org. 
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teMA 12: 

DESINSTITUCIONALIZACIóN Y MODELOS DE ATENCIóN
�

(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas, 


viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de día, otras)
�
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Tradicionalmente la reforma de los sistemas de atención a las personas con discapacidad intelectual 

(DI) se han centrado en la desinstitucionalización de los hospitales psiquiátricos y la transformación 

de los Centros de Asistencia a Minusválidos Psíquicos (CAMP) en una atención basada en la 

comunidad. De hecho la Atención Comunitaria no empezó en la Salud Mental sino en la DI, en 

1957 en el Reino Unido y en 1963 en EEUU, pero desafortunadamente la falta de una difusión 

adecuada de los avances de la atención en DI a llevado a que este campo no haya sido tenido en 

cuenta en el desarrollo de los nuevos sistemas de atención a largo plazo en salud, y que en muchos 

casos se hayan “reinventado” alternativas de atención que demostraron su utilidad en DI hace 

más de treinta años (por ejemplo la gestión de casos y la atención centrada en la persona). En 

España, como en la mayoría de países de Europa Occidental, puede considerarse que el proceso de 

desinstitucionalización se ha completado mientras continua en una serie de países europeo sobre 

todo en Europa del Este. El estudio europeo DECLOC aporta información relevante al respecto 

(Beadle-Brown et al, 2009). 

Sin embargo, el fin de la desinstitucionalización no conlleva en absoluto el fin de la reforma 

del sistema de atención, ya que éste es un proceso continuo que debe afrontar nuevos retos en 

cuanto a su modelo, su planificación y su evaluación. Un primer reto atañe a la atención residencial. 

En este apartado debe decidirse si se opta por el modelo escandinavo de anulación completa de toda 

atención residencial no individual o por alternativas mixtas como en el Reino Unido, Alemania o 

Austria. Además debe abordarse el problema de la re-institucionalización ya detectado en los países 

antes señalados y que afecta fundamentalmente a las personas con DI mayores (sobre todo con 

demencia), con trastornos del comportamiento asociados y a las personas en situación penal (en 

nuestro caso personas con funcionamiento intelectual limite en el medio penitenciario). El estudio 

europeo de re-institucionalización de personas con enfermedad mental constituye un ejemplo de 

este proceso (Priebe et al, 2005). 

El segundo reto se refiere al “Equilibrio de la atención” (Balance of care) entre atención 

residencial y ambulatoria y de dia, entre atención social y sanitaria y entre atención centrada en 

población mayor y en población con discapacidad. El estudio europeo MHEEN-II (Mental Health 

Economics European Network) aporta una información relevante sobre este proceso (Knapp et al, 

2009). 

El tercer reto atañe al modelo de prestación, y cómo implementar una atención basada en 

la persona, con un modelo de recuperación (Recovery) y una aproximación holística o integral. La 

red internacional de medicina centrada en la persona da una base de conocimiento actualizada de 

este modelo y considera la DI como una de las fuentes de información para el desarrollo global de 

estas estrategias (Mezzich et al, 2009, Salloum y Mezzich, 2009). Para todo ello es fundamental 

establecer sistemas de financiación que primen estos enfoques y que contengan incentivos y barreras 

explícitos para su implantación. 
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El cuarto reto se refiere al proceso de diseño, prueba e implantación de iniciativas innovadoras 

en el sistema de atención con una especial atención en la promoción y la prevención de la salud. 

El estudio europeo POMONA-II aporta indicadores e información relevante al respecto, así como 

información de las condiciones de salud de la población con DI en Europa (Walsh et al, 2009). 

El quinto reto se refiere a la evaluación de estos cambios dentro del contexto de la política 

de atención informada. Para ello es necesario contar con métodos de evaluación de servicios que 

permitan la comparación interterritorial, la comparación entre servicios para diferentes grupos de 

población y la transferencia de información entre bases de datos. El proyecto europeo eDESDE-LTC 

financiado por la Agencia Europea de Salud y el Consumidor aporta por primera vez un sistema 

integral para evaluación de servicios en Europa (Salvador-Carulla L et al, 2009). Este sistema se ha 

utilizado ya para la elaboración del catálogo nacional de servicios para personas con discapacidad 

por parte de la Dirección General de Discapacidad del Ministerio de Sanidad y Política Social en 

España, y para la descripción de los servicios de dependencia en la Comunidad de Murcia. 

En el momento actual los sistemas de atención para personas con Síndrome de Down pueden 

constituir en muchos aspectos el modelo a seguir para la atención a largo plazo en España y en 

Europa. Para ello es necesario implementar sistemas de evaluación de servicios y de resultados 

de forma rutinaria, aplicar técnicas de análisis que permitan conocer la eficiencia técnica de los 

servicios y las innovaciones en el sistema y publicar los resultados de forma adecuada en revistas 

indexadas en los índices aceptados por la comunidad científica (SSCI, SCI). En segundo lugar es 

necesario transferir esta información a la política social y sanitaria dentro del modelo de atención 

informada. El establecimiento de puentes y de transferencia de conocimiento entre sectores (social, 

sanitario, educación, justicia) y entre áreas de interés (discapacidad intelctual, discapacidad física, 

salud mental y mayores) es clave para el avance de los sistemas de atención integral centrada en la 

persona y de la política de atención informada (Salvador-Carulla L, 2009). 
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IntrOduCCIón 

La vida independiente (VI) de las personas con síndrome de Down (SD) entendida como 

oportunidad de emanciparse de sus familias o de los entornos institucionales (servicios residenciales) 

es una realidad aparecida en los últimos años, que surge como consecuencia lógica de haber ido 

consolidando la normalización de sus proyectos vitales. Hablamos de personas que, después de haber 

sido formadas en entornos educativos ordinarios (educación inclusiva), de haberse incorporado 

al mundo del trabajo (inserción laboral) y de haber accedido a los ambientes comunitarios de 

referencia (participación social), se plantean poder continuar completando unas trayectorias 

personales basadas en criterios de normalidad e igualdad. 

Habiendo accedido a la vida adulta activa y a una ciudadanía responsable, la consolidación de 

sus esfuerzos pasa por ejercer y disfrutar la autonomía adquirida accediendo a una vivienda propia, 

creando su propia unidad de convivencia (solo/as, en pareja, con amigos...) y empezando a ejercer 

el control de su propio plan de vida. 

La creación del servicio de apoyo a la vda independiente “Me voy a casa” de la Fundación 

Catalana Síndrome de Down (FCSD) en el año 2000 supuso la confirmación de que las personas 

con síndrome de Down y otras discapacidades intelectuales eran capaces de gestionar su propio 

proyecto de vida contando con aquellos apoyos necesarios. 

El servicio planifica, diseña y provee los apoyos personales necesarios que proporcionan el 

equipo de educadores, junto con todos aquellos apoyos naturales de los que el usuario disponga: 

familia, representantes legales, amigos, red de servicios, etc. Los apoyos tienen la finalidad de 

facilitar la autogestión para la propia autonomía. La garantía de este fin es radica en el uso de una 

metodología de planificación centrada en la persona (PCP) que resitua al usuario en el epicentro 

de todo el proceso de determinación de los planes de futuro, metas personales y toma de decisiones 

vitales que orienten su proyecto de vida. 

Se trata de establecer nuevas oportunidades y principios para conseguir el consenso suficiente 

que favorezca la autodeterminación personal, con el apoyo y la protección de todos aquellos referentes 

significativos de la persona. De ahí que el propósito genérico sea favorecer una “interdependencia 

positiva” entre la persona y su entorno. 

¿QuIén ACCede A unA VIdA IndePendIente? 

Las primeras demandas que reclamaron el acceso a una vida independiente, entendida en los 

términos expresados, corresponden a unos perfiles personales cuyos funcionamientos requieren 

apoyos intermitentes y/o limitados. Sabemos que dentro del colectivo de personas con SD, existe una 

amplia diversidad de perfiles y funcionamientos, puesto que una alteración genética no determina 

un único patrón de desarrollo personal. 
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Somos conscientes de que hemos iniciado un camino que en el futuro deberá ofrecer respuestas 

cada vez más adaptadas a las expectativas y necesidades de cada persona. Así será como transcenderá 

a la totalidad del colectivo del que hablamos y diversificará la red de servicios que los atienden. 

IMPlICACIOnes sOCIAles de lA VIdA IndePendIente 

La mejoría de las condiciones de vida de las personas con SD han contribuido a la progresiva 

normalización de sus proyectos vitales, empezando en las etapas evolutivas más tempranas, y 

prosiguiendo en todas las transiciones posteriores hasta llegar a la vida adulta. A consecuencia de ello, 

hemos ido comprobando como a medida que aparecían nuevas oportunidades para la persona, ésta 

misma y su familia iban renovando y adaptando las expectativas de sus proyectos vitales concretos. 

De ahí que, en la actualidad, existan diversidad de visiones de futuro que exigen distintos recursos, 

modelos y políticas de atención a sus demandas. 

Estamos frente a la renovación generacional de personas y grupos familiares que reclaman 

nuevas realidades donde materializar sus opciones de vida. A medida que las personas han dispuesto 

de un mayor número de recursos asistenciales y que éstos han ido mejorando la calidad de la atención 

proporcionada, sus familias han podido construir trayectorias más normalizadas e inclusivas para 

sus hijos/as. 

En este sentido sólo cabe señalar que a mayor número de recursos disponibles, obtendremos 

una mayor adecuación a las necesidades y expectativas individuales de cada proyecto personal. Pero 

esto sólo será posible si dichas carteras de servicios garantizan la elegibilidad subjetiva como un valor 

importante en la adjudicación de los recursos propuestos. Mientras el “continuum” de prestaciones 

siga siendo incompatible o auto-excluyente entre ellas por motivos de porcentajes de disminución, 

categorías diagnósticas, o valoraciones funcionales objetivas, poco estaremos ayudando a promover 

la igualdad de oportunidades o la satisfacción personal de estas personas, como medida subjetiva de 

su calidad de vida. 

IMPlICACIOnes PersOnAles de lA VIdA IndePendIente 

En un ámbito individual, dos son las motivaciones principales que han llevado a las personas con 

SD a reclamar una oportunidad de vida independiente: sus expectativas para seguir desarrollando 

un proyecto vital propio, junto con las numerosas experiencias de normalidad que les proporciona 

el acceso a un mayor número de contextos ordinarios. Los compañeros de escuela, de trabajo, los 

propios hermanos, vecinos, amigos, etc, constituyen las principales referencias de cuales son los 

hitos, las etapas, las transiciones que la mayoría de nosotros utilizamos en la construcción de un 

proyecto de vida. Es lógico que cada nuevo logro conseguido conlleve un nuevo reto personal que 

nos acerca cada vez más a la plenitud y a la igualdad. 
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(Ferguson, PM, 1993) cita el sentido de plenitud que conlleva el logro de lo que uno desea 

como uno de los principales componentes de la consecución de la vida adulta. No olvidemos 

que todos nosotros damos una especial relevancia a la hora de medir nuestra calidad de vida a 

todas aquellas evidencias que tengamos de cambiar, avanzar o evolucionar, y para ello necesitamos 

oportunidades para hacerlo. 

Todavía existen muchos factores que hoy en día condicionan a las personas con SD a desistir 

de la voluntad de explorar y ampliar su autonomía. Uno de ellos es el no haber podido ejercer 

durante mucho tiempo el control de sus condiciones de vida. Otro no menos importante es la 

carga histórica de convivir con una imagen social que se ha reducido a señalar las limitaciones, 

o falta de habilidades como único rasgo característico y determinante de su rol social. Ante esta 

situación, la supuesta fragilidad de sus demandas o voluntades no es más que una acomodación a 

unas circunstancias presentes, a la vez que la negación de su reconocimiento personal y social. 

Hablamos de los deseos y demandas de la persona, aunque sabemos que durante mucho 

tiempo los servicios y prestaciones disponibles para este colectivo han respondido a las demandas 

expuestas por sus principales referentes: la familia y/o representantes legales. Estos agentes han 

ejercido tradicionalmente la determinación de sus trayectorias personales debido a las necesidades 

de apoyo inherentes a la discapacidad, pero también a una falta histórica de adecuación de los 

contextos sociales y sus recursos. 

Hoy día, muchas personas y sus familias están explorando un nuevo marco de cooperación 

que les permita desarrollar el consenso de sus propias expectativas, junto con las de los profesionales 

y servicios que deben atenderles. 

AntICIPACIón del PrOyeCtO de VIdA IndePendIente 

Conocemos la preocupación familiar por planificar el futuro de sus hijos/as con discapacidad desde 

las edades más tempranas. Sabemos como se agudiza esta preocupación una vez consolidada la vida 

adulta y cuando el proyecto de futuro del hijo/a sobrepasa la cronologia del proyecto personal de 

los padres. Es la eterna pregunta: ¿Qué será de mi hijo/a cuando yo no esté? 

Los antecedentes familiares que hemos conocido durante estos años son los de aquellos 

padres que ante unas características y trayectorias personales de sus hijos han conseguido 

permitido materializar cotas importantes de autonomía e inclusión social. Pero este hecho quedaba 

obstaculizado por la desesperanza de comprobar que la única oferta existente en nuestro entorno era 

la institucional, constituida por servicios residenciales de mayor o menor tamaño, con verdaderos 

intentos de integrarse e interactuar con la comunidad, pero no evidentes limitaciones para poder 

garantizar los apoyos necesarios a un proyecto de vida personal, individual, elegido y deseado. 

Este panorama no favorecía en absoluto poder mantener una actitud optimista y renovada 

que promoviera establecer nuevas metas en la planificación de un futuro deseado por todos. La 
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consecuencia lógica resultante era una cierta claudicación y postergación de la consecución de 

nuevos retos y aspiraciones de independencia. La evidencia de ésta situación nos la aportan algunas 

estadísticas sobre población con discapacidad intelectual que señalan un 69.7% de personas mayores 

de 40 años que siguen viviendo en sus domicilios familiares de orígen. (Atlas de la dependencia). 

De hecho, incluso estamos empezando a encontrarnos con personas con SD que conviven con un 

padre o madre que se encuentra en un proceso avanzado de envejecimiento, siendo el hijo la figura 

“cuidadora”. 

La viabilidad de un proyecto de vida independiente requiere sincronizar las etapas evolutivas 

de la persona con las etapas de transición familiares para garantizar que la emancipación del hijo/a 

siga patrones de normalidad, y también para evitar que el inicio a la VI coincida o sea consecuencia 

de una crisis familiar. 

AlgunAs reFerenCIAs InternACIOnAles 

Desde hace años contamos con numerosas experiencias de desinstitucionalización, como la 

desarrollada por j.klein en Colorado (Estados Unidos) desde los años 80, o la de Peter Kinsella 

en Liverpoll (Inglaterra). En ambas, la progresiva transformación y desmantelamiento de las 

instituciones residenciales dio paso a una red de servicios (residencias, hogares compartidos, pisos 

supervisados, domicilios privados, ...) que atendían a personas con distintas necesidades de apoyo 

en su hábitat principal. Las evoluciones posteriores del modelo racionalizó esta red de recursos 

adaptándola a las expectativas de éstas personas y de sus familias, creando “agencias” que planificarían 

recursos y apoyos que facilitaran a cada persona desarrollar su proyecto de vida deseado. 

Ello demostró que toda persona tiene derecho a decidir donde, como y con quiere vivir, 

siempre y cuando pueda disponer de los recursos necesarios. Del mismo modo evidenció que 

los ambientes institucionales en tanto que prediseñados para las necesidades “especiales” de estas 

personas reducen ostentosamente las oportunidades de autodeterminación. 

Romper con el modelo institucional pasaba por hacer realidad la oportunidad de constituir 

domicilios propios para éstas personas. Ello supondría garantizar el acceso a un contexto vital que 

favoreciera las condiciones necesarias para gozar de una calidad de vida. El hogar propio constituye 

el contexto natural de la vida independiente. 

¿CuAndO? lA grAn PreguntA 

Anticiparse al futuro resulta imprescindible para las familias cuando hablamos de buscar alternativas 

más ajustadas a los deseos y expectativas compartidas con su hijo/a. Quizás la independencia de este 

hijo no era el propósito perseguido originalmente, pero en el intento de materializar un plan de 
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futuro deseado, descubrieron que era la puerta de entrada a la calidad de vida. Un padre refería: 

“Si pudiera cambiaría algunas cosas de como vive mi hija, pero entiendo que es el precio de su 

satisfacción, de lo a gusto que vive. Y en el fondo veo que no son cosas importantes”. 

Un dato a destacar es la media de edad de las personas emancipadas a quienes damos apoyo 

durante estos años, y que se sitúa alrededor de los 37 años. Ello nos sitúa en plena etapa de madurez 

intermedia (Ruiz, E y Florez, j, 2009), entendida como la consolidación de las condiciones de vida 

proyectadas y deseadas en etapas anteriores. Estaríamos de acuerdo en afirmar que si el trabajo es 

la iniciación a la vida adulta, la vida independiente debe ser la gran oportunidad para reafirmar el 

acceso a ese nuevo status social de la persona con discapacidad. 

Pero debemos empezar a tener cuenta seriamente la evidencia que nos aportan distintos 

estudios sobre envejecimiento de éstas personas que determinan que a partir de los 40-45 años 

pueden empezar a aparecer algunos signos de deterioro que irán evolucionando progresivamente. 

Siendo así, esta referencia constituye una delimitación evolutiva clara de las transiciones previas que 

permitirán a la persona con SD disfrutar la plenitud de su desarrollo adulto. Ignorar este hecho 

supondría perpetuar a la persona en un rol de permanente persecución de una autonomía nunca 

alcanzada, transfiriéndola automáticamente al rol de persona dependiente. 

FACIlItAdOres PArA lAs FAMIlIAs 

Debemos alertar a las familias que anticipar el futuro del hijo/a pasa por procesos como: recoger 

información de recursos y servicios disponibles, recibir asesoramiento respecto la situación y 

proyección del futuro del hijo/a, conocer los anhelos y deseos del hijo/a, entre otros. Pero finalmente, 

esta planificación requiere dos condiciones indispensables: 

•	 conseguir un consenso entre la persona y toda la unidad familiar del proyecto de futuro, 

•	 establecer acciones concretas que finalmente materialicen el proyecto, es decir, llevarlo a 

cabo. 

Estamos hablando de una nueva transición, seguramente por el momento evolutivo en el 

que se da: la vida adulta, implica una magnitud e incidencia enormes. Quizás es la transición más 

trascendental para la persona y también para su familia, pero a la vez supone la consolidación de 

un espacio vital propio, el gozar de unas condiciones de vida deseadas y un gran impulso en la 

constitución de la persona como sujeto. Nos encontramos ante una nueva separación, pensar en el 

hijo/a sin nosotros cuando todavía está con nosotros, ese es el gran reto. 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

FACIlItAdOres PArA lA PersOnA 

Lejos de establecer una ruta única hacia la vida independiente, señalamos algunos antecedentes que 

nos han demostrado los referentes y las propias personas que han accedido a esta nueva opción de 

vida: 

•	 Constituir a la persona como a sujeto: el apoyo, el reconocimiento y la preservación de 

todo aquello que determina la propia identidad y voluntad. 

•	 Promover a la persona dentro de una red de entornos: el acceso y participación en 

múltiples entornos, favorece la ampliación y enriquecimiento del status personal. 

•	 Construir un proyecto de vida y de futuro: Ser conscientes de nuestra historia personal 

con proyección 

•	 Promover estilos de convivencia familiar con opción de elección y decisión: desde las etapas 

más precoces, de manera progresiva educamos y transferimos el análisis de situaciones y la 

asunción de responsabilidades. 

•	 Introducir reciprocidad en las relaciones familiares y sociales: para prevenir un rol pasivo 

y dependiente. 

•	 Ampliar las redes de apoyo formales y naturales: como enriquecimiento de la red social de 

la persona, promoviendo la cooperación entre los apoyos. 

•	 Ajustar los apoyos a las necesidades reales: buscar el equilibrio entre el apoyo de la 

autonomía personal y la protección que se pueda requerir. 

•	 Insistir en la exploración de las potencialidades: no conformarse nunca con un estadio de 

desarrollo presente y actual, la exploración del desarrollo personal siempre aporta nuevas 

oportunidades de crecer. 
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Ponencia: 

Viviendas tuteladas 

Autora: 

Asunción García Suárez 
Asociación “Una ciudad para todos” 
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A lo largo de esta ponencia se relatan dos programas cotidianos, del día a día, que se enmarcan en 

el servicio de vivienda de la Asociación Una ciudad Para Todos: 

•	 El manejo de llaves y documentación personal 

•	 La planificación y realización de vacaciones con autonomía 

Ambas experiencias persiguen trabajar e incrementar la autonomía de los/as usuarios/as del 

servicio. 

En principio y para contextualizar explicaremos qué es la asociación y su servicio de 

vivienda. 

lA AsOCIACIón 

La Asociación “Una Ciudad Para todos” es una entidad privada, sin ánimo de lucro, ubicada 

en Asturias. Está integrada por socios que colaboran a título individual y tiene como objetivo la 

integración sociolaboral de las personas con discapacidad intelectual adultas. 

Para ello dispone de dos áreas en las que se integran los siguientes centros y servicios: 

Área social 

•	� Servicio de Vivienda: integrado por cuatro viviendas tuteladas, dispone de 28 plazas de 

alojamiento. 

•	� CAI “Los Pielgos”: con 55 plazas ocupacionales y prelaborales 

•	� Centro Social: a través del cual se realizan programas de ocio y tiempo libre y ajuste 

personal y social en los que participan los/as usuarios/as del área social y del CEE 

Área de Producción: cuenta con dos centros especiales de empleo: Vegapresas y Servicios Múltiples. 

el serVICIO de VIVIendA 

EL servicio de vivienda de Una Ciudad para Todos, destinado a personas con discapacidad intelectual 

adultas, se creó en 1987 y fue pionero en Asturias. En la actualidad cuenta con cuatro viviendas 

tuteladas, ubicadas en diferentes edificios de vecindad de Gijón: 

Piso Tutelado El Carmen 

Es un recurso de primera entrada en el servicio de vivienda para usuarios de ambos sexos. Su 

capacidad es de 8 plazas de carácter permanente y cuenta con personal de atención directa y 

continuada. 
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Piso Tutelado Natahoyo 

Creado en el año 2005, es un recurso especializado en la atención a los usuarios/as mayores de 45 

años y/o con dificultades motoras que precisan vivir en un entorno adaptado. Tiene una capacidad 

de 8 plazas y como el anterior cuenta con personal de atención directa y continuada. 

Piso Tutelado Mieres I 

Es un recurso de 6 plazas para usuarios varones con unos niveles de autonomía adquiridos 

previamente en recursos de vivienda anteriores, que cuentan por tanto con un bagaje de habilidades 

para convivir, sin la presencia constante de personal. Cuenta con personal de atención directa de 

lunes a viernes por las tardes y atención continuada para casos de urgencia. 

Piso Tutelado Mieres II 

Es un recurso de 6 plazas para usuarias y presenta unas características similares al anterior. 

Pasamos ya a definir las dos experiencias concretas que señalamos al principio: 

MANEJO DE LLAVES Y DOCUMENTACIÓN PERSONAL 

A todos/as los/as usuarias/os del servicio de pisos tutelados, tras su incorporación, se les hace entrega 

de su propia documentación personal. Dentro de esta documentación se encuentra: DNI original, 

Tarjeta sanitaria, Libreta bancaria y Tarjeta ciudadana. Asimismo y tras un periodo de adaptación 

y valoración de su nivel de responsabilidad, se les proporciona también una copia de las llaves de 

acceso al portal y la vivienda. 

Esta experiencia pretende favorecer y mejorar la autonomía de los/as usuarios/as a través del 

trabajo sobre la responsabilidad de los mismos en relación a sus objetos personales. 

Los objetivos son: 

• Favorecer una auto-percepción de integración en la comunidad 

• Evitar la dependencia de otras personas 

• Favorecer la percepción de pertenencia a una casa y posesión del propio hogar 

• Alcanzar un mayor grado de responsabilidad y autonomía personal 

• Tener un control sobre los propios recursos económicos. 

• Propiciar la planificación de la economía individual 

• Reforzar la identidad personal 
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Los pasos que se siguen son los siguientes: 

Tras la incorporación del usuario/a se recopila información sobre su experiencia previa en 

el manejo de la documentación y las llaves (a través del propio usuario/a, de su familia, de los 

profesionales del centro de procedencia…) 

1.	 Se familiariza al usuario/a con los diferentes documentos: para qué sirven, qué importancia 

tienen, cómo se utilizan, dónde es conveniente llevarlos. 

2.	 Se acompaña al usuario/a al banco, para abrir una cuenta a su nombre con una condición 

de firma. Esto supondrá que a partir de entonces irá solo/a al banco y que para disponer 

de su dinero precisará la firma de un representante de la Asociación. 

3.	 Para la obtención de una copia de las llaves de la casa se hace una valoración del nivel de 

responsabilidad y madurez durante aproximadamente dos meses. 

4.	 Una vez se ha producido la valoración positiva y si el/la usuario/a lo solicita, se le entrega 

una copia de las llaves de forma gratuita. 

En caso de pérdida se acompaña al usuario/a a renovar el documento extraviado o a hacer la 

copia de llave, haciéndose el/ella cargo del coste. 

En caso de varias pérdidas de llaves consecutivas se le impide el manejo de llaves durante un 

periodo de 2 meses. 

Esta experiencia consigue mejorar e incrementar: 

•	 La autonomía: Al poder hacer uso de sus objetos personales evitando la dependencia de 

los demás. 

•	 El bienestar emocional: Mejora del auto concepto al alcanzar metas establecidas y poder 

desarrollar el sentido de la responsabilidad. 

•	 Las relaciones interpersonales: Al tener mayor autonomía se ven favorecidas las relaciones 

sociales y el vínculo con la comunidad. 

•	 El desarrollo personal: Fomentando la comunicación con la realización de trámites 

personales ayudamos a la adaptación al entorno social y disminuimos el aislamiento 

•	 La inclusión social: Al tener una mayor integración y participación en la comunidad se 

asumen diferentes roles sociales. 

•	 En los derechos: Al asumir los derechos y obligaciones vinculados con sus actos. 

PlAnIFICACIón y reAlIZACIón de VACACIOnes COn AutOnOMíA 

Consiste en la organización y realización de viajes de vacaciones sin acompañamiento para usuarios/ 

as con experiencia y entrenamiento previos. Esta es una experiencia que se lleva realizando año tras 

año desde 1998. 
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Esta experiencia pretende lograr que los/as usuarios/as disfruten de una semana de vacaciones 

de la forma mas normalizada posible 

Objetivos: 

•	 Conseguir una gestión personal y autónoma de las vacaciones 

•	 Fomentar la capacidad de elección y decisión, asumiendo las decisiones de grupo 

•	 Fomentar la capacidad de resolución de problemas. 

•	 Mejorar la autoestima y las habilidades de auto dirección 

•	 Llegar a una completa autonomía durante un periodo concreto 

•	 Propiciar la cohesión y el apoyo entre los miembros del grupo 

•	 Conocer nuevas experiencias y lugares de nuestro país. 

•	 Convivir con otras personas y recibir estímulos y sensaciones nuevas. 

Los pasos que se siguen son los siguientes: 

1.	 Información a los/as usuarios/as que cumplan los requisitos de experiencia y entrenamiento 

previos, de la posibilidad de realizar el viaje 

2.	 Selección de los/as usuarios/as en función de: interés y demanda, grado de autonomía y 

experiencia, afinidad entre los miembros del grupo y posibilidad económica individual 

de costear el viaje 

3.	 Información a las familias y recogida de autorizaciones con el fin de conseguir implicación 

en el programa 

4.	 Contacto con una agencia de viajes y selección de una persona de referencia: información 

acerca del programa, pautas de actuación para una atención adaptada a los/as usuarios/as 

5.	 Reunión con los participantes: discusión y toma de decisiones sobre las fechas oportunas, 

los lugares posibles y el presupuesto 

6.	 Después de realizar ensayos previos con los participantes éstos acuden a la agencia de 

viajes y solicitan información y catálogos 

7.	 Reunión con los participantes para tomar decisiones: análisis de las diferentes opciones, 

acuerdos 

8.	 Formalización de trámites: pago y recogida de billetes, información sobre horarios 

información adicional: excursiones en la zona, visitas etc, 

9.	 Ensayos situacionales: vistas al aeropuerto, role-playing de posibles situaciones, ensayos 

con la cámara fotográfica 

10. Despedida: acompañamiento al aeropuerto o estación. Animar y tranquilizar 

11. Apoyos: 

−	 en la zona: Personas vinculadas con la entidad o profesionales de asociaciones 

miembros de Feaps 
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−	 en reserva: un profesional preparado para acudir en caso de urgencia. Este mismo 

profesional contacta con el grupo por teléfono dos o tres veces a lo largo de la 

estancia. 

Esta experiencia consigue mejorar e incrementar: 

•	 La autonomía: se les muestra la existencia de derechos de los que poder beneficiarse y la 

posibilidad de desarrollar destrezas personales que mejoran la actitud del entorno y la propia 

para con una actividad nueva en el desarrollo de competencias de autodeterminación. 

•	 El bienestar emocional: haber sido capacitados para elegir y ver cómo se respetan sus 

preferencias y se organiza el tiempo de ocio haciéndoles partícipes, les permite prevenir el 

estrés que el desconocimiento de lo que van a emprender supondría. 

•	 Las relaciones interpersonales: los compañeros que participan de la misma actividad van a 

resultar un apoyo importante en la convivencia y trabajo sobre la resolución de eventuales 

conflictos. 

•	 El desarrollo personal: desempeño de habilidades personales y competencias propias 

•	 El bienestar físico: la gestión autónoma de su tiempo de vacaciones. 

•	 La inclusión social: Propiciar la cohesión y el apoyo entre los miembros del grupo y de 

éstos para con la comunidad con la que van a compartir su tiempo de ocio. 

•	 Los derechos: disfrute de ocio normalizado bajo las premisas de integración y posibilidad 

de disfrute como consumidor de un servicio social. 
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Comunicación: 

Programa “Vida con apoyo”: Proyecto Aura Hábitat y 


Servicio de Apoyo a la Autonomía en el Propio Hogar
�

Autor: 


Cristian Burgos Martí
�

resumen: 

El programa “Vida con Apoyo” responde a la necesidad de continuar con el proceso de madurez y de 

autonomía de los jóvenes, ya veteranos en su trabajo, que manifiestan el deseo de tener “su propio hogar”. 

Actualmente, los recursos que ofrecemos son dos. Por una parte el piso Aura Hábitat, vivienda compartida 

de estudiantes y personas con discapacidad intelectual. Se trata de un piso de aprendizaje de convivencia y 

vida autónoma, el objetivo clave y principal del cual es aprender y/o reforzar las habilidades relacionadas con 

el funcionamiento de un “apartamento de jóvenes estudiantes”. 

Por otra parte ofrecemos el “Servicio de Apoyo a la Autonomía en el Propio Hogar”, ayuda concedida 

por el ICASS (Instituto Catalán de Servicios Sociales) que tiene como objetivo contribuir al desarrollo de 

la persona en las actividades de la vida diaria, tanto en su hogar como en la comunidad, posibilitando su 

autonomía, mediante la concesión de una ayuda económica complementaria para prestarle el apoyo personal 

necesario para promover su integración. 

Palabras clave: Aura Hábitat, aprendizaje, convivencia, apoyo, autonomía, ICASS. 
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La Fundación Proyecto Aura ofrece desde el año 1989 una atención personalizada basada en la 

capacidad de los participantes siguiendo la metodología del Empleo con Apoyo: servicio para la 

inclusión social y laboral de personas con discapacidad intelectual. 

Los servicios que ofrece la entidad, actualmente, son los siguientes: 

1. Programa de formación previa y autonomía personal 

2. Programa Inclusión Laboral 

3. Programa de seguimiento personal y laboral 

4. Programa de Formación Continuada 

5. Programa de “Vida con Apoyo” 

6. Grupo de Autogestores: VOX NOSTRA 

7. Programa de Comunicación Eficaz 

el programa “Vida con Apoyo” responde a la necesidad de continuar con el proceso de 

madurez de los jóvenes, ya veteranos en su trabajo, que, o bien manifiestan el deseo de tener “su 

propia casa” (como la tienen sus hermanos/as, amigos/as…) o bien, quieren demostrar que son 

capaces de tener cuidado de ellos/as mismos/as, un poco cansados de la continua supervisión de 

los padres. En otros casos, son las propias familias, las que manifiestan su preocupación por la gran 

dependencia de su hijo/a. 

“Hacerse mayor” en casa de los padres es un reto difícil para todo el mundo. Cambiar el 

“rol” de los miembros de la familia, las costumbres adquiridas con los años, la dependencia, los 

miedos y asumir nuevas responsabilidades, es si no imposible, al menos, muy difícil. Por tanto, la 

colaboración y el apoyo de las familias será igual de relevante que el deseo, por parte del chico/a con 

discapacidad intelectual, de iniciar el proceso de aprendizaje para vivir de manera autónoma. 

El hecho de expresar y manifestar este deseo, implica ejercer un papel activo en todos los 

aspectos de la vida cotidiana; ayuda a los jóvenes (y no tan jóvenes) a tomar conciencia de las 

propias capacidades y les ofrece la oportunidad de tomar decisiones con responsabilidad de cara a 

su futuro; no obstante, no es fácil encontrar una respuesta única y la respuesta se ha de adecuar a las 

diferentes características, necesidades y deseos de cada persona con discapacidad. 

De la necesidad de dar respuesta al deseo de iniciar una vida autónoma por parte de chicos/as 

de la entidad y la colaboración de las familias, surge el programa “Vida con Apoyo”. 

Actualmente, los recursos que ofrecemos desde la Fundación Proyecto Aura en materia de 

vivienda son: Aura Habitat, vivienda compartida de estudiantes y personas con discapacidad 

intelectual y el servicio de Apoyo a la Autonomía en el Propio Hogar, un paso más hacia la 

autonomía. 

http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#a1
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#b2
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#c3
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#d4
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#f5
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#g6
http://www.projecteaura.org/castellano-servicios.html#h7
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1. AurA HAbItAt: VIVIendA COMPArtIdA de estudIAntes y PersOnAs 

COn dIsCAPACIdAd InteleCtuAl 

1.1. Descripción 

El objetivo es que los participantes del Proyecto Aura que han conseguido entrar al mundo laboral 

en empresas ordinarias, siguiendo la metodología Empleo con Apoyo, tengan la oportunidad de 

vivir un tiempo fuera de su entorno familiar y conozcan otra opción de vida y convivencia. 

Aura Hábitat consiste en una vivienda estilo apartamento de estudiantes dónde conviven tres 

participantes del Proyecto Aura con tres estudiantes universitarios de último año de Magisterio u 

otras titulaciones afines al campo de la psicología y/o la educación. 

Está situada en el barrio de Putxet de Barcelona, muy cerca de la Universidad Blanquerna 

(Ramón Llull) y consta de unos 130 metros, con 5 habitaciones y todas las comodidades comunes 

de cualquier hogar. 

1.2. Destinatarios 

Se ofrece este recurso a todo usuario del Proyecto Aura que se encuentre en una situación laboral y 

personal estable que le permita poder afrontar nuevos retos, y con el deseo de poder disfrutar de la 

experiencia de salir del entorno familiar y la convivencia de compartir piso con un grupo de amigos. 

Para esta selección, se tiene muy en cuenta la valoración de todo el equipo de profesionales de la 

Fundación. 

Y por otra parte, los tres estudiantes universitarios de último año de Magisterio u otras 

titulaciones afines al campo de la psicología y/o la educación. 

1.3. Objetivos 

Se trata de un piso de aprendizaje de convivencia y vida autónoma, donde el objetivo clave y 

principal es aprender y/o reforzar las habilidades necesarias para la vida adulta fuera del entorno 

familiar, en un contexto de “apartamento de jóvenes estudiantes”. 

Los objetivos específicos que se derivan del proyecto son: 

1.3.1. En cuanto a los participantes: 

•	 Que los participantes del Projecte Aura tengan la oportunidad de vivir un tiempo fuera 

de su entorno familiar y conozcan otra opción de vida y convivencia. 

•	� Que los participantes tengan la oportunidad de aprender y/o reforzar las habilidades 

relacionadas con el funcionamiento de un hogar las cuales son, según la Asociación 

Americana de Retraso Mental (1999), las que hacen referencia a la limpieza, cuidado 
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de la ropa, preparación y elaboración de comidas, seguridad en el hogar, convivencia, 

planificación y presupuesto de la compra (entre otras)...así como las llamadas habilidades 

asociadas: 

− -la conducta en el hogar y el vecindario
�

− la comunicación en las preferencias y necesidades
�

− la integración social 


1.3.2. En cuanto a las estudiantes: 

•	� realizar el prácticum de sus estudios en un entorno innovador y diferente. 

•	� Valorar las capacidades y dificultades de los jóvenes con discapacidad intelectual. 

•	 Aprender recursos para la resolución de conflictos. 

1.3.3. En cuanto a las familias: 

•	 Aceptar, colaborar y acompañar la decisión de su hijo/a. 

•	 Experimentar la posibilidad de emancipación por parte su hijo con discapacidad. 

•	 Pensar en la pérdida de algunos miedos de cara al futuro. 

1.4. Metodología 

•	� en cada curso (de septiembre a finales de junio) participan 3 estudiantes universitarios/ 

as de Magisterio de Educación Especial, Logopedia o Pedagogía de la Universidad Ramón 

Llull con la que se establece un convenio de prácticas y donde las/los estudiantes se 

comprometen a realizar el prácticum en el apartamento compartido Aura Habitat con 

3 participantes del proyecto Aura, y asumir el rol de “compañero/a de piso” o “apoyo 

natural”– no de cuidadores/as - del chico/a con discapacidad intelectual. Al final de curso, 

realizan una intervención educativa y una memoria. 

•	 Por otro lado, los/as participantes del Proyecto Aura tienen como requisito entrar 

voluntariamente, colaborar en el piso y haber conseguido una estabilidad laboral. 

Son ellos quienes escogen con qué compañeros/as les gustaría compartir su periodo de 

convivencia en el piso y se hace posible por respetar este deseo. 

•	 Durante toda la semana, los seis jóvenes comparten la vida. Cada uno/a acude a su 

trabajo y sus actividades habituales como el gimnasio, piscina, las clases... 

•	 Durante la primera semana de convivencia, todos firman un compromiso de buena 

convivencia. Es un momento al cual se le da mucha importancia porque significa que 

todos y todas asumen voluntariamente la responsabilidad del buen funcionamiento. Se 

trata de un pacto entre iguales. Los seis compañeros/as de piso compartirán todo y de 

ellos/as dependerá que la casa funcione bien y que haya una buena y feliz convivencia. 
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•	 Las tareas domésticas se distribuyen entre los habitantes del piso de manera que cada tarea 

se realiza entre un estudiante y un participante, fomentando así la colaboración de todos/ 

as, posibilitando el aprendizaje concreto y potenciando la relación con los compañeros de 

piso. Los turnos y las parejas varían cada semana para favorecer la capacidad de adaptación. 

•	 Los “stage” de los jóvenes de Aura son de 3 meses y la convivencia se inicia los domingos 

por la tarde y los sábados por la mañana marchan a casa con la familia. 

•	 Las estudiantes en prácticas conviven en el piso durante todo el curso. 

•	 Habitat está coordinado por dos profesionales del Proyecto Aura los cuales realizan un 

seguimiento y ayuda a cada uno de los participantes a pensar y elaborar un plan de futuro 

personalizado, valorando las necesidades de apoyo a partir de la experiencia real vivida. 

Los coordinadores llevan a cabo las reuniones con familias, el seguimiento del proyecto, 

la resolución de conflictos, el asesoramiento, la mediación…en definitiva, la supervisión 

del piso para que todo funcione correctamente. El papel de coordinador es el de mediar 

de una manera indirecta con tal de que se cumplan todos los objetivos. 

•	 Actualmente, desde Aura Habitat, se ofrece una formación teórica-práctica sobre 

autonomía en la vida en el hogar, higiene, alimentación…dirigido tanto a personas que 

han realizado estancia como los que vienen por primera vez. 

A modo de resumen, presentamos en cifras lo que ha significado la experiencia desde el año 

2002-2010. 

•	 8 Años de funcionamiento 

•	 45 participantes (de edad comprendidas entre los 20 y los 42 años)
�

− 27 “stage” de entre 2 y 3 meses.
�

− 24 estudiantes.
�

Para finalizar, comentar que el objetivo de este piso no es sólo ofrecer un espacio donde poder 

desarrollar las habilidades relacionadas con el hogar. Va más allá. Es un espacio para prepararse paso 

a paso para una vida cada vez más autónoma y poder ver el futuro con optimismo. Un entorno 

dónde van a poder formarse para después elegir, dónde, cómo y con quién quieren vivir. 

2. serVICIO de APOyO A lA AutOnOMíA en el PrOPIO HOgAr: un PAsO 

MÁs HACIA lA AutOnOMíA y lA IndePendenCIA de lA VIdA AdultA 

2.1. Descripción 

El Servicio de Apoyo a la Autonomía en el propio hogar es una ayuda que depende del Departamento 

de Acción Social y Ciudadanía de la Generalitat de Cataluña. 
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Consiste en otorgar una prestación económica complementaria para prestar un apoyo personal 

necesario para promover su integración social y contribuir, así, en su desarrollo en las activitas de la 

vida diaria, tanto a su hogar como en la comunidad, posibilitando su autonomía. 

Para llevarla a cabo, la Generalitat cuenta con una relación de entidades de iniciativa social 

que reciben la prestación económica para realizar el apoyo necesario de cada uno de los usuarios. 

El Proyecto Aura es una entidad reconocida por la Generalitat de Cataluña para ofrecer este 

apoyo y actualmente está ofreciendo este servicio en dos viviendas de usuarios que también disfrutan 

del Programa de Empleo con Apoyo. 

En una de las viviendas vive una persona con discapacidad intelectual totalmente independiente 

y sola; y en la otra, comparten piso dos personas con discapacidad intelectual recibiendo en cada 

caso un apoyo puntual según las necesidades de los usuarios. 

2.2. Destinatarios 

•	 El servicio de Autonomía en el Propio Hogar está dirigido a las personas con discapacidad 

física, psíquica y/o problemática social derivada de enfermedad mental que quieran vivir 

solos/as, o en pareja o con otras personas, con un número máximo de 4, y que requieran 

de un determinado apoyo para poder gestionarse y ser más autónomas. 

•	 Las personas beneficiarias deben cumplir los siguientes requisitos: 

− 2.2.1.- Tener un grado de disminución igual o superior al 33%. 

− 2.2.2.- Tener más de 18 años y menos de 65 años en el momento de acceso al 

Programa. 

− 2.2.3.- Poder desarrollar las actividades de la vida diaria a través del apoyo previsto, 

adaptado a sus necesidades. 

−	 2.2.4.- No disponer de recursos económicos suficientes, de acuerdo con los criterios 

de valoración establecidos al Decreto 394/1996, de 12 de diciembre, por el cual se 

establece el régimen de contraprestación de los usuarios en la prestación de servicios 

sociales. 

−	 2.2.5.- Ser residente en Cataluña con antelación, como mínimo un año a la fecha 

de presentación de la solicitud. 

− 2.2.6.- Acreditar la necesidad y la idoneidad del servicio de apoyo personal. 

2.3. Objetivos 

El objectivo principal de este programa es contribuir al desarrollo de la persona en las actividades de 

la vida diaria, tanto en su hogar como en la comunidad, posibilitando su autonomía, mediante la 

concesión de una ayuda económica complementaria para prestarle el apoyo personal necesario para 

promover su integración. 
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2.4. Metodología 

•	 La persona con discapacidad hace la elección de la entidad que desea que realice el apoyo 

en el hogar. 

•	 Esta entidad debe estar reconocida por la Generalitat para ofrecer este servicio. 

•	 Cada persona tiene concedidas 10 horas de seguimiento semanal. 

•	 En un primer momento, se hace una valoración y detección de las necesidades. 

Posteriormente se organiza según el horario personal de los horarios cuándo y cómo 

se trabajaran a lo largo de la semana; y finalmente se realizan visitas diarias por parte 

de un profesional de la entidad al domicilio del usuario para ofrecer el apoyo necesario 

en cada una de las áreas detectadas y favorecer así la vida autónoma de la persona con 

discapacidad. A parte, se hace uso de recursos físicos como plantillas, listados, lugares 

adaptados dentro del hogar, etc. 

•	 El seguimiento es continuado tanto de las habilidades como de las necesidades de la 

personas con discapacidad. 

•	 Entre las áreas de trabajo encontramos: el cuidado personal, la alimentación, habilidades 

domésticas, economía y organización de los gastos del hogar, resolución de conflictos, 

habilidades sociales, salud y seguridad, acompañamiento en diferentes gestiones, ocio, 

necesidades personales… 

•	 Se mantiene un contacto continuado con la familia cuidando mucho la comunicación 

entre todas las partes interesadas. 

•	 Semanalmente se realizan reuniones de coordinación en la Fundación con los profesionales 

que ofrecen esta función para evaluar y adaptar nuestro apoyo a las diferentes necesidades 

que surgen en el día a día de nuestros usuarios. 

Para más información, www.projecteaura.org. 

http://www.projecteaura.org
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teMA 12: 

DESINSTITUCIONALIZACIóN Y MODELOS DE ATENCIóN
�

(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas, 


viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de día, otras)
�

Comunicación: 

Responsabilidad social universitaria, una experiencia de aprendizaje servicio: 

proyecto vida independiente. Un estudio de casos 

Autores: 


Marta Liesa Orús
�

Elías Vived Conte 

Facultad de Ciencias Humanas y de la Educación de Huesca. 


Universidad de Zaragoza.
�

resumen: 

A lo largo de estas líneas queremos describir una experiencia de aprendizaje servicio que se lleva a cabo desde 

hace ya cinco años en la Facultad de Ciencias Humanas y de la Educación de Huesca en la Universidad de 

Zaragoza. La propuesta pedagógica tiene dos objetivos claros; por un lado compensar las necesidades de un 

sector de la población que son las personas con discapacidad, intentando ayudarles en su integración social 

y mejorando su calidad de vida a través del diseño de este escenario de inclusión social que es el “Proyecto 

Vida Independiente”. Y por otro, que este mismo escenario sirvan para que los estudiantes de magisterio 

hagan las prácticas de diferentes asignaturas de su titulación y les permita adquirir una serie de competencias 

y actitudes que serían muy difíciles de adquirir a través de una clase magistral. 

Palabras clave: aprendizaje servicio, responsabilidad social universitaria, calidad de vida, vida independiente. 
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1. IntrOduCCIón 

Este artículo describe una investigación que se está desarrollando desde la Facultad de Ciencias 

Humanas y de la Educación de Huesca (Universidad de Zaragoza). Es una experiencia pionera en 

nuestra ciudad, que hemos denominado “Hacia una vida independiente”. Este proyecto consiste 

en que jóvenes universitarios conviven con jóvenes con discapacidad a lo largo de un curso escolar 

en un piso de estudiantes. Con este proyecto se ofrece un escenario innovador que permite que 

los jóvenes con discapacidad adquieran una mayor autonomía personal y mayor independencia en 

determinadas actividades de la vida diaria, especialmente las relacionadas con el funcionamiento 

dentro de la vivienda. 

Las dificultades de una persona con discapacidad tienen su origen en sus limitaciones 

personales, pero también y sobre todo en los obstáculos y condiciones limitativas que aparecen 

en la propia sociedad, estructurada en base al patrón de la persona que responde al tipo medio. 

Dentro de estas limitaciones, la posibilidad de desarrollar una vida independiente es quizás una de 

las que mantiene todavía mayores lagunas. Por todo ello nuestro proyecto se puede enmarcar en 

un movimiento promovido por algunas organizaciones de personas con discapacidad, organismos 

internacionales y expertos a favor del modelo de “vida independiente” que ha dado nombre a esta 

experiencia. 

La metodología de investigación empleada ha sido la cualitativa. En concreto el método 

de casos como herramienta de investigación en las ciencias sociales. La recogida de información 

básica consistió en observaciones sistemáticas, entrevistas semiestructuradas llevadas a cabo con 

las personas con discapacidad, estudiantes universitarios y familiares y escalas de evaluación de 

habilidades para la vida diaria que se pasaron a las personas con discapacidad que convivieron en el 

piso. Se pasaron dichos cuestionarios al inicio de su estancia y al final de la misma. 

2. FundAMentACIón teórICA 

A lo largo de estas líneas vamos a desarrollar una fundamentación teórica que contextualiza nuestro 

proyecto entre las principales y más recientes aportaciones en relación a la evolución que ha 

tenido el concepto de discapacidad intelectual, calidad de vida, autodeterminación, autonomía 

personal. 

2.1. Evolución del concepto de discapacidad intelectual 

La concepción y las prácticas sociales en relación a las personas con discapacidad intelectual han 

variado a lo largo de la historia. El concepto de retraso mental y su tratamiento ha sufrido un 

cambio sustancial en los últimos años del siglo XX. Actualmente nos encontramos ante un cambio 

muy importante en la forma de entender el retraso mental, que ha pasado de visiones deficitarias e 
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individuales a modelos ecológicos, que entienden las necesidades de las personas desde la oferta de 

servicios y apoyos que se proporcionan. 

El concepto de discapacidad intelectual es un concepto social que se entiende cuando se ubica 

en el contexto social. El concepto surge de la relación entre el modo en que una sociedad se organiza 

y articula y su forma de comprender las diferencias, las actitudes que manifiesta y las respuestas 

sociales que genera ante ello. En consecuencia, este concepto se caracteriza por ser dinámico y 

cambiante en la medida en que la sociedad va evolucionando (Scherenberger, 1984; Aguado, 1995). 

A finales de los años 70 y la década de los 80 se producen momentos de cambio, en un 

contexto de confusión por la pluralidad de enfoques existentes y métodos de intervención. Dos 

nuevos modelos surgen en este contexto: el primero, un modelo educativo Warnock, 1978 sobre 

integración escolar y que incorporó el concepto de necesidades educativas especiales. El segundo, 

el modelo propuesto por la OMS en 1982, que establece un sistema de comprensión a través de la 

Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalías; en él se rompe con las 

categorías hasta entonces establecidas y se centra la atención en el ajuste entre las personas y sus 

entornos y por tanto en los servicios y necesidades de apoyo de las personas. 

En 1992 la Asociación Americana por el Retraso Mental (AAMR) propone una nueva 

definición sobre retraso mental que trata de poner fin a la discusión sobre la validez del criterio 

de inteligencia, de conectar la definición con algunos modelos más en desarrollo de la psicología 

y con otras perspectivas como la sociológica. La nueva propuesta no sólo trata de avanzar en una 

nueva conceptualización sino que además desarrolla un sistema de evaluación para planificar los 

apoyos y servicios de acuerdo a las necesidades detectadas. Este nuevo enfoque de la AAMR se ha 

profundizado en años posteriores, dando lugar a un nuevo paradigma sobre discapacidad intelectual, 

que se concreta en la reformulación que establecen Luckasson y Colaboradores (2002). 

Todos estos cambios progresivos han supuesto una transformación importante en la política 

de servicios que tiene que dar respuesta (apoyos, recursos, ayudas) a cada individuo de su comunidad 

dentro del respeto a las diferencias individuales, del derecho a la igualdad y a la equiparación de 

oportunidades, así cómo al reconocimiento de las capacidades. 

2.2. Calidad de vida 

Durante los últimos años, la preocupación por el bienestar social y el interés por mejorarlo, han dado 

lugar a la aparición de este concepto objeto de estudio en la planificación de los servicios sociales y 

humanos. Sin embargo, la investigación sobre calidad de vida no ha sido tan abundante en relación 

a todos los grupos sociales; la mayoría del conocimiento disponible se refiere a la población adulta 

sin discapacidad. En los últimos años se han incrementado las investigaciones sobre la calidad de 

vida de niños, adolescentes o personas con discapacidad. 
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Existen más de cien definiciones acerca de lo que es la calidad de vida. Hay un resumen muy 

interesante en Cummins, 1996 y en Goode, 1994. El concepto de calidad de vida es un concepto 

complejo y actualmente todavía no existe un consenso total en su definición. Nace la investigación 

sobre este concepto en torno a los años 60 del siglo pasado, realizándose numerosos estudios que 

nos permiten conocer las principales características del concepto e investigar posibles actuaciones 

para mejorar la calidad de vida así como para poder extenderlo a diferentes contextos. 

En relación a la discapacidad, este concepto se desarrolla como una prolongación del de 

normalización (Brown, 1988). La nueva concepción del retraso mental nos va llevando hacia un 

modelo de servicios para todos, que garanticen la calidad de vida de todo el mundo, incluidas las 

personas que presentan algún tipo de discapacidad. 

La calidad de vida para personas con discapacidad se compone de los mismos factores que 

para el resto de las personas. La calidad de vida aumenta cuando se da el poder a las personas 

de participar en decisiones que afectan a sus vidas y cuando se da una aceptación e integración 

plena en la comunidad. En definitiva, se experimenta calidad de vida cuando se tienen las mismas 

oportunidades que el resto de perseguir y lograr metas significativas y se dispone de los apoyos 

necesarios para que las oportunidades sean reales. 

En la década de los 90 se ha enfatizado la atención hacia la Calidad de Vida. En esta década, 

como ya hemos comentado, se produce un cambio en la conceptualización de la discapacidad 

intelectual y una redefinición del papel de los servicios específicos y de los servicios comunitarios. 

También se enfatiza el hecho de que las personas con discapacidad intelectual expresen su manera 

de pensar y sus puntos de vista acerca de aspectos relacionados con sus propias vidas. 

Este cambio de actitud consiste en centrarse en la persona, tanto como individuo como en 

relación con su entorno; parte de este cambio supone pasar de una orientación basada en el déficit 

a una estrategia de mejora apoyada en el reconocimiento de sus posibilidades; y parte es debido a 

la consideración del concepto de Calidad de Vida como agente de cambio para mejorar la vida de 

las personas. 

2.3. Autodeterminación y autonomía personal 

Un elemento o indicador fundamental que define el constructo calidad de vida es que el individuo 

alcance la mayor autonomía personal. Cuando tenemos la primera reunión con los padres de los 

jóvenes usuarios de nuestro proyecto, les preguntamos qué quieren para el futuro de sus hijos, y la 

mayoría nos han contestado que lo que desean es que sus hijos se valgan por sí mismos; el “valerse 

por sí mismos” no es otra cosa que la autonomía personal. 

Para que una persona con discapacidad logre esa autonomía tan ansiada por sus progenitores 

y por ellos mismos es necesario que, desde el principio de su proceso educativo, los educadores 

tengamos muy claro el objetivo que queremos lograr: cada actividad propuesta debe tener como fin 

último la autonomía personal adquirida de manera responsable y proporcionando la mayor calidad 
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de vida posibleLa autodeterminación es uno de los elementos centrales del concepto de calidad de 

vida como ya hemos visto. Se refiere a la capacidad para actuar como el principal agente causal de 

la propia vida y realizar elecciones y tomar decisiones relativas a uno mismo, libre de influencias o 

interferencias externas indebidas (Wehmeyer, 1996). 

A la hora de plantear qué componentes están relacionados con la autodeterminación, se 

considera que la autodeterminación es una combinación de habilidades, conocimientos y creencias 

que capacitan a una persona para comprometerse en una conducta autónoma, autorregulada y 

dirigida a meta. El desarrollo de la autodeterminación requiere de un sistema de apoyo que lo 

favorezca, que estimule las iniciativas de la persona, que fomente su participación en las acciones 

relevantes para su vida, que promueva el establecimiento de metas personales, que ayude a la persona 

a estar segura de sí misma, a confiar y valorar sus logros, que potencie la autonomía y favorezca la 

autorregulación, etc. 

La autonomía personal es uno de los componentes básicos de la autodeterminación. Podemos 

considerar la autonomía personal como la capacidad que tiene la persona para desarrollar una vida 

lo más satisfactoria e independiente posible en los entornos habituales de la comunidad. Muchas 

personas con discapacidad manifiestan deficiencias en habilidades de la vida diaria que posibilitan la 

autonomía necesaria para obtener una mínima autosuficiencia, pero es necesario constatar si se debe 

a su situación personal o es consecuencia de no haberles dado la oportunidad de desplegar todas sus 

posibilidades en este ámbito. 

3. desCrIPCIón del PrOyeCtO de VIdA IndePendIente 

Es necesario destacar el carácter innovador del proyecto “Hacia una Vida Independiente”. 

Conocemos en nuestro país muy pocas experiencias de vivienda con apoyo destinadas a personas con 

discapacidad intelectual. Un precedente de nuestra experiencia y que sirvió como referente práctico 

es el Proyecto Aura Habitat de Barcelona, que lleva varios años trabajando fundamentalmente con 

personas con síndrome de Down. 

3.1. Personas claves en el proyecto 

3.1.1. Los estudiantes universitarios 

El papel del alumno de la Facultad que comparte piso con otras personas con discapacidad es 

fundamentalmente el de mediador en la actuación del compañero/a con discapacidad. Su papel, 

asesorado y orientado por los coordinadores, va a ser conocer qué es capaz de hacer la persona 

con discapacidad por su cuenta y qué puede llegar a hacer con su ayuda, de tal forma que tendrá 

un papel de guía y tutor en el día a día de su compañero, respondiendo fundamentalmente a las 

demandas de la persona con discapacidad, no anticipándose a ellas. 
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3.2.2. Los coordinadores del proyecto: 

La coordinación de este proyecto se lleva a cabo por un equipo de tres profesores pertenecientes a 

los Departamentos de Psicología y Sociología y de Ciencias de la Educación de la Universidad de 

Zaragoza. Los coordinadores mantienen reuniones periódicas con las personas con discapacidad y 

con los estudiantes de Magisterio. Se mantiene una relación de colaboración y una conexión muy 

estrecha con la Coordinadora de Asociaciones de Personas con Discapacidad de Huesca (CADIS- 

Huesca), entidad que aglutina a varias asociaciones que trabajan con diferentes colectivos de 

personas con discapacidad. 

Las personas con discapacidad conviven en dichos pisos por un período máximo de un curso 

escolar (entre 8 ó 9 meses). El número de personas que conviven en el piso es de cuatro personas, dos 

personas con discapacidad y dos alumnos universitarios. Durante los primeros días de convivencia 

de cada grupo, la vinculación de los coordinadores con el piso es más intensa, dejándoles lo más 

pronto posible la máxima autonomía; habitualmente se tiene una reunión semanal con todos los 

participantes y otra con los estudiantes universitarios. 

3.2. Usuarios participantes en el proyecto 

El proyecto “Hacia una vida independiente” lleva ya cuatro cursos académicos de andadura (desde 

el curso 2005-06), y los resultados obtenidos los consideramos lo suficientemente relevantes. 

Por el proyecto han pasado ya ocho usuarios y ocho estudiantes. El primer año participaron 

en él dos jóvenes (mujeres) con discapacidad intelectual. Durante el curso 2006-07 participaron dos 

jóvenes (varones), uno con Parálisis Cerebral y el otro con hipoacusia y discapacidad visual, además 

de tener ambos discapacidad intelectual. En el curso 2007-08 convivieron en el piso dos jóvenes 

(mujeres) con síndrome de Down. Finalmente, durante el curso 2008-09 participaron una joven 

con discapacidad intelectual y un joven con discapacidad auditiva e intelectual. 

3.3. Contenidos del programa 

A continuación se exponen los principales contenidos que se trabajan con las personas con 

discapacidad: adquisición y generalización de habilidades de relación interpersonal, adquisición 

y generalización de habilidades de la vida diaria, desarrollo de la responsabilidad y autonomía en 

el desempeño de las tareas domésticas, desarrollo de la capacidad de emplear el tiempo libre en 

compañía de personas de su misma edad, etc. Todas estas adquisiciones, que se han iniciado ya en el 

marco familiar, tienen en el nuevo contexto la característica esencial de que responderán a la iniciativa 

personal de las persona con discapacidad. Con ello se quiere incidir en la autodeterminación de las 

personas con discapacidad. La valoración del progreso de las personas con discapacidad se lleva a 

cabo a través de la observación no participante, reuniones de grupo, anecdotarios, etc. 
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3.4. Evaluación del funcionamiento de los jóvenes con discapacidad 

Para valorar la mejora que a lo largo de un curso tienen los usuarios en el piso se pasa el Inventario de 

Destrezas Adaptativas (Morreau, Bruininks y Montero, 2002) al principio y al fin de la experiencia. 

Es un instrumento criterial que se aplica de forma individualizada y que consta de 800 destrezas 

adaptativas relativas a cuatro áreas de conocimiento: destrezas de vida personal, destrezas adaptativas 

de vida en el hogar, destrezas de vida en la comunidad y destrezas laborales (estas últimas no las 

analizamos). Se utiliza una versión adaptada de dicho inventario, utilizando únicamente aquello 

ítems útiles y operativos para la experiencia. 

El Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS - adaptado) nos sirve para evaluar la situación 

inicial de cada joven y para diseñar objetivos de aprendizaje individualizados y hacer el seguimiento 

de la adquisición de los mismos. No es necesaria formación previa para poderlo cumplimentar, pero 

si es imprescindible que la persona que lo complete haya convivido con los jóvenes varias semanas. 

El CALS se complementa con el Currículo de Destrezas Adaptativas (ALCS), elaborado por 

los mismos autores. Se trata de un currículum comprensivo diseñado para facilitar la enseñanza de 

destrezas específicas. Es decir el CALS nos sirve para conseguir la evaluación del joven en un momento 

determinado y lo aplican los estudiantes universitarios con la colaboración de los coordinadores. A 

partir de sus resultados preparamos, con ayuda del ALCS, los objetivos específicos de enseñanza. 

El currículum de destrezas adaptativas ALSC nos proporciona guías para ir adquiriendo nuevas 

habilidades. 

4. ObjetIVOs 

Los objetivos que se pretenden alcanzar con el proyecto “Hacia una Vida Independiente” creemos que 

van a beneficiar no solo a los jóvenes con discapacidad, sino también a los estudiantes universitarios 

y a la sociedad en general. 

En relación a las personas que presentan algún tipo de discapacidad y que participan en 

el proyecto “Vida Independiente” los objetivos que pretendemos que alcancen son: adquirir 

y generalizar hábitos de autonomía en el hogar, responsabilizarse de sus decisiones, adquirir y 

generalizar habilidades sociales para convivir con otros compañeros/as de edades similares, compartir 

con otros/as compañeros/as que viven en su misma ciudad actividades de ocio y tiempo libre, 

adquirir independencia en los desplazamientos por el barrio donde se ubica la vivienda y por el resto 

de la ciudad, mejorar su autoestima. 

En relación a los estudiantes de Magisterio que participan en el proyecto los objetivos que nos 

proponemos son: comprender, aceptar y respetar la diversidad humana en toda su amplitud, valorar 

la normalización de las personas con discapacidad en todas las facetas de la vida, enriquecerse de la 

convivencia con otras personas con capacidades diversas. 
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En relación con la comunidad: integrar a la persona con discapacidad en la sociedad, fomentar 

un mayor respeto, conocimiento y aceptación de las personas con discapacidad. 

En una primera fase de implantación del proyecto, los objetivos de nuestra investigación se 

centran en la comprobación de la influencia de esta experiencia en las personas con discapacidad 

en los siguientes aspectos: el desarrollo de las habilidades para la vida independiente, el nivel de 

autonomía para la vida diaria alcanzado, la autoestima, la calidad de vida de estas personas. 

5. HIPótesIs 

La implementación del proyecto “Hacia una vida independiente” favorecerá el desarrollo y la 

generalización de habilidades sociales y de autonomía de las personas con discapacidades diversas, 

además de mejorar su autoestima y su calidad de vida, acercándolas cada vez más a la normalización 

plena en todos los ámbitos personales y en diferentes contextos sociales. 

6. MétOdO 

6.1. Participantes 

Han sido ocho las personas con discapacidad que han pasado por el piso a lo largo de estos años, 

de edades comprendidas entre los 21 y los 30 años. El grupo ha estado formado por 5 personas con 

discapacidad intelectual (2 de ellas con síndrome de Down); 2 personas con discapacidad visual y 

discapacidad intelectual; 1 persona con parálisis cerebral y discapacidad intelectual. 

La muestra utilizada en nuestra investigación es intencionada, “aquella muestra dónde los 

sujetos no son elegidos siguiendo las leyes del azar, sino de alguna forma intencional” (Ruiz, 1999). 

En este proyecto de Vida Independiente se seleccionaron a todos los usuarios, especialmente a los 

jóvenes que presentaban discapacidad, en base a una serie de criterios relacionados con su autonomía 

personal, competencia relacional, intereses y participación en la comunidad y perspectivas de futuro. 

6.2. Diseño de la investigación 

Esta investigación es de carácter cualitativo y el método utilizado es el estudio de casos, definido 

como: “una descripción intensiva, holística y un análisis de una entidad singular, un fenómeno 

o unidad social. Los estudios de casos son particulares, descriptivos y heurísticos y se basan en el 

razonamiento inductivo al manejar múltiples fuentes de datos” (Pérez, 1998). 

El estudio de casos como estrategia resultó ser el más coherente con la línea de investigación, 

y se realizó un análisis para cada una de las personas que han convivido en el piso del Proyecto Vida 

Independiente, con el fin de obtener información desde su propio contexto y significado. Se han 
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utilizado diferentes fuentes de información y distintos instrumentos de recogida de datos: entrevistas 

personales no estructuradas, entrevistas personales estructuradas, cuestionarios, observación directa 

no estructurada, revisión de documentos, etc. 

En cuanto al tipo de estudio (que depende de lo que se quiere investigar y de los objetivos 

que se pretenden alcanzar), esta investigación es de carácter descriptivo, entendiendo los estudios 

descriptivos como “aquellos estudios que buscan especificar las propiedades importantes de personas, 

grupos, comunidades o cualquier otro fenómeno que sea sometido a análisis. Describir situaciones 

o eventos, como son y como se manifiestan determinados fenómenos, se centra en medir con la 

mayor precisión posible” (Hernández, R. Fernández, C. & Baptista, P. 1998). 

Estos estudios nos permiten conocer la perspectiva de los protagonistas de nuestra investigación, 

de cómo se sienten conviviendo en un piso de estudiantes, de si son más independientes y más 

autónomos después de convivir nueve meses con estudiantes universitarios. También nos permiten 

analizar la valoración que hacen sus compañeros de piso. 

La unidad de estudio son los usuarios del Proyecto Vida Independiente, fundamentalmente 

las personas con discapacidad, pero también los estudiantes universitarios que conviven con los 

jóvenes con discapacidad. 

6.3. Técnicas de recogida de datos: 

En la metodología de investigación de estudios de casos se utilizan múltiples fuentes de información 

para obtener los datos que posteriormente son analizados. Las utilizadas en nuestra investigación 

han sido las siguientes: 

6.3.1. Revisión de documentos: 

En nuestra investigación hemos analizado los diarios que los estudiantes han ido elaborando. También 

documentación audiovisual, del tipo de fotografías, vídeos grabados de diferentes acontecimientos 

que se produjeron en el día a día. 

6.3.2. Entrevistas abiertas, estructuradas y semiestructuradas 

Aunque a lo largo de la experiencia se mantienen numerosos encuentros con los usuarios del piso, 

en los que se plantean conversaciones y entrevistas diversas sobre determinados aspectos de la 

convivencia y del desarrollo personal, aquí vamos a señalar únicamente los resultados obtenidos 

a través de entrevistas semiestructuradas de valoración, llevadas a cabo tanto con las personas con 

discapacidad como con los padres y con los estudiantes universitarios. En estas entrevistas se recogía 

información sobre el autoconcepto/autoestima, las relaciones interpersonales, las habilidades 

sociales, el estado de ánimo y la autonomía personal de las personas con discapacidad. 
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6.3.3. Cuestionarios 

Se ha pasado a las personas con discapacidad un cuestionario sobre habilidades para la vida diaria. 

Se trata del Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS, Morreau, Bruininks y Montero, 2002). 

Este cuestionario se pasó al inicio de la estancia en el piso y pocos días antes de terminar su estancia 

en él. Esta escala tiene 4 apartados: destrezas de la vida personal, destrezas de la vida en el hogar, 

destrezas de la vida en la comunidad y destrezas laborales (este último no se utilizó en el trabajo). 

6.3.4. Observación directa 

La observación participante por parte de los estudiantes también ha arrojado datos de gran interés, 

como posteriormente veremos en los resultados. 

7. resultAdOs 

A continuación se exponen los resultados obtenidos a través de los distintos instrumentos de 

evaluación utilizados (entrevistas, cuestionarios, observación). Estos datos nos reflejarán la eficacia 

de la aplicación del proyecto de Vida Independiente. Se ha tenido en cuenta el punto de vista de 

las personas implicadas en el proyecto (personas con discapacidad y estudiantes universitarios que 

convivieron en el piso) así como la valoración de los padres. 

Tabla 1: Valoración de las personas con discapacidad sobre la eficacia del programa 

usuarios Autoestima relaciones 
interpersonales 

Habilidades 
sociales 

estado de 
ánimo Autonomía 

A. F. MA MA MM NV MM 

A. A. MM MM MM MM MM 

M. l. MM MA MM MM MM 

C. s. MA MA MM MM MM 

l. P. MM NV MA NV MM 

l. A. MA NV MA MM MM 

I. P. NV NV MM MA MA 

M. b. MA MA MM MA MM 

MM- mejora mucho; MA- mejora algo; nV- no se produce variación; d- disminuye; nC- no contesta 
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Para analizar los efectos del proyecto se han tenido en cuenta el punto de vista de las personas 

implicadas (usuarios y estudiantes) y también el de las familias. Esta valoración se ha obtenido 

en las entrevistas semiestructuradas, llevadas a cabo en los últimos días de la experiencia. Entre 

las diferentes cuestiones que se planteaban en dichas entrevistas se les pedía que realizaran una 

valoración sobre diferentes aspectos de la personas con discapacidad. 

En la tabla 1 se puede observar cómo las personas con discapacidad participantes manifiestan 

un desarrollo positivo en las variables que se les planteó en la entrevista. Destaca la consideración 

que tienen sobre la autonomía personal (7 usuarios valoran que han mejorado mucho y 1 que 

ha mejorado algo) y las habilidades sociales (6 usuarios valoran que han mejorado mucho en sus 

habilidades sociales y 2 que han mejorado algo). También perciben cambios importantes en el resto 

de las variables. 

Todos los participantes en el proyecto consideran que la experiencia desarrollada durante los 

8 ó 9 meses que duró su experiencia en el proyecto ha sido positiva y ha servido para mejorar sus 

habilidades que permiten una mayor autonomía personal y una mayor independencia. Las variables 

más psicológicas (autoestima y estado de ánimo) también se han visto beneficiadas. Solamente ha 

habido 1 persona que no ha apreciado variación en su autoestima, 2 en su estado de ánimo y 3 en 

relaciones interpersonales. 

Las relaciones interpersonales (frecuencia y diversidad de relaciones interpersonales que 

mantienen a lo largo de la semana) es la variable sobre la que un mayor número de personas no 

perciben cambio en ella. 

Tabla 2: Valoración de los estudiantes universitarios sobre la eficacia del programa 

usuarios Autoestima 
relaciones 

interpersonales 
Habilidades 

sociales 
estado de 

ánimo 
Autonomía 

A. F. MA NV MA MA MM 

A. A. MA MA MA NV MM 

M. l. MM MA MM MA MM 

C. s. MA MA MA MA MM 

l. P. MA MA MA NV MM 

l. A. NV NV MA MA MM 

I. P. NV NV MA NV MM 

M. b. MA NV MA MA MA 

MM- mejora mucho; MA- mejora algo; nV- no se produce variación; d- disminuye; nC- no contesta 
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Si observamos la tabla, también los estudiantes valoran la autonomía personal de las personas 

con discapacidad como la variable que ha experimentado una mayor variación. Las habilidades 

sociales obtienen, asimismo, una valoración muy positiva, ya que consideran que todas las personas 

con discapacidad han mejorado. Donde encuentran menor mejoría en las personas con discapacidad 

es en las relaciones interpersonales. 

Tabla 3: Valoración de los padres sobre la eficacia del programa 

usuarios Autoestima 
relaciones 

interpersonales 
Habilidades 

sociales 
estado de 

ánimo 
Autonomía 

A. F. NV NV MA MA MA 

A. A. MA NV MM NV MM 

M. l. -- -- -- -- --

C. s. NV NV MA MA MM 

l. P. MA NV MA NV MA 

l. A. MA MA MA NV MM 

I. P. NV NV MA MA MM 

M. b. NV MA MA MA MA 

MM- mejora mucho; MA- mejora algo; nV- no se produce variación; d- disminuye; nC- no contesta 

Los padres también han valorado positivamente el programa. Al igual que ocurría con la 

valoración de los estudiantes y de las propias personas con discapacidad, la variable que han valorado 

como la que más ha mejorado en las personas con discapacidad ha sido la autonomía personal. 

También las habilidades sociales obtienen una valoración muy positiva. 

Las variables que son valoradas como las que han experimentado menor variación en las 

personas con discapacidad han sido las siguientes: la autoestima y las relaciones interpersonales. 

La similitud de las valoraciones de los padres y los estudiantes universitarios ha sido muy 

elevada; en cambio las personas con discapacidad han dado mayores respuestas de mejora mucho 

que respuestas de mejora algo, percibiendo mayores ganancias en las diferentes variables que han 

valorado. Es de destacar que no se ha dado ni una sola respuesta de “disminuye” en ninguno de los 

colectivos que han valorado la eficacia del programa. 

7.1. Resultados del Inventario de Destrezas Adaptativas (CALS) 

Este inventario, como ya se ha dicho, se pasó al principio y al final de la estancia en el piso para 

ver la evolución de los jóvenes y la mejoría que han tenido en los diferentes ámbitos de valoración. 
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Por la extensión de los datos que se obtienen de cada una de las personas participantes y por la 

necesaria limitación de espacio, nos ha parecido pertinente centrar la atención solamente en dos 

casos, representativos de cuantos han pasado por el proyecto. 

7.1.1. Evolución de M. 

En la siguiente tabla se observan los resultados obtenidos por M en el CALS y su evolución en las 

diferentes áreas. En la primera fila de la tabla figuran las áreas a evaluar. En las filas siguientes se 

colocan las valoraciones obtenidas para cada área al inicio de la estancia del joven en el piso y la 

puntuación que en cada área obtiene el joven después de haber convivido en el proyecto a lo largo 

de los nueve meses. 

Tabla 4. Análisis de la evolución de M en el Inventario de Destrezas Adaptativas 

A
R

E
A

S

Socialización

C
om

ida

H
igiene

V
estido

Salud

C
uidado ropa

Lim
pieza hogar

Planific. y prep. 
com

idas

O
cio hogar

Interacción 
social

M
antenim

ien. 
hogar

Seguridad hogar

Seguridad 
com

unidad

O
cio 

com
unitario

M
anejo dinero

Participación 
com

unidad 

EVALUACIóN 
INICIAL 27 35 12 33 14 12 24 36 6 23 7 14 10 7 19 12 

EVALUACIóN 
FINAL 30 44 21 39 22 19 39 59 16 42 16 27 23 17 37 34 

PUNTUACION 
DIFERENCIAL 

3 9 9 6 8 7 15 23 10 19 9 13 13 10 18 22 

PUNTUACION 
MAXIMA 

33 45 33 51 46 27 47 61 19 44 26 44 30 20 55 56 

% SOBRE LA 
DIFERENCIA 

9% 20% 27% 11% 17% 25% 31% 37% 52% 43% 34% 29% 43% 50% 32% 39% 

PUNTUACION 
DE LA TABLA 

10% 20% 27% 12% 17% 26% 32% 38% 53% 43% 36% 29% 44% 50% 32% 40% 

Como puede apreciarse, M ha mejorado de forma importante en todas las áreas evaluadas, 

como consecuencia de su experiencia en el piso. Las áreas en las que ha tenido una mejora más notable 

han sido el área de ocio en el hogar, ocio comunitario, seguridad en la comunidad, interacción 

social, participación en la comunidad, planificación y preparación de comidas, mantenimiento del 

hogar, manejo del dinero y limpieza del hogar. 

En el resto de áreas relacionadas con las tareas del hogar su evolución también ha sido muy 

positiva. M ya había practicado en su casa algunas de estas tareas por lo que su evaluación inicial en 

algunas de las áreas da resultados iniciales altos que, como se puede ver en la tabla, han evolucionado 
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de manera todavía más positiva a lo largo de su estancia en el proyecto. Además M tiene un gran 

interés y motivación por todas las tareas del hogar, disfruta poniendo una lavadora, planchando, 

haciendo la comida, barriendo, etc. 

En el área de ocio, M ha aprendido a disfrutar de actividades con sus compañeros, ha 

encontrado el gusto en actividades compartidas y ha pasado de realizar la mayoría de las actividades 

de manera individual a compartirlas con sus amigos, tanto dentro como fuera de la casa. 

En el resto de las áreas también ha mejorado mucho; en el cuidado de su salud, en el cuidado 

de la ropa, en el área de socialización, en el tema del vestido y la presencia física, en la planificación 

y preparación de las comidas, en el tema de seguridad en el hogar, etc. Además en el piso ha 

aprendido también a expresar sus ideas, a tomar sus propias decisiones, a hacer amigos, a hacer 

buenas elecciones, y a decirle a alguien que algo no le ha gustado o incluso que le ha molestado, etc. 

7.1.2. Evolución de C 

En la tabla que se presenta a continuación se ofrecen los resultados obtenidos por C en el CALS. 

Tabla 5. Análisis de la evolución de C en el Inventario de Destrezas Adaptativas 

A
R

E
A

S

Socialización

C
om

ida

H
igiene

V
estido

Salud

C
uidado ropa

Lim
pieza hogar

Planific. y prep. 
com

idas

O
cio hogar

Interacción 
social

M
antenim

iento 
hogar

Seguridad hogar

Seguridad 
com

unidad

O
cio 

com
unitario

M
anejo dinero

Participación 
com

unidad 

EVALUACIóN 
INICIAL 

16 21 1 21 11 6 5 19 2 23 2 11 12 6 4 13 

EVALUACIóN 
FINAL 

25 42 14 27 17 13 29 45 11 40 4 29 21 16 22 28 

PUNTUACION 
DIFERENCIAL 

9 21 13 6 6 7 24 26 9 17 2 18 9 10 18 15 

PUNTUACION 
MAXIMA 

33 45 33 51 46 27 47 61 19 44 26 44 30 20 55 56 

% DE 
MEjORA 28% 46% 39% 11,7% 13% 25,9% 51% 42,6% 47,3% 38,6% 7,69% 40,9% 30% 50% 32,7% 26,7% 

PUNTUACION 
DE LA TABLA 

28% 46% 39% 12% 13% 26% 52% 43% 48% 39% 8% 41% 30% 50% 33% 27% 

C ha tenido también una evolución ascendente, más positiva incluso que la obtenida por 

M. Al entrar en el proyecto, C era mucho más dependiente y menos autónomo que M en todo 

lo relacionado con las tareas de realización de comidas, higiene, socialización, vestido, cuidado 

de la salud, cuidado de la ropa, limpieza del hogar, planificación de comidas y su preparación, en 
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ocio en el hogar, en mantenimiento del hogar, etc. Tenían puntuaciones iniciales muy parecidas 

en interacción social, en seguridad en el hogar, en seguridad comunitaria, ocio comunitario y 

participación en la comunidad. 

Tanto C como M han adquirido niveles de desenvolvimiento muy interesantes en prácticamente 

todas las áreas. En C las áreas que inicialmente estaban menos desarrolladas y que por lo tanto se 

han tenido que trabajar con más intensidad han sido las áreas de higiene personal, cuidado de la 

ropa, limpieza del hogar, ocio en el hogar, mantenimiento del hogar, ocio comunitario y manejo 

del dinero. 

Las áreas que más han mejorado en C, después de pasar por la experiencia del piso, han 

sido las siguientes: la limpieza del hogar, el ocio comunitario, el ocio en el hogar, la comida, la 

planificación y preparación de una comida, la seguridad en el hogar. 

Ha mejorado también mucho en el área de interacción social. El hecho de vivir cuatro 

personas de edades similares en el piso ayuda mucho a aprender a convivir, a respetar las diferencias, 

a compartir todo lo que hay en el piso, a adquirir habilidades sociales para que la convivencia sea 

lo más grata posible. 

8. dIsCusIón y COnClusIOnes 

Consideramos que la experiencia en el proyecto de Vida Independiente supone un paso hacia una 

vida autónoma con respecto a las familias y que contribuye a permitir el que posteriormente, cuando 

los padres y las propias personas con discapacidad lo vean conveniente, puedan iniciar el viaje hacia 

una vida independiente, compartiendo piso con otros amigos o viviendo solo, con los apoyos que 

en cada caso sean necesarios. Este proyecto representa una oportunidad para el aprendizaje de 

habilidades que inciden en la autodeterminación y en las posibilidades de vida independiente y por 

ello supone un paso más en el desarrollo de la inclusión social de las personas con discapacidad. 

Tanto los datos obtenidos a través de las entrevistas semiestructuradas de valoración (llevadas 

a cabo con las personas con discapacidad, con los padres y con los estudiantes universitarios) como 

los obtenidos a través del CALS nos han aportado evidencias importantes de los cambios que se han 

producido en las personas participantes del proyecto. La evolución positiva de todas las personas 

con discapacidad a lo largo del periodo en las diferentes áreas que se han evaluado nos llevan a 

concluir que este proyecto de Vida Independiente favorece el desarrollo de habilidades sociales y de 

autonomía de las personas con discapacidad que han participado en la experiencia, situándolos en 

mejores condiciones para poder abordar una vida independiente. 

La evolución en las diferentes áreas evaluadas nos permite concluir que tanto C como M, así 

como el resto de usuarios que han pasado por el piso, están preparados para vivir de manera autónoma 

en un piso compartido después de haber estado un curso escolar en el piso de entrenamiento. Tan 

solo necesitarían el apoyo intermitente de una persona que actuaría como “mediador en el hogar”. 
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Al principio el apoyo del mediador tendría que ser mayor, pero poco a poco se reduciría a una 

visita diaria para ver como va el funcionamiento cotidiano en el nuevo hogar. En cualquier caso, la 

frecuencia, la cualidad y la intensidad de apoyo habrá que ajustarlo a cada usuario y reducirlo en la 

medida en que se vayan desarrollando las habilidades y la autonomía de las personas. 
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teMA 12: 

DESINSTITUCIONALIZACIóN Y MODELOS DE ATENCIóN
�

(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas, 


viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de día, otras)
�

Comunicación: 

Presentación de un modelo de atención para personas con 

discapacidad intelectual y trastornos de conducta 

Autoras: 


Mª Ángeles Andrés González1
�

Cristina Maroto Centeno2
�

Directora del Centro de Día Fundación FUNPRODAMI1
�

Psicóloga del Centro de Día Fundación FUNPRODAMI2
�

resumen: 

Ante el aumento progresivo de demanda de atención de personas afectadas de discapacidad intelectual 

ligera y límite con graves trastornos de conducta, y los escasos recursos de estas características en la Red 

Pública, la Consejería de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid, considera necesario la 

contratación de plazas en recursos específicos para dar respuesta al tratamiento de estas personas, destinado 

a proporcionar atención especializada. 

Desde esta vertiente, la creación del Centro de día Funprodami, responde a esta demanda, considerando 

como eje fundamental, un trabajo interdisciplinar, desde el que se elaboran un conjunto de programas 

de evaluación e intervención, destinados no sólo a la atención directa al usuario, sino también a la labor 

terapéutica con sus familias. 

Se trata de una metodología participativa, centrada en la persona y a través de un programa 

multicomponente en el que se van a proporcionar apoyos estructurados y no estructurados, basándonos en 

dos pilares fundamentales: principio de integración en la comunidad y planificación centrada en la persona, 

siempre desde la perspectiva biopsicosocial. 

El principal objetivo es dotar a los usuarios del Centro de Día de las competencias necesarias para mejorar 

su nivel de funcionamiento y controlar los problemas de conducta, que en la mayoría de los casos han 

sido motivo de exclusión formal en otros dispositivos e informal en sus entornos más naturales. Este es el 

motivo de la temporalidad de la intervención, ya que el fin es que la persona pueda integrarse en recursos 

normalizados y no segregados. 
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1. IntrOduCCIón 

El Centro de Día FUNPRODAMI comienza su andadura en Septiembre de 2007, concertado con 

la Consejería de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid. Todos los usuarios son 

derivados por la Consejería. El tiempo medio que permanece un usuario en el Centro es de dos años 

y después son derivados a otros recursos según sus necesidades. 

El proyecto se dirige a las 20 Personas con discapacidad intelectual y enfermedad mental 

usuarios de nuestro Centro de Día. El perfil de los usuarios es el siguiente: personas comprendidas 

entre 18 y 40 años con discapacidad intelectual límite o ligera y problemas de conducta, de ellos 

presentan el 40% inteligencia límite y el 60% restante discapacidad intelectual ligera, el 100% 

presentan trastornos de conducta, ocasionados en su mayoría por una enfermedad mental asociada, 

que generalmente ha pasado desapercibida o enmascarada. 

Por este motivo, el modelo de atención, supone una novedad tanto en el campo de la 

discapacidad intelectual, como en el ámbito de la salud mental, ya que se trata de un perfil de 

usuarios que aun necesitando una asistencia sociosanitaria por la patología que presentan, se 

encontraban desubicados en los recursos existentes hasta el momento. 

2. ObjetIVOs 

El OBJETIVO principal es favorecer la inclusión social bansandonos en un proceso de colaboración 

que ayude a las personas a acceder a los apoyos y servicios que necesiten para alcanzar una mayor 

calidad de vida, tomando como base su historia y sus planes de futuro. 

Partiendo de este compromiso, planteamos algunos objetivos más concretos entre los que 

podemos destacar los siguientes: 

•	 Potenciar y promover las capacidades personales de los usuarios del servicio para garantizar 

su participación social, a pesar de que implique la utilización de apoyos en determinadas 

situaciones y competencias, de manera que se garantice que la persona lo hará en las 

mejores condiciones de autonomía, normalización y calidad de vida. 

•	 Disminución de la frecuencia, intensidad y duración de las conductas desafiantes, con el 

objetivo de lograr una futura inserción del usuario/a en otros contextos. 

•	 Intervención con las familias y/o entorno de referencia de los usuarios/as con el fin de que 

las habilidades y el control de las conductas desafiantes se generalicen a todos los entornos 

donde se desenvuelve la persona, para ello se realiza formación y asesoramiento familiar 

especializado. 

•	 Difundir y promover la atención en salud mental de las personas con discapacidad 

intelectual. 
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3. beneFICIArIOs 

Usuarios atendidos: 28. 

Familias atendidas: 56. 

Las valoraciones realizadas en Centro de Día Funprodami desde su apertura (Septiembre 

2007), han sido un total de 88, de las cuales 28 atendidos en este año (actualmente en el CD 20); 

derivaciones a otros recursos 17; no admitidos 40, por no cumplir el perfil para usuario de CD y 3 

que han sido valorados como aptos y se encuentran en lista de espera. (Ver Gráfico 1). 

Gráfico 1: Valoraciones realizadas en el CD desde 2007 

Los casos atendidos en el presente año, en función del grado de discapacidad de los usuarios 

son: 11 personas con inteligencia límite y 17 con discapacidad intelectual ligera. Y en la actualidad 

están siendo atendidos: 9 personas con inteligencia límite y 11 con discapacidad intelectual ligera. 

(Ver Gráfico 2). 
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Gráfico 2: Casos atendidos en el CD en función del grado de discapacidad. Año 2009 

Los casos atendidos en el año 2009, teniendo en cuenta los problemas de conducta y otras 

patologías asociadas se explican más detalladamente a continuación (Ver Gráfico3): 

•	� Problemas de conducta severa: incluye conductas disociales o desafiantes y abarcan un 

rango de comportamientos anormales de una intensidad, frecuencia y duración tales que 

conllevan una alta probabilidad de poner en peligro la integridad física del sujeto o la de 

los individuos de su entorno o que suponen una transgresión clara de las normas sociales 

(p.ej. autoagresividad, heteroagresividad, conducta sexual anormal, acoso). Estas siempre 

implican una alteración de la actividad y la participación social del individuo. 

•	� Problemas de conducta moderada: similar al anterior, pero con parámetros (frecuencia, 

intensidad y duración) inferiores. 

•	� Problemas de conducta leve: incluye conductas no disociales causantes de restricción 

en la actividad y participación del individuo, por ejemplo, pasividad, estereotipias de 

balanceo incoercibles, conductas no colaboradoras, falta de cumplimiento, aislamiento. 

•	� Trastornos de la personalidad: Incluye trastornos de la personalidad tales como límite, 

antisocial, histriónico, por evitación, etc. 

•	� Trastornos afectivos: incluye trastorno bipolar, depresión, distimia, cilcotimia,etc. 

•	� Trastornos psicóticos:incluye fundamntalmente esquizofrenia de diversos tipos 

(paranoide, desorganizada, catatónica e indeferenciada). 

•	� Otros: incluye trastornos adaptativos, trastornos de descontrol de impulsos y trastornos 

mentales orgánicos. 
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•	� Sin diagnóstico: incluye aquellos casos que en mayor o menor medida presentan 

problemas de conducta, pero no tienen otro diagnóstico que no sea el de Discapacidad 

Intelectual. 

Gráfico 3: Casos atendidos en el CD en función de problemas de conducta 


y otras patologías asociadas. Año 2009
�

4. MetOdOlOgíA 

La metodología se basa en el modelo de calidad de vida en el que la persona es considerada como 

alguien con capacidades y discapacidades como cualquier otra, potenciando y promoviendo las 

primeras para garantizar su participación social, a pesar de que implique la utilización de apoyos en 

determinadas situaciones y competencias. Por tanto se trata de un método de trabajo participativo, 

centrado en la persona y a través de un programa multidimensional en el que se van a proporcionar 

apoyos estructurados y no estructurados, basándonos en dos pilares fundamentales: 

•	� Principio de integración en la Comunidad. Con este principio nos referimos a que 

este dispositivo irá encaminado a una progresiva inclusión comunitaria del usuario/a y no 

se entenderá como un lugar vitalicio donde confinar a la persona. De aquí se deriva que 

todas las intervenciones se basarán en un sistema de rehabilitación abierto en el que se da 

especial importancia a la independencia de la persona y al derecho a ser diferente. 
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La aceptación e integración plena en la comunidad aumenta la calidad de vida; se 

experimenta calidad de vida cuando se tienen las mismas oportunidades que el resto de 

perseguir y lograr metas significativas. 

•	� Intervención centrada en la persona. De aquí se derivan un sinfín de actitudes, valores 

y metodología que impregnará el funcionamiento del Centro. 

Se pretende que la persona, con el apoyo de un grupo de personas significativo para ella, 

formule sus propios planes y metas de futuro, así como las estrategias, medios y acciones para 

ir consiguiendo avances y logros en el cumplimiento de su plan de vida personal. 

Debemos tener muy presente que ninguna persona es igual que otra, todos tenemos 

distintos intereses, necesidades y sueños, y, por tanto, la individualización es el valor 

central del servicio para prestar los apoyos necesarios a las personas. 

Tanto para la evaluación como para la intervención, se consideran los niveles biológico 

(médico-psiquiátrico), psicológico (funcionamiento intelectual, emociones y personalidad, 

habilidades de desempeño, educación, etc) y social (relaciones familiares y sociales). 

4.1. Evaluación 

En la evaluación, nos basamos principalmente en la “SIS. Escala de Intensidad de Apoyos”. AAIDD. 

Adaptación española: Verdugo Alonso, M.A. y cols. INICO. TEA Ediciones, S.A. 2007, como un 

instrumento de planificación exclusivo y novedoso. Se plantea una evaluación funcional vinculada 

directamente a las necesidades de la persona y representa una medida multidimensional diseñada 

para determinar el patrón y la intensidad de las necesidades de apoyo de un adulto con discapacidad 

intelectual. 

Consta de tres secciones: 

• Sección 1: Escala de Necesidades de Apoyo. 

• Sección 2: Escala Suplementaria de Protección y Defensa. 

• Sección 3: Necesidades de Apoyo Médicas y Conductuales Excepcionales. 

A través de las escalas y subescalas correspondientes, se miden los apoyos que un individuo 

necesita en 57 actividades de su vida, referidas a las áreas de: vida en el hogar; vida en la comunidad; 

aprendizaje para toda la vida; empleo; salud y seguridad; interacción social; y protección y defensa. 

Cada actividad se evalúa de acuerdo a los parámetros de frecuencia, tiempo de apoyo diario y tipo de 

apoyo que requiere la persona que participa en la actividad. La escala también mide 16 necesidades 

de apoyo médico y 13 necesidades de apoyo conductual excepcionales. 

Además, se utilizan de forma sistemática otras pruebas: “ICAP –Inventario para la planificación 

de servicios y programación individual”. Adaptación española: Montero Centeno, D. Universidad de 

Deusto. Ediciones Mensajero.1993. y “Mini-pass ADD: Escala de Evaluación para la Detección de los 
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problemas de Salud Mental de las Personas Adultas con Retraso Mental” Adaptación española: Salvador 

Carulla, L. y cols. Universidad de Cádiz. 

4.2. Intervención 

Como resultado del proceso de evaluación, se elabora el Plan de Apoyos Individualizado, donde en 

consenso con el usuario y la familia quedan reflejados los apoyos necesarios para la consecución de 

los objetivos de cada uno, haciendo constar quien o quienes serán los encargados de prestar dichos 

apoyos (tanto naturales como estructurados). 

En correspondencia, la intervención en el centro precisa de un equipo interdisciplinar 

compuesto de diferentes profesionales: 

• Director- psicólogo 

• Psicólogo 

• Trabajador Social 

• Terapeuta ocupacional 

• Técnicos de integración social (educadores) 

4.2.1. Programas terapéuticos usuarios 

Los programas establecidos van encaminados a favorecer una mayor integración y adaptación 

social, con lo cual, se realizan una gran variedad de actividades en el entorno sociocomunitario, 

aprovechando los apoyos naturales existentes en el entorno cercano (instituto de salud pública, 

espacio joven, aula de informática, polideportivo, conocimiento de entorno domicialirio,…), así 

como a reducir la intensidad, duración y frecuencia de los problemas de conducta. 

1. Habilidades sociales 

2. Programa de autocontrol y resolución de conflictos 

3. Grupo terapéutico para personas con trastorno de personalidad 

4. Actividades de la vida diaria 

5. Educación afectivo-sexual 

6. Formación y orientación laboral; 

7. Programa de ocio y tiempo libre; 

8. Estimulación cognitiva; 

9. Educación física: actividades deportivas, piscina, 

10. Nuevas tecnologías (NNTT); 

11. Expresión creativa 

12. Videoforum 

13. Taller de radio 

14. Taller de cocina 
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15. Taller de animación a la lectura 

16. Entrenamiento individualizado:
�

− Transporte y educación vial.
�

− Manejo de dinero
�

− Actividades vida diaria
�

− Aseo e higiene 


− Alimentación saludable
�

17. Intervención psicológica individual. 

18. Atención psiquiátrica especializada 

4.2.2. Programas terapéuticos familias 

•	� Visitas domiciliarias a las familias de los usuarios, en el propio domicilio al que se 

desplazan psicóloga, trabajadora social y terapeuta ocupacional, con el objeto de realizar 

análisis ecológico y detectar posibles necesidades psicosociales y terapéuticas. 

•	� escuela de familias: Dirigida a padres, hermanos y otros familiares o tutores con el fin 

de compartir experiencias, dudas, dificultades y soluciones, así como orientarles en la 

toma de decisiones y en la identificación las actitudes y estrategias mas adecuadas para 

establecer una relación constructiva con sus familiares. 

•	� Apoyo a Cuidadores familiares de Personas con discapacidad Intelectual y 

enfermedad Mental: donde se ha realizado un mapa de recursos programado y guiado 

para el cuidador compuesto de: 

−	 Apoyo personalizado: Apoyo emocional individual y acompañamiento a cuidadores 

mediante una atención basada en el perfil de cada cuidador. 

− Grupos de autoayuda: Apoyo socio-emocional a cuidadores de la persona con 


discapacidad intelectual y enfermedad mental optimizando sus propios recursos 


− Formación y ocio: Dar conocimientos, métodos y herramientas a los familiares 


para que mejoren la prestación de sus servicios y atenciones 

•	 Cuidados de respiro: Apoyar la vida personal del cuidador facilitándole un tiempo de 

descanso que le permita mantener una vida lo más normalizada posible dentro de su 

entorno. 

5. resultAdOs esPerAdOs 

En las personas 

•	 Mejorar su calidad de vida global, teniendo la posibilidad de identificar necesidades y 

deseos. 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

•	 Aumentar el grado de autodeterminación, pudiendo ser los agentes principales en la toma 

de decisiones, tanto en cuestiones cotidianas como en otras de mayor envergadura. 

•	 Incrementar su grado de satisfacción respecto a sus expectativas terapéuticas. 

•	 Participar en su proceso de planificación individual. 

•	 Disminución del índice de conductas desafiantes. 

En las familias 

•	 Aumentar su satisfacción con la prestación del servicio: favorecer que las familias conozcan 

los diversos sistemas que ofrece el servicio, ampliar las opciones de elección de las familias 

respecto a las posibilidades del servicio (lo que repercutirá en las opciones de elección de 

la persona con discapacidad). 

•	 Potenciar su tarea como agentes naturales de apoyo a la persona, posibilitando que las 

familias participen en el desarrollo de alternativas para sus familiares con discapacidad. 

•	 Incrementar la competencia de la familia para su implicación y participación en los 

procesos del centro, escuchando sus preferencias y elecciones a través de vehículos formales 

de comunicación (asambleas, escuelas de familias…) 

En el centro 

•	 Avanzar hacia un funcionamiento de los centros orientado por el modelo de calidad de 

vida. 

•	 Favorecer el compromiso e implicación de los profesionales y la percepción de que su 

esfuerzo tiene pleno sentido. 

•	 Orientar el trabajo hacia un sistema de Planificación Centrada en la Persona dinámico ya 

que los servicios y los apoyos requeridos por una persona cambian a medida que cambian 

sus deseos, necesidades y preferencias. 

•	 Asegurar canales de información y participación a la familia. 

•	 Optimizar la relación coste/beneficio. 

•	 Favorecer la interrelación del centro con su entorno y su apertura a la comunidad. 

reFlexIón FInAl 

A la hora de plantear la creación de nuevos modelos de atención a personas con discapacidad 

intelectual ¿Priman las necesidades de nuestros usuarios o las necesidades de las entidades? 

¿Responden los recursos materiales y personales a estas necesidades?, sin olvidar la pregunta: 

¿ESTAMOS AVANZANDO EN LA BUENA DIRECCIóN HACIA 

LA NORMALIZACIóN E INTEGRACIóN DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD? 
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teMA 12: 

DESINSTITUCIONALIZACIóN Y MODELOS DE ATENCIóN
�

(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas, 


viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de día, otras)
�

Comunicación: 

Aprendiendo a cuidar de nosotros mismos: nuestra salud 

Autores: 

Manuel Zamora Cano


 Juan Carlos Pavón Pérez 


resumen: 

Con esta comunicación, dos participantes de la Vivienda Compartida de Down Granada, nos trasmiten su 


experiencia en torno al auto-cuidado de la salud.
�

A través de sus palabras, podemos conocer cómo tiene lugar el aprendizaje de manera natural, desde el deseo 


de aprender y hacer lo que realmente uno quiere hacer.
�

Palabras clave: Salud, ejercicio físico, Vivienda Compartida, autocuidado.
�
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1. PresentACIón 

Esta comunicación forma parte de un conjunto de trabajos que se inscriben y forman parte del 

proceso llevado a cabo por los Proyectos Amigo de la Red Nacional de Escuelas de Vida1. Durante 

casi dos años (2009/2010), los participantes del Proyecto Amigo han participado en un Taller 

sobre la Convención Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con 

Discapacidad, fruto del cual presentamos en el marco de este II Congreso Iberoamericano la Guía 

sobre la Convención2 

Lo que el lector va a tener la oportunidad de conocer a través del conjunto de comunicaciones 

que presentamos en este II Congreso Iberoamericano sobre el síndrome de Down, es el testimonio 

fiel de lo que un grupo de personas con discapacidad intelectual, acompañados por sus mediadores 

y amigos, han querido expresar sobre su experiencia en relación a distintos temas y, al tiempo, hacer 

llegar sus inquietudes, puntos de vista y reivindicaciones. 

El proceso que hemos llevado a cabo por parte de los distintos Proyectos Amigo a la hora 

de elaborar las comunicaciones ha sido similar. en primer lugar, se solicito a los miembros de los 

distintos Proyectos Amigo que se apuntaran a los temas del congreso en razón de sus intereses y 

que, a partir de ahí, pensaran cual podría ser su contribución al conocimiento que iba a ser tratado 

por diversos expertos. Desde la filosofía de Escuela de Vida, que es en la que se apoya el Proyecto 

Amigo, defendemos que el conocimiento que las personas con discapacidad es tan válido como 

el de cualquier otra persona a la hora de poder comprender un aspecto de la realidad, sobre todo, 

cuando esta realidad les implica directamente. De este modo, los distintos temas seleccionados por 

los integrantes del Proyecto Amigo, de entre los planteados por el congreso, iban a contar con una 

doble participación, por una parte, la asistencia a las sesiones y, por otra, la participación activa en las 

mesas a través de la fórmula que nos proponía el Congreso con la presentación de comunicaciones. 

Indicamos, a continuación, los temas del congreso en los cuales decidimos participar desde 

esta doble perspectiva que acabamos de mencionar: 

• Autonomía, independencia y Escuela de Vida 

• Educación inclusiva. Educación Secundaria 

• El derecho a formar una familia: Afectividad, relación de pareja y sexualidad 

• Desinstitucionalización y modelos de atención 

en segundo lugar, y dado que los temas sobre los cuales querían aportar su experiencia 

fueron seleccionados por personas pertenecientes a distintos Proyectos Amigo del territorio nacional, 

1  Para una mayor información sobre el Proyecto Amigo y la Red Nacional de Escuelas de Vida, visitar el sitio Web. www. 
mvai.org. Proyecto Amigo reune a jóvenes con discapacidad y sin discapacidad que han tomado la iniciativa de iniciar un proceso 
formativo para la Vida Autonóma e Independiente en el contexto formativo que les ofrecen las Viviendas Compartidas. Proceso 
formativo que se incribe en los postulados de la filosofía de Escuela de Vida que da nombre a la Red Nacional de Escuelas de Vida. 
La información sobre la Red y la filosofia de Escuela de Vida esta disponible en el mencionado sitio Web. 
2  www.sindromedown.net 

http:www.sindromedown.net
http:mvai.org
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aprovechamos una de nuestras reuniones de representantes para proponer cual sería el proceso a 

seguir y terminar de elaborar la lista de los firmantes en cada una de las comunicaciones. De este 

modo el proyecto Amigo de la Red Nacional de Escuelas de Vida participa en este II Congreso 

Iberoamericano sobre el Síndrome de Down con las comunicaciones siguientes: 

• ¿Qué ha aportado a nuestras vidas la filosofía de Escuela de Vida? 

• Nuestro paso por la escuela 

• Cómo vivimos la sexualidad las personas con discapacidad intelectual 

• Aprendiendo a cuidar de nosotros mismos: nuestra salud 

en tercer lugar, decidimos que, con el fin de no traicionar ni manipular lo que las personas 

con discapacidad querían transmitir, debíamos dedicar todas nuestras energías a escuchar lo que nos 

querían decir y, a partir de ahí, construir junto a cada persona el relato que iba a ser incluido en la 

comunicación. Para ello, tomamos la decisión de grabar todas y cada una de las entrevistas y con los 

materiales transcritos elaborar los relatos. 

Por último, decir que la tarea no ha sido fácil, dado que hemos debido de invertir mucho 

tiempo en escuchar, sin interpretar, en construir conocimiento poniendo veto a la tentación de 

reinterpretar sus discursos según nuestros esquemas de pensamiento. No obstante, una vez más, esta 

experiencia de construcción conjunta de conocimiento nos ha situado en el camino de comprender 

lo que estas personas sienten y quieren conseguir como seres humanos y como ciudadanos de hecho 

y derecho. 

2. el deseO de COnOCer PrOPOne un trAbAjO en tOrnO Al 

CuIdAdO de lA sAlud 

Manuel y juan Carlos, compañeros en una Vivienda Compartida, quieren dar a conocer cual ha 

sido su experiencia en relación al cuidado de su salud, como consecuencia de su formación en la 

Vivienda Compartida de Down Granada. 

De la mano de Manuel, un joven con síndrome de Down, podremos tener la oportunidad de 

conocer la importancia de llevar una dieta sana y equilibrada y, reconocer en sus palabras, el valor 

que él le otorga a ese descubrimiento que pudo hacer junto a sus compañeros de vida. 

“Cuando llegué a la Vivienda Compartida estaba gordito, bastante gordito, por mi peso, era 

un chico obeso. Y sabía que tenía que perder peso, el médico ya me lo había dicho muchas veces, 

siempre que iba a la consulta. Además, yo estaba gordito pero no quería estarlo, me gustaba 

estar delgado; pero no lo hacía” 
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“La verdad es que yo no sabía bien que tenía que comer para tener mejor salud. Hasta ahora 

no me había preocupado de eso. Bueno, sabía que tenía que comer sano, que tenía que practicar 

deporte. A mí el deporte me gusta mucho…pero, ¿Con quién iba a practicarlo? Tampoco sabía 

cómo podía hacerlo: a que sitios de mi ciudad podía ir, cómo podía utilizarlos….” 

Conocerse, pero también reconocerse en el otro, es uno de los grandes valores que nos propone 

el proceso de aprendizaje que se produce en las Viviendas Compartidas. Sólo y cuando se produce 

desde un plano de igualdad, no impositivo, y dejamos que la persona pueda desear ser o hacer lo 

que otro hace, simplemente por el placer de hacerlo, surge casi sin saberlo el descubrimiento, la 

forma de expresar mis deseos y aspiraciones. Sólo cuando Manuel tiene la ocasión de compartir 

una Vivienda Compartida con juan Carlos, un estudiante de Ciencias de la Actividad Física y 

Deportiva, entiende, sin programas, ni consultas a uno o más médicos, que realmente para el existe 

una posibilidad: “…Pero vi a juan Carlos, el Mediador…veía cómo se cuidaba, cuidaba lo que 

comía, la cantidad, veía también que en su tiempo libre dedicaba siempre un rato a hacer ejercicio 

físico, salía de casa para practicar deporte…y entonces pensé, que a lo mejor yo también podía 

hacerlo” 

Por su parte, juan Carlos, comenta: 

“Por mi formación académica (Estudiante de Ciencias de la Actividad Física y el Deporte) y 

por mi experiencia personal, les propuse incorporar ciertos cambios en su vida, relativos a la 

práctica de ejercicio físico. No tiene que ser un deporte, de primeras, sino que podemos cambiar 

determinados hábitos de vida que tenéis adquiridos. 

Les planteé, tras la demanda de Manuel, que siguieran en la medida de lo posible mi ejemplo, 

y así lo hicieron: ir al trabajo andando, no utilizar el ascensor y en su lugar las escaleras, salir 

a caminar y pasear…. 

Ahora, por ejemplo, Manuel, ha empezado a salir a practicar deporte con otras personas y a 

utilizar pistas deportiva o circuitos urbanos, recursos de la comunidad que el resto de ciudadanos 

utilizamos”. 

Las declaraciones de Manuel y juan Carlos nos muestran como dentro de la Vivienda 

Compartida, no sólo tienen lugar un tipo de aprendizajes más o menos estructurados, sino que 

cuando ocurren otros que no habían sido pensados deben ser rescatados por su valor formativo. 

En este caso, el mediador hacia lo que estaba acostumbrado a hacer, nos buscaba en sus actos, al 

menos de forma intencional, causar un efecto educativo en Manuel. Pero, cuando esto ocurre, hay 

que saber rescatarlo, resultó importante que nosotros fuésemos sensibles tanto a sus deseos como al 

descubrimiento que había hecho. 
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El deseo y la inquietud de Manuel por querer adelgazar y tener mayor salud, despertadas a 

través de juan Carlos, hacen que se plantee una serie de hábitos y rutinas diarias para mejorar su 

bienestar físico y emocional. 

Vemos como, la supuesta falta de iniciativa de las personas con síndrome de Down, no es del 

todo cierta y que ésta sale de sus dominios cuando entra el deseo. Esto se refleja cuando Manuel es 

capaz de tener iniciativa y trasladar al resto de sus compañeros de Vivienda Compartida la necesidad 

de llevar a cabo un programa para cuidar de su salud. 

3. COMO nOs OrgAnIZAMOs PArA CuIdAr de nuestrA sAlud 

En nuestro punto de partida, contamos con un material elaborado por Down España. Este material, 

conocido como: “Programa Estoy en plena forma”, nos aportó algunas ideas que nos cuenta juan 

Carlos: 

“Desde el primer día, nos pusimos de acuerdo y elaboramos juntos una serie de materiales 

relacionados con el cuidado de la Salud, siendo necesario el trabajo y colaboración de todos los 

compañeros de la Vivienda Compartida: Manuel, Sonia y yo. Es necesario destacar el alto grado 

de motivación con el que cada uno de nosotros contaba, lo cual ha hecho de este aprendizaje, 

una experiencia agradable y reconfortante”. 

Elaboramos carteles, como estrategia de aprendizaje nemotécnico, con objeto de recordar, 

entre otras, aquellos alimentos que debíamos ingerir con más frecuencia; ejercicios físicos muy 

sencillos que podríamos practicar diariamente, etc. 

También elaboramos una hoja de registro, en la que anotábamos de forma individual los 

ejercicios físicos que habíamos hecho, el tiempo que habíamos dedicado y las sensaciones y las 

emociones que nos había producido. Del mismo modo, debimos incorporar en nuestros menús 

recetas bajas en calorías. En relación a este aspecto, Manuel nos comenta: 

“Cuando elaboramos, entre todos los que vivimos en la Vivienda Compartida nuestras nuevas 

recetas, me motivó para aprender a cocinar cosas que no sabía, porque era nuestro menú, lo que 

nosotros habíamos decidido. Quería aprender, porque sabía que esto era bueno para mí. Tenía 

muchas ganas de aprender” y añade: “Una persona, como yo, que quiere ser independiente, 

tiene que saber cuidarse bien, por sí misma”. 

Sin lugar a dudas, en esta Vivienda Compartida y, sobre todo, por el modo en que tienen 

lugar los procesos de enseñanza-aprendizaje podemos estar seguros de situarnos ante una buena 

práctica. El deseo de Manuel, el modelo de juan Carlos y la complicidad de Sonia, producen en 

un contexto que les deja ser y hacer cambios vitales que, a buen seguro, hubieran necesitado años 

y años, programas y programas. 
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4. trAs un buen trAbAjO, lOs beneFICIOs se dejAn Ver 

Con el paso del tiempo y lo aprendido en la Vivienda Compartida, Manuel reflexiona sobre 

su experiencia y nos efectúa algunos comentarios que vamos a relacionar con distintos ámbitos de 

su vida. 

Así, si nos situamos en la mejora de la salud, Manuel dice: 

“He perdido mucho peso. Ahora mi salud es más buena y mejor. Antes, cuando salía a pasear 

o tenía que andar un gran camino por la ciudad, para hacer un recado o solo para ir a algún 

sitio, me acuerdo que me tenía que parar varias veces, siempre que veía un banco en la calle, 

me sentaba…porque estaba cansado. Ahora no, ahora camino y no me canso, además lo hago 

con gusto porque sé que es bueno para mí. Ahora me siento bien, siento que tengo buena salud, 

me encuentro mejor”. 

En relación al autocontrol, vemos como identifica y reconoce que ha mejorado mucho en ese 

sentido: “Controlo la comida que debo comer, pienso: creo que voy a dejar un poquito porque 

he comido demasiado”. 

Otro aspecto que destaca en su discurso, es el relativo al modo en que él ha debido a aprender 

a gestionar y organizar su tiempo libre: “He aprendido a organizar mi tiempo libre y dedicar 

parte de él, a actividades que me gustan, como el deporte; esto ha hecho que conozca a otras 

personas que también le gusta lo mismo que a mí. Juan Carlos, me presentó a un grupo de 

amigos que quedan de vez en cuando para jugar un partido de fútbol y me llaman y cuentan 

conmigo. Esto no me había pasado nunca antes.” 

Por último, su integración en la comunidad, en el barrio en el que se sitúa su Vivienda 

Compartida, se ha visto reforzada, tal y como se reconoce cuando nos dice: “Estoy intentando 

salir a correr todos los días, por el parque que hay cerca de casa. Allí me encuentro con gente 

que también lo hace” 

No nos cabe duda de la potencia de este discurso y del camino que nos queda por hacer. 
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teMA 12: 
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�
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Servicios residenciales, calidad de vida y necesidades de apoyos 

en adultos con Discapacidad Intelectual 

Autoras: 
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�
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�

resumen: 

El presente estudio analiza la calidad de vida y los apoyos en una muestra de mujeres chilenas con discapacidad 

intelectual institucionalizadas. Los instrumentos utilizados han sido la Escala de Intensidad de Apoyos SIS 

y la Escala Transcultural de Indicadores de Calidad de Vida. Se emplearon análisis de la consistencia interna 

de los instrumentos y subescalas, análisis descriptivos, correlacionales y análisis de regresión múltiple por 

pasos. Los resultados ponen de manifiesto la existencia de bajas necesidades de apoyo no congruentes con la 

situación de institucionalización. Confirman además la existencia de asociaciones negativas y significativas 

entre necesidades de apoyo y calidad de vida, y la posibilidad de predecir la calidad de vida a partir de dichas 

necesidades. 

Palabras Clave: Calidad de Vida, Necesidades de Apoyo, Discapacidad Intelectual, Institucionalización, 

Servicios Residenciales. 
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1. AnteCedentes generAles 

La atención y servicios que reciben las personas con discapacidad intelectual en las últimas tres 

décadas se ha desplazado desde “cuidados totales” hacia “una vida con apoyo”, esto ha significado un 

avance significativo en la manera en que la sociedad ve a las personas con discapacidad intelectual 

y en las pautas para proporcionarles los apoyos que garanticen un desenvolvimiento con éxito en 

su medio. 

Desde hace unos años en Chile se está trabajando para eliminar barreras legales, presupuestarias, 

tecnológicas y de todo tipo que afecten a personas que presenten algún tipo de discapacidad, para así 

dar paso a una autentica ciudadanía para éste colectivo. Desde los años 90 en Chile se han producido 

cambios en cuanto a políticas hacia personas coincidentes con las tendencias internacionales, que 

reconocen la discapacidad como un concepto relativo. Del mismo modo se han hecho esfuerzos 

para incorporar a las personas con discapacidad como sujetos de la política pública; dentro de esas 

acciones se encuentra el primer estudio Nacional de la Discapacidad en Chile, el estudio pretendió 

“Conocer la prevalencia de la discapacidad en sus diversos tipos y grados y la medida en que esta 

condición afecta a las personas en las distintas dimensiones de su vida”, esto trae consigo un nuevo 

marco conceptual que se enmarca en los derechos de las personas con discapacidad a ser sujetos 

sociales. 

De acuerdo a lo anteriormente expuesto existe una nueva forma de conceptualizar y medir 

la discapacidad en Chile, basada en la “Clasificación Internacional de Funcionamiento de la 

Discapacidad y de la Salud (CIF)”, promulgada por la Organización Mundial de la Salud y la 

Organización Panamericana de la Salud (OPS – OMS 2001). Ésta entiende por discapacidad un 

término genérico que incluye deficiencias en la función y/o estructuras corporales, limitaciones en 

la actividad y restricciones en la participación indicando los aspectos negativos de la interacción 

entre el individuo (con una “condición de salud”) y sus factores contextuales (factores ambientales 

y personales) (Fonadis 2004). 

La calidad de vida y los apoyos son dos conceptos fundamentales en la actualidad en el 

ámbito de la discapacidad intelectual. Ya que las relaciones existentes entre ambos son la base para 

generar los planes individualizados que fomenten resultados personales deseados y por ende mejoras 

en la calidad de vida de personas con discapacidad. 

El concepto de calidad de vida se ha definido e implementado operativamente mediante 

ocho dimensiones (relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar 

emocional, bienestar físico, autodeterminación, e inclusión social) fundamentales recogidas de la 

literatura internacional sobre calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2003d). El paradigma de los 

apoyos refleja el cambio desde las orientaciones psicopatológicas centradas en el déficit, hacia un 

enfoque centrado en el crecimiento y la autonomía personal cuya finalidad es mejorar la calidad de 

vida de las personas. 
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Concretamente, la presente investigación persigue conocer la relación existente entre niveles 

de apoyos y la Calidad de Vida de personas con discapacidad Intelectual adultas institucionalizadas 

de la Fundación Coanil. Esperamos además encontrar los siguientes resultados: 

1.	 Las personas con discapacidad adultas institucionalizadas mostrarán elevadas necesidades 

de apoyo. 

2.	 Los profesionales ofrecerán valoraciones elevadas en importancia, utilización y valoración 

de la calidad de vida de los usuarios. 

3.	 Existe una asociación significativa y negativa entre necesidades de apoyos y calidad de 

vida. 

4.	 La calidad de vida de las personas con discapacidad se puede predecir a partir de variables 

contextuales (años institucionalizados, participación o no en actividades laborales) y 

personales (necesidades de apoyos, severidad de la discapacidad). 

2. MétOdO 

2.1. Procedimiento 

La investigación adopta un diseño ex post facto e incluye un estudio descriptivo de las necesidades 

de apoyos de la muestra y un estudio correlacional-explicativo en el que se relacionan las variables 

necesidades de apoyos y las dimensiones del modelo de calidad de vida. La investigación se ha 

desarrollado en la Fundación Coanil. La investigación ha seguido el siguiente proceso: 

Fase I: Se contactó a la Fundación Coanil en Chile que acoge de manera permanente a 

adultos con discapacidad intelectual, de las regiones de Valparaíso y Metropolitana. Se firma un 

compromiso de colaboración para la realización de la investigación. 

Fase II: Se entrega por parte de la fundación Coanil la lista de los hogares posibles a evaluar. 

Posteriormente se selecciona el hogar que participará en la Investigación. La fundación y el hogar 

hacen entrega de datos sociodemográficos de la muestra solicitados por los investigadores, para 

determinar la población existente de 18 años de edad en adelante. Se realizan charlas informativas 

con la dirección del hogar y con profesionales que participarán en la investigación, con el fin de dar 

a conocer ésta y plantear el sistema de trabajo a llevar a cabo. 

Fase III: Se desarrolla el estudio piloto en el hogar “Las Camelias”. Se aplican los instrumentos 

a una muestra de 38 mujeres de entre 18 a 51 años. Las entrevistas se desarrollaron de manera 

personal, a diferentes trabajadores del mismo, en éstas participaron profesionales y cuidadoras de 

trato directo, que como condición principal debían conocer a los participantes más de tres meses y 

compartir con ellos en diversos contextos. La evaluación garantiza la confidencialidad y anonimato 

de los resultados. 
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2.2. Instrumentos 

Para evaluar el perfil de necesidades de apoyos que una persona necesita para participar en las 

actividades de la vida diaria se utilizó la Escala de Intensidad de Apoyos SIS (adaptación española de 

Verdugo, Arias e Ibáñez, 2007). Dicho instrumento consta de tres secciones. La Sección 1 incluye 

la Escala de necesidades de apoyos e incluye 49 actividades agrupadas en seis subescalas: Vida en 

el hogar, Vida en la comunidad, Aprendizaje a lo largo de la vida, Empleo, Salud y seguridad, y 

Social. La Sección 2 contiene la Escala suplementaria de protección y defensa e incluye 8 ítems 

que valoran la capacidad del usuario para defenderse, tomar decisiones o ejercer responsabilidades 

civiles, entre otros indicadores, esto es, con la autodeterminación. Las necesidades de apoyos en 

estas dos secciones se evalúan empleando tres medidas diferentes: a) frecuencia, b) tiempo diario de 

apoyo, y c) tipo de apoyo. En el presente trabajo, el análisis de la consistencia interna de los 49 ítems 

fue de a= 0,98 para la frecuencia de apoyos, a= 0,99 para la intensidad y a= 0,99 para los tipos de 

apoyos. Mayores puntuaciones denotan necesidades de apoyo más elevadas. 

La Sección 3 incluye la Escala de Necesidades Excepcionales de Apoyo Médico y Conductual 

y valora la posible existencia de condiciones médicas o problemas conductuales que hacen que una 

persona requiera mayores niveles de apoyos, con independencia de la intensidad relativa de sus 

necesidades en otras dimensiones de la vida. 

Para medir la calidad de Vida se utilizó la Escala Transcultural de Indicadores de Calidad de 

Vida (Schalock, Verdugo, jenaro, et al., 2001) que tiene por finalidad determinar la importancia, 

utilización y calidad percibida, que el profesional o el servicio atribuye a los indicadores fundamentales 

asociados a cada una de las ocho áreas de calidad de vida. La escala está dividida en varios apartados. 

La primera parte contiene preguntas sobre información de la persona que responde y del usuario 

evaluado. La segunda parte incluye una descripción general del objetivo de la escala e instrucciones 

para que sea completada. En la tercera parte se describen las ocho dimensiones de calidad de vida. 

En la cuarta parte del instrumento, o parte central de la escala, aparecen los indicadores de las 

distintas dimensiones. En la escala origina cada indicador debe ser valorado de acuerdo a dos tipos 

de juicios: 

•	 valoración de la importancia que cada indicador tiene, a juicio de los evaluadores, en los 

usuarios con quienes trabaja. En el presente estudio se obtuvo una consistencia interna de 

a= 0,87 para este apartado de la escala. 

•	� utilización o grado (cuánto) en que cada indicador se utiliza o se trata de potenciar 

en los servicios que como profesional ofrece y apoyos que proporciona a adultos con 

discapacidad intelectual. En el presente estudio se obtuvo una consistencia interna. En el 

presente estudio se obtuvo una consistencia interna a= 0,90 para este apartado. 

A estos dos tipos de juicios, para la presente investigación se añadió un apartado adicional, en 

el que se solicitaba valorar: 
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•	 la calidad de vida que el profesional considera que tiene el usuario objeto de evaluación 

(grado en que los diferentes indicadores de calidad de vida son experimentados por el 

usuario). En el presente estudio se obtuvo una consistencia interna a= 0,91 para este 

apartado de la subescala. 

Estos tres aspectos se valoran en una escala de 4 puntos, siendo el 1 la mínima importancia, 

utilización o calidad de vida, y el 4 la máxima puntuación. 

2.3. Participantes 

Todos los participantes son mujeres y pertenecen al Hogar Las Camelias, Centro residencial para 

mujeres con discapacidad intelectual severa con deambulación y que recibe a 60 mujeres desde los 

8 a los 51 años. Los cuestionarios fueron aplicados en septiembre de 2008. Todos los profesionales 

o cuidadores son mujeres. El mayor porcentaje de casos fue evaluado por la cuidadora (36,8%), 

seguido de la Asistente Social o la paradocente (18,4% de los casos, respectivamente), la terapeuta 

ocupacional (15,5%) y la psicóloga (10,5%). Por término medio los profesionales conocen desde 

hace 7,81 años (DE=8,53), con un rango entre 1 y 31 años. 

Con respecto a las 38 mujeres con discapacidad, la edad promedio es de 27,71 años 

(DE=8,78), con un rango entre 18 y 51 años. La gran mayoría de la muestra el 73,7% presenta 

una discapacidad severa. Más de la mitad (52,6%) pertenece a un estrato social de pobreza; el 

44,7% de la muestra no asiste a taller laboral u otro similar. Más de la mitad de la muestra (52,6%) 

no presenta discapacidades adicionales, si bien un 18,4% presenta epilepsia y un 5,6% parálisis 

cerebral. Discapacidades asociadas como hipoacusia, ceguera, microcefalia o de lenguaje están 

presentes en un 2,6% de la muestra.La media de años en la institución es de 14,87 años (DE= 8,73) 

con un rango entre 2 y 32 años. Un 13,2% de las participantes llevan tres años institucionalizadas. 

3. resultAdOs 

De acuerdo a los resultados totales obtenidos en las diferentes áreas de la escala de intensidad 

de apoyos, la muestra presenta una media sobre 2. Esto significa que para poder adquirir nuevas 

competencias con éxito, requieren una frecuencia de apoyo de una vez a la semana o más, con 

un apoyo diario de 30 minutos a dos horas, consistente en apoyo verbal o gestual. El perfil de 

necesidades permite afirmar que los participantes presentan un Nivel I de intensidad de necesidades 

de apoyo (véase Figura 1). 

http:muestra.La
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Figura 1. Sección 1: Escala de Necesidades de Apoyo en la Escala SIS (Puntuaciones centílicas) 

Con respecto a la escala suplementaria de protección y defensa se requieren mayores apoyos 

para manejar dinero y finanzas personales (M=3,1; DE=1,0) y obtener servicios legales (M=3,0; 

DE=0,9). Puntuaciones promedio inferiores a 3 se obtienen en ejercer responsabilidades sociales 

(M=2,7; DE=1,1), pertenecer y participar en organizaciones de autodefensa (M=2,6; DE=1,1) y 

protegerse a sí mismos de la explotación (M=2,4; DE=1,5). Puntuaciones promedio inferiores a 1 

se obtienen en hacer elecciones y tomar decisiones (M=1,9; DE=1,4), Defender a otros (M=1,4; 

DE=1,6), y defenderse ante os demás (M=1,1; DE=1,3). 

Respecto a la calidad de vida, en la Tabla 1 se ofrecen las puntuaciones medias obtenidas en 

las diferentes dimensiones. 

Tabla 1. Puntuaciones medias en las dimensiones de la escala de Calidad de Vida 

Importancia Utilización Valoración 

Media (D.T.) Media (D.T.) Media (D.T.) 

Bienestar Emoc 12,00 (0,00) 11,84 (0,49) 10,61 (1,17) 

Relac Interp 11,79 (0,58) 10,89 (1,35) 10,05 (1,84) 

Bienestar Mat 11,34 (1,07) 10,82 (1,09) 10,34 (1,38) 

Des Personal 11,42 (0,95) 10,29 (1,75) 9,21 (2,13) 

Bienestar Fisico 15,71 (0,52) 15,34 (0,78) 14,34 (1,32) 

Autodeterm 11,34 (1,12) 10,37 (2,01) 8,82 (2,22) 

Inclus Soc 11,11 (1,20) 10,29 (1,61) 9,00 (1,95) 

Derechos 7,55 (0,72) 6,76 (1,10) 
5,24 (2,10) 
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Las pruebas T de medidas repetidas indicaron la existencia de puntuaciones significativamente 

distintas en cuanto a importancia, utilización y valoración en el usuario, en todas las dimensiones 

salvo en la de bienestar emocional, donde tan sólo las puntuaciones en valoración en el usuario son 

significativamente distintas –e inferiores– a las de importancia y utilización. 

De acuerdo con nuestra tercera hipótesis, planteábamos la existencia de asociaciones entre 

calidad de vida y necesidades de apoyo. Como se puede apreciar en la Tabla 2, las correlaciones entre 

las dimensiones de calidad de vida y las de las necesidades de apoyo son todas negativas. 

Tabla 2. Correlaciones entre calidad de vida y necesidades de apoyo 

VH VC AV AE SS A TOT 

BE (Imp) 

RI (Imp) -,39* -,44** -,38* -,38* -,39* -,40* 

BM (Imp) -,50** -,44** -,49** -,38* -,49** -,51** -,50** 

DP (Imp) -,40* -,43** -,52** -,49** -,45** -,45** 

BF (Imp) -,43** -,36* -,38* -,30 -,37* 

AD (Imp) -,57** -,57** -,50** -,42** -,56** -,56** -,57** 

IS (Imp) -,57** -,62** -,62** -,50** -,63** -,56** -,62** 

DE (Imp) -,43** -,47** -,50** -,44** -,43** -,45** 

BE (Util) -,37* 

RI (Util) -,43** -,51** -,48** -,45** -,52** -,49** -,51** 

BM (Util) -,63** -,67** -,73** -,70** -,69** -,70** -,73** 

DP (Util) -,62** -,69** -,77** -,56** -,71** -,64** -,71** 

BF (Util) -,36* -,52** -,42** -,47** -,48** -,38* -,47** 

AD (Util) -,67** -,74** -,68** -,65** -,71** -,65** -,73** 

IS (Util) -,69** -,76** -,72** -,68** -,75** -,64** -,75** 

DE (Util) -,40* -,50** -,57** -,47** -,50** -,44** -,51** 

BE (Val) 

RI (Val) -,47** -,52** -,52** -,53** -,53** -,59** -,56** 

BM (Val) -,44** -,45** -,59** -,56** -,53** -,59** -,57** 

DP (Val) -,52** -,56** -,72** -,60** -,66** -,66** -,66** 

BF (Val) -,35* 

AD (Val) -,63** -,62** -,54** -,57** -,58** -,60** -,63** 

IS (Val) -,61** -,65** -,72** -,73** -,72** -,75** -,75** 

DE (Val) 

*signif con p<0,01: *signif. con p<0,05 

Es importante mencionar que las correlaciones más altas en función de la importancia se 

encuentran entre las dimensiones de autodeterminación e inclusión social y todas las dimensiones 
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de las necesidades de apoyo. En cuanto a la utilización de las dimensiones de calidad de vida en 

los servicios residenciales, la mayoría presenta una elevada asociación con las necesidades de apoyo, 

excepto las dimensiones de relaciones interpersonales, bienestar físico y derechos. Respecto de la 

valoración de la calidad de vida de los usuarios, cabe destacar las importantes asociaciones entre las 

necesidades de apoyo y el desarrollo personal, autodeterminación e inclusión social. Finalmente, 

la dimensión de Bienestar Emocional, tanto en lo que se refiere a su importancia, como a su 

utilización y a valoración en el usuario, no parece estar asociada con las necesidades de apoyo. En la 

misma línea, las valoraciones del Bienestar físico y Derechos de los usuarios tampoco se encuentran 

asociadas por lo general a las necesidades de apoyo. 

Para dar respuesta a nuestra cuarta hipótesis, comenzamos por realizar un análisis de regresión 

múltiple paso a paso, para determinar qué variables tomadas conjuntamente contribuían a predecirla 

valoración de la calidad de vida del usuario. La variable dependiente fue la valoración total de la 

calidad de vida (i.e. puntuación promedio en el total de la valoración de dicha calidad de vida). Las 

variables independientes fueron las puntuaciones estándar en las 9 subescalas de la SIS, la severidad 

de la discapacidad y la asistencia o no a talleres (véase Tabla 3). Dadas las correlaciones elevadas 

entre las diferentes subescalas de la SIS, por lo que el método stepwise permite ir incluyendo en el 

modelo las variables con mayor peso predictor, evitando variables redundantes. 

Tabla 3. Correlaciones entre subescalas de la SIS y valoraciones de la Calidad de Vida 

Valoración de Calidad de Vida 

Severidad de la Discapacidad -,376 * 

Asistencia o no a Talleres -,347 * 

Vida en el Hogar -,629 ** 

Vida en la Comunidad -,663 ** 

Aprendizaje a lo largo de la vida -,722 ** 

Empleo -,723 ** 

Salud y Seguridad -,708 ** 

Social -,738 ** 

Necesidades Excepcionales de apoyo médico -,333 * 

Necesidades Excepcionales de apoyo conductual -,390 * 

Actividades de Protección y Defensa -,742 ** 

** signif. con p< 0,01 (2-colas); * signif. con p< 0,05 (2-colas). 

El modelo incluyó las variables Actividades de Protección y Defensa (ß = -0,454, p = 0,01) y 

Apoyo en el Empleo (ß = -0,365, p = 0,04), como predictoras de las valoraciones de la calidad de 

vida y el modelo explica un 58% de la variable dependiente (R2
a
=0,579). El estadístico F evidenció 

la existencia de una relación lineal significativa entre ambas variables (F (1,35)= 4,431, p<0,001). 
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De acuerdo con los cocientes de regresión parcial, el pronóstico de la valoración de la calidad de 

vida= 4,047 + -0,454 x puntuaciones en Actividades de Protección y Defensa + -0,365 x Apoyo en 

el Empleo. El estadístico Durbin-Watson (DW= 1,624) se encuentra entre 1,5 y 2,5, lo que indica 

que los residuos son independientes. Así pues, podemos decir que la valoración de la calidad de vida 

de un usuario es predicha por unas bajas necesidades de apoyo en actividades relacionadas con la 

protección y defensa junto con bajas necesidades de apoyo en el empleo. 

4. dIsCusIón 

Los datos indican que, en contra de nuestros predicciones, la muestra presenta un perfil de necesidades 

de apoyos de Nivel 1 en todas las áreas evaluadas. Estas bajas necesidades de apoyo no se corresponden 

con las oportunidades de inclusión y participación que se ofrecen a esta población. Así, de acuerdo 

con Lakin, Larson, Prouty y Coucouvanis (2002), las personas con discapacidad intelectual que 

permanecen en instituciones presentan típicamente altas necesidades de apoyos. En el contexto 

Chileno, la permanencia en instituciones pareciera ser más producto de la ausencia de alternativas 

emplazadas en la comunidad, que a las más extensas necesidades de apoyo de los usuarios. 

Con respecto a la calidad de vida de los residentes, es importante destacar cómo todas las 

dimensiones ofrecen puntuaciones significativamente inferiores en valoración de la situación 

del usuario, con respecto a las obtenidas en importancia y en utilización. Las valoraciones son 

especialmente bajas en autodeterminación, inclusión social y derechos. Estos resultados coinciden 

con estudios previos (Borthwick - Duffy, 1990; Ollette – Kuntz y McCreary, 1996) en los que 

se evidencia que para personas con mayor grado de discapacidad, aspectos de la calidad de vida 

como la productividad e independencia suelen ser menos valorados que el bienestar personal y los 

cuidados recibidos. Estos resultados indican que si bien, la satisfacción de las necesidades básicas 

está siendo atendida adecuadamente, aún queda un largo camino para garantizar la plena inclusión, 

autodeterminación y derechos de esta población. 

De acuerdo a los hallazgos obtenidos es preciso además sugerir la necesidad de implementar 

estrategias relacionadas con la formación del personal, centradas en conceptos como los apoyos, 

la planificación centrada en la persona, estrategias centradas en resultados personales y aspectos 

referidos con la atención de la calidad. Si bien en Chile aún se trabaja desde servicios residenciales, 

creemos que se están dando pasos importantes en cuanto a favorecer una real calidad de vida en la 

comunidad con los apoyos requeridos para poder desempeñarse con éxito. En definitiva, variables 

como las estudiadas se encuentran asociadas a la integración en la comunidad y a la toma de 

decisiones (Felce y Emerson, 2001; Stancliffe, Hayden, Larson y Lakin, 2002). 

Podemos explicar los resultados de nuestra investigación por el hecho de que estos servicios 

tratan de garantizar los derechos básicos de los usuarios, si bien aún están lejos de satisfacer 

necesidades más exigentes como son las referidas a la autodeterminación o inclusión social. 
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teMA 12: 

DESINSTITUCIONALIZACIóN Y MODELOS DE ATENCIóN
�

(residencias, mini-residencias, viviendas compartidas, 


viviendas tuteladas, vivienda independiente, centros de día, otras)
�
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las ventajas de tener una vida independiente
�

Autoras: 


Mercedes Cano Sánchez
�

María Encarnación Matilla Nieto 


Mª José Macías
�

resumen: 

En 2005 la Asociación Síndrome de Down de Granada-GRANADOWN-, puso en marcha el Modelo 

Formativo de Vida Independiente para personas con discapacidad intelectual: modelo ESCUELA DE 

VIDA: PROYECTO AMIGO Y VIVIENDAS COMPARTIDAS, con el objetivo de dar respuesta a las 

necesidades planteadas por un grupo de personas don Síndrome de Down, miembros de esta Asociación, y a 

su vez, poder continuar haciendo realidad el objetivo principal de la misma: la normalización de las personas 

con síndrome de Down. 

En los inicios de este Modelo, surgieron ciertos interrogantes, a los que con el desarrollo del mismo, hemos 

podido dar respuesta. Estos aparecen recogidos en la presente comunicación, 

Tras cuatro años de trabajo en el Proyecto Amigo y Viviendas Compartidas, podemos afirmar, que los jóvenes 

con capacidades diferentes que forman parte de ambos Espacios de Formación, ganan en el desarrollo de 

una serie de competencias y habilidades, necesarias para la consecución de una Vida lo más Autónoma e 

Independiente posible. 

Palabras clave: Escuela de Vida, Proyecto Amigo, Viviendas Compartidas, Vida Autónoma e Independiente, 

capacidades diferentes. 
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Fue en el año 2005, cuando en la Asociación Síndrome de Down de Granada-GRANADOWN-, 

nos planteábamos poner en marcha el Modelo Formativo de Vida Independiente para personas con 

discapacidad intelectual, que la Fundación Síndrome de Down de Murcia-FUNDOWN, con D.ª 

Nuria Illán Romeu, a la cabeza, como Coordinadora de este Proyecto, llevaba a cabo desde hacía ya 

unos años. Hablamos del modelo ESCUELA DE VIDA: PROYECTO AMIGO Y VIVIENDAS 

COMPARTIDAS. 

Recordamos como fueron los inicios de este proceso; las diferentes actitudes que, ante este 

planteamiento se empezaron a dar; las diferentes opiniones vertidas sobre el mismo; ¡cuántos 

interrogantes! ¡Cuántas dudas generamos!: 

• Pero… ¿para qué? 

• ¿Realmente hace falta este Proyecto para los jóvenes con Síndrome de Down? 

• Pero…eso es muy difícil, ¿no? 

• ¿Cómo lo van a hacer? 

• ¿Podrán conseguirlo? 

• ¿Estáis seguros de la viabilidad de este Proyecto? 

• Y así…algunas otras preguntas 

Bien, con el horizonte muy claro, con estos y otros interrogantes, con mucha ilusión y 

sobretodo, con la misma confianza que, en numerosas ocasiones previas, habíamos demostrado 

ante las capacidades de las personas con síndrome de Down; y con la intención de dar respuesta a 

las necesidades que estos nos planteaban, decidimos iniciar el camino. 

Para ello, preparamos con solidez los pilares básicos que deberían sostener la andadura de esta 

gran empresa: las personas con síndrome de Down, las familias, los profesionales, la junta Directiva 

de Granadown y los voluntarios (futuros amigos/mediadores). 
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1. el PrOyeCtO AMIgO 

Una vez hecho esto, pusimos en marcha, el Proyecto Amigo en Granadown: fueron diez los jóvenes 

que inicialmente formaron parte de este Grupo de Trabajo. 

Organizamos nuestras sesiones y las actividades correspondientes, entorno a las necesidades 

que estos jóvenes demandaban: formarse, adquirir y desarrollar al máximo, aquellas capacidades y 

habilidades necesarias, para poder disfrutar de una Vida lo más Autónoma e Independiente posible; 

en la que las personas con síndrome de Down, pudieran sentirse agentes activos. 

Este espacio formativo, el Proyecto Amigo, nos permitió conocernos los unos a los otros, y 

lo que es aún más importante: conocernos a nosotros mismos: conocer nuestros deseos, nuestros 

sueños, nuestros derechos como personas, y por consiguiente, la oportunidad de empezar a trabajar 

para alcanzar nuestra principal meta: Una Vida Autónoma e Independiente. 

El desarrollo de cada una de las actividades que hemos llevado a cabo, hasta el momento, nos 

ha brindado la oportunidad de entrenarnos en algo tan importante, como es la toma de decisiones. 

Con frecuencia, con mucha frecuencia, diríamos, hemos tenido y tenemos que decidir por nosotros 

mismos, teniendo en cuenta nuestros propios criterios, sobre lo que era conveniente o no; lo 

adecuado o lo inadecuado; lo que queríamos hacer o lo que no queríamos hacer; lo que debíamos 



  

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

hacer o no; lo que nos agradaba o nos molestaba; lo que nos ilusionaba o nos desilusionaba…en 

definitiva, hemos ejercido nuestro Derecho a Decidir en Nuestra Propia Vida. 

Dentro del Proyecto Amigo, cada uno sigue un itinerario formativo personalizado, y una vez 

llegado el momento (momento en el que se daban una serie de condiciones de formación óptimas 

para ello), y tomando como punto de partida el deseo de los miembros del Proyecto Amigo de 

tener una Vida Independiente y compartir esto con otras personas afines: los amigos,…pusimos en 

marcha la primera Vivienda Compartida en Granadown. 
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2. lA VIVIendA COMPArtIdA 

¡Todo un sueño! ¡Toda una realidad! 

Iniciamos esta nueva etapa vital, al igual que cualquier persona que decide vivir “fuera” del 

núcleo familiar lo hace. 

Los jóvenes expresaron su deseo acerca de con quién querían vivir, dónde…y así, nos 

decidimos a buscar una vivienda que nos permitiera seguir formándonos, conociéndonos, creciendo 

como personas….buscábamos una vivienda en la que continuar trabajando nuestras expectativas de 

futuro, que poco a poco se hacían presente. 

En la Vivienda Compartida comenzaron a convivir tres amigos (con y sin síndrome de Down, 

o mejor dicho, como a nosotros nos gusta decir “con y sin Síndrome de Down”, “personas con 

capacidades diferentes”); con el apoyo necesario de la familia, del Equipo Técnico de Escuela de 

Vida en Granadown y Granadown al completo y con el interés de la sociedad. 

Como dice Ana: “….solo necesitamos la oportunidad, porque somos capaces de hacerlo”, o como 

también expresa Patricia“….tenemos discapacidad pero podemos tener una Vida Independiente, ¿por 

qué no?”. 

Gracias a todo esto, a la confianza puesta en estos jóvenes, y sobretodo, gracias a ellos mismos, 

y al trabajo de ellos, hoy se encuentran inmersos en un proceso formativo que, desde valores como 
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son: el respeto, la igualdad, la cooperación, la ayuda, la responsabilidad y la confianza mutua (Illán 

Romeu, Nuria.: El Proyecto de Vivienda Independiente.FUNDOWN.2004) hacen realidad con 

esfuerzo, la posibilidad de pertenecer a la comunidad como un ciudadano más. 

3. lA OPInIón de lOs PrOtAgOnIstAs 

•	 Manolo: “…en la Vivienda Compartida he aprendido mucho…ahora hago las tareas de casa yo 

solo. Yo me organizo.” 

“Me doy cuenta de que ahora soy más responsable porque….tengo responsabilidades,….claro.”
�

“….antes tenía algunos miedos, unos poquillos de miedos, y ahora no, porque a mi me daba 


mucho miedo utilizar la plancha y ahora plancho mi ropa yo solo y a veces, también la de mi 


compañero de piso, que no lo sabe hacer muy bien…antes me daba miedo quedarme mucho 


rato solo en mi casa, ahora no”.
�

Siento que estoy más seguro de mi mismo.”
�

“….se que soy una persona importante”
�

“….se que mi madre, mi hermana…mi familia, están orgullosos de mi. Lo sé. Ellos me apoyan. 


Lo sé.” 
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“….La Vivienda Compartida es mi sueño”. 

•	 Sonia: “….estoy a prendiendo a controlarme y a escuchar a los demás. Antes me equivocaba mucho 

porque no lo hacía. A veces se me olvida y no lo hago, pero me doy cuenta y entonces hago lo que tengo 

que hacer” 

“En la Vivienda Compartida estoy contenta porque prefiero que los demás no me digan siempre 


las cosas que tengo que hacer y cómo las tengo que hacer.”
�

“Me gusta tomar mis propias decisiones…aunque….a veces….las tomo mal….pero no pasa 


nada, porque así aprendo”
�

“Se que los demás esperan cosas de mi”
�

“Me gusta organizar mi tiempo y decidir qué cosas quiero hacer y con quién”
�

•	 Ana: “ es que a mi me encantaría vivir con mis amigos y amigas. Porque yo tengo ese derecho”. 

“Me gustaría mucho ser una persona responsable de mis cosas, de mi vida…y que los demás se 


alegrasen mucho”
�

“Desde que estoy en el Proyecto Amigo, me gusta pensar en las cosas que me gustan y que puedo 


hacer: salir con mis amigos/as, contarle mis cosas, reírme mucho con ellos, trabajar, vivir en una 


Vivienda Compartida….Es mi derecho.”
�

•	 Fuensanta: “lo tengo claro…me cuesta trabajo hacer algunas cosas, como leer; pero…hay otras cosas 

que yo las hago muy bien, yo trabajo muy bien, y por eso estoy aquí en el Proyecto Amigo, porque…. 

quiero ser Independiente. Yo puedo….” 

4. lAs VentAjAs de unA VIdA IndePendIente 

Leyendo líneas arriba, lo que estos jóvenes nos han dado la oportunidad (de entender, de pensar, 

de sentir) de leer, su experiencia, y tras la evaluación de este proceso formativo: Proyecto Amigo y 

Viviendas Compartidas, podemos decir, afirmar, que: 

Los jóvenes con capacidades diferentes que forman parte de ambos Espacios de Formación, 

ganan en: 

•	 Toma de decisiones: sus decisiones. 

•	 Aprender de los errores que cometen, algo lícito, por cierto, y de la experiencia real y 

personal de cada uno de ellos. 

•	 Resolución de problemas y conflictos. 

•	 Superación de dificultades. 

•	 Responsabilidad. 

http:Compartida�.Es


  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 	 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

•	 Habilidades sociales. 

•	 Respeto. 

•	 Habilidades cognitivas. 

•	 Organización del tiempo. 

•	 Hábitos de vida saludables. 

•	 Seguridad en sí mismos. 

•	 Autoconocimiento: capacidades y limitaciones. 

•	 Sentimiento de logro. 

•	 Mejor y real autoestima. 

•	 Autodeterminación. 

•	 Habilidades afectivas. 

•	 Relaciones sociales y de calidad. 

•	 Pertenencia a la comunidad y participación en y de la misma. 

•	 Etc. 

Además de las ya expresadas por los propios protagonistas en el apartado anterior. 

Para concluir, y volviendo a los interrogantes que al inicio de este texto recogíamos…hoy, 

cuatro años más tarde, cuatro años de experiencia y trabajo constante y serio; hoy, podemos dar 

respuesta a estos interrogantes: 

•	 …Para devolverles el derecho que como personas, habían perdido o que le habíamos 

quitado: el derecho a formar parte de su vida. 

•	 Si, era necesario…porque el Modelo Escuela de Vida: Proyecto Amigo y Viviendas 

Compartidas, ha sido capaz de dar respuesta a sus demandas. 

•	 Si, es cierto. Era y es difícil, por supuesto…pero aquello que realmente merece la pena, 

no lo es? 

•	 ….Con esfuerzo, su esfuerzo, con ganas…y con la confianza que ellos merecen y el respeto 

a sus características personales. 

•	 Si. Ya lo están consiguiendo. 

•	 Totalmente viable…no era una utopía…por lo tanto, si es viable. 

reFerenCIAs: 

Illán Romeu, N.: El Proyecto de Vivienda Independiente.FUNDOWN.2004. 
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eVOluCIón de lOs PrInCIPIOs eduCAtIVOs 

El texto presentado a continuación es un documento de referencia de la ponencia desarrollada en 

el II Congreso Iberoamericano sobre el Síndrome de Down celebrado en Granada (mayo 2010), y 

está basado en un artículo publicado en la Revista de Educación el año 2009 (Revista de Educación, 

2009, nº 349, 23-44). 

La educación está permanente sumida en un proceso de cambios que van lentamente abriendo 

las puertas de la tolerancia hacia todos los alumnos mediante el desarrollo de estrategias y procesos 

que ordenan las maneras de atender con eficacia a los mismos. Los alumnos con discapacidad, 

particularmente aquellos con discapacidades intelectuales o cognitivas y con graves discapacidades, 

padecen las insuficiencias que tiene el sistema educativo para dar respuesta a todos los alumnos 

según lo necesitan. No obstante, el proceso integrador e inclusivo iniciado hace varias décadas 

va acumulando positivamente experiencias, modificando concepciones, y gestionando mejor 

la propuesta de cambio escolar necesario para que los alumnos con discapacidades puedan ver 

reconocido su derecho a participar como cualquier otro en la educación general tal como se recoge 

en la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad de la Organización de 

Naciones Unidas (ONU, 2006). 

Los principios y directrices de actuación con los alumnos con necesidades educativas específicas 

han seguido una evolución claramente positiva en las últimas décadas, apostando cada vez más por 

unas metas similares a las del resto de las personas. De la desatención y marginación iniciales del 

alumnado se pasó a diseñar el sistema de Educación Especial que aportó una visión progresista y 

positiva de la educación al atender a población hasta entonces desatendida con métodos, materiales, 

profesores y escuelas ‘especiales’. El paso de los años invalidó esa alternativa especial, pues lo especial 

paso a ser marginal e implicar segregación y discriminación, falta de expectativas de futuro, y el 

no reconocimiento del derecho a la igualdad de trato. Llegó así, en la última cuarta parte del siglo 

pasado, el momento del gran cambio escolar de las últimas décadas: la Normalización e Integración 

educativa de los alumnos en el ambiente menos restrictivo. 

Las experiencias generalizadas de integración educativa con alumnos con discapacidad en 

diferentes países llevaron a la constatación de la existencia de muchas dificultades mas allá de la 

dotación o no de recursos materiales y humanos, entre las que se pueden destacar: la necesidad de 

mantener e intensificar, y no solo de iniciar, políticas educativas activas para promover la inclusión; 

la necesidad de liderazgo en los centros para orientar los cambios y resolver los problemas cotidianos; 

la apuesta por la formación especializada de maestros y otros profesionales de la educación dirigida 

a favorecer el desarrollo de prácticas profesionales innovadoras; y la importancia de modificar y 

construir actitudes positivas hacia el alumnado ‘diferente’. Conocer los problemas que presentaban 

las experiencias integradoras sirvió para replantear el proceso integrador con planteamientos más 

amplios de Inclusión educativa (‘educación para todos’) que recogieron la diversidad de alumnado 

con necesidades de apoyo y proyectaron una propuesta de cambio en la concepción educativa global. 
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Acompañando y fundamentando todos los procesos de cambio comentados ha estado el 

cambio de paradigma en la concepción de discapacidad (Crespo, Campo y Verdugo, 2003; Luckasson 

et al., 1992, 2002; Organización Mundial de la Salud, 2001; Verdugo, 1994, 2003), el cual en 

lugar de considerar la discapacidad exclusivamente un problema, trastorno o déficit del alumno 

plantea entender a la persona con discapacidad en su contexto y de acuerdo con las interacciones 

que allí suceden. De manera que son variables ambientales las que explican también en buena 

parte los problemas de los alumnos, y han de ser los apoyos individualizados los que identifiquen y 

promuevan cambios importantes de esas variables para favorecer la inclusión educativa. 

En un estudio reciente sobre la situación de la educación inclusiva en España (Verdugo, 

Rodríguez-Aguilella, 2008) las familias, los profesionales y los alumnos demandaron que la 

educación debe centrarse más en el alumno como persona, y coincidieron en la necesidad de ofrecer 

una orientación más práctica de los contenidos educativos, de manera que motive al alumnado y 

favorezca su preparación para un futuro laboral. Las madres se preocupan especialmente por las 

relaciones sociales de sus hijos, tanto en las aulas como fuera de ellas, y destacan la necesidad de 

promover la interacción con los compañeros para evitar situaciones de aislamiento social. 

En el contexto de una escuela inclusiva que reconoce los derechos de todos los alumnos a 

participar en los ambientes naturales hay que especificar además la dirección de los esfuerzos y el 

criterio para evaluar los avances que se producen. La meta o misión de la educación debe centrarse en 

mejorar la Calidad de Vida de cada alumno. El rendimiento académico no es lo único relevante, algo 

que es particularmente más evidente en la educación secundaria. Un enfoque multidimensional del 

alumno centrado en su calidad de vida (Schalock, Gardner y Bradley, 2007; Schalock y Verdugo, 

2002, 2007; Verdugo, 2006; Verdugo, Gómez, Arias y Schalock, 2009) ha de servir de guía para 

estructurar la planificación de la enseñanza. 

La calidad de vida es un concepto holístico, multidimensional, que se centra en la persona 

y ayuda a especificar los indicadores más relevantes de una vida de calidad (Schalock y Verdugo, 

2002, 2007; Schalock, Verdugo, Bonham, Fantova y van Loon, 2008; Verdugo, 2006). Frente a 

otros conceptos más globales, hablar de un enfoque basado en la calidad de vida de los alumnos 

implica medir resultados personales como criterio para identificar necesidades y definir programas, 

a la vez que también implica constatar los avances que se van produciendo en el proceso integrador 

y de planificación de los apoyos individuales. 

el MOdelO de CAlIdAd de VIdA en el CAMbIO esCOlAr 

Calidad de vida y educación inclusiva
�

La educación multicultural y la inclusión plantean filosofías alternativas para estructurar las escuelas 

(Salend, 1998) persiguiendo la igualdad y la excelencia por medio de un cambio global en el sistema 
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educativo que permita alcanzar a todos los alumnos un aprendizaje de alto nivel en los programas 

académicos habituales. Estos enfoques alternativos destacan la necesidad de diseñar ambientes 

escolares organizados para favorecer la participación de todos los miembros de la clase, promover 

sus relaciones sociales, y lograr objetivos académicos y afectivos en el curriculum (Ainscow, 1999). 

También se subraya el centrarse en las necesidades y experiencias particulares de los estudiantes, así 

como en desarrollar la aceptación de las diferencias individuales (jones y jones, 1995). 

Centrarse en los alumnos como criterio principal y resaltar el papel activo que deben 

desempeñar es lo que acrecienta el interés por las propuestas de evaluación de la calidad de vida de 

los alumnos en los programas educativos corrientes y en los de educación especial (Schalock, 1996; 

Schalock y Verdugo, 2002). La calidad de vida apoya un marco de referencia inclusivo (Halpern, 

1993) y permite avanzar en la “educación integral” teniendo en cuenta todas las dimensiones de la 

vida del alumno. 

El modelo de calidad de vida es de gran utilidad como referencia base y guía conceptual de 

cambios curriculares y de otras transformaciones que la escuela necesita acometer para atender las 

necesidades y deseos de los alumnos. Y puede contribuir a la mejora de la planificación educativa, 

al desarrollo de modelos específicos de evaluación de programas centrados en la persona, y al 

incremento de la participación de los usuarios en todos los procesos y decisiones que les afectan. 

Asimismo, una perspectiva de calidad de vida permite evaluar los efectos de la inclusión educativa 

en áreas no académicas y orientar dinámicas dirigidas a la satisfacción y participación activa del 

alumno (Hegarty, 1994). 

El concepto de calidad de vida es particularmente importante en la educación secundaria y 

postsecundaria. El análisis de las dimensiones e indicadores de calidad de vida no solo es importante 

para el éxito en la educación sino que también es vital para lograr el éxito adulto en el empleo y en la 

autonomía e independencia personal. La adolescencia es un importante periodo de transición desde 

la infancia hacia la vida adulta, y los modelos de calidad de vida han subrayado satisfactoriamente 

aspectos clave que los jóvenes con necesidades específicas afrontan (Raphael, 1999). La libertad 

de elección y las oportunidades para tomar decisiones de los estudiantes con discapacidad han de 

formar parte importante en su proceso de educación según se acerca la vida adulta (Timmons, 

1997). No solo se han de impulsar planes individuales en la educación primaria o secundaria sino 

también específicamente para la transición a la vida adulta, y estos deben hacerse desde un enfoque 

centrado en la calidad de vida del alumno y de su familia. 

El énfasis de los cambios educativos para alumnos con necesidades especiales se ha puesto en 

la ubicación o emplazamiento como la variable principal explicativa del éxito o fracaso del alumno. 

En función de ello se han ido proponiendo sistemas y modelos diferentes, primero integradores 

y luego inclusivos. Estos últimos han buscado la respuesta en variables que se relacionan con los 

procesos educativos del aula, en los que desempeñan un papel determinante los maestros. Pero, la 

educación va más allá de la instrucción académica tradicional en el aula, e implica otros aspectos de 
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la vida del alumno que superan el contexto escolar habitual (Schalock y Verdugo, 2002; Timmons, 

1997). Por ello, también es necesario que la escuela se centre en las múltiples dimensiones de la vida 

de cada alumno. Y que los éxitos y los fracasos, la planificación educativa y su evaluación, respondan 

a las necesidades y deseos de los alumnos en esas dimensiones. 

Un entorno inclusivo no implica exclusivamente una instrucción académica inclusiva. 

Adoptar un modelo de calidad de vida para trabajar en un entorno educativo inclusivo implica la 

necesidad de realizar un cambio a nivel social, involucrando el entorno familiar y el comunitario, 

en el cual los profesionales de la educación y los padres de los alumnos con y sin discapacidad 

fomentan las interacciones entre ambos grupos (Timmons, 1997). La inclusión educativa será así 

más que un simple “estar en un entorno inclusivo” pues proporcionará oportunidades y experiencias 

en el entorno comunitario cercano que impactarán en la calidad de vida del alumno. 

Definición y modelo de calidad de vida 

La investigación sobre calidad de vida se ha centrado en el desarrollo de una definición empírica 

y, aunque los investigadores difieren en algunos aspectos concretos, existe un consenso general 

en la manera de entenderla como la suma de diferentes dimensiones (Special Interest Research 

Group on Quality of Life, 2000), siendo una de las propuestas mas aceptadas en las publicaciones 

internacionales la realizada por Schalock y Verdugo (2002): desarrollo personal, bienestar emocional, 

relaciones interpersonales, bienestar físico, bienestar material, autodeterminación, inclusión social 

y derechos. 

Esa propuesta, en la actualidad, se basa en dos décadas de investigación que han permitido 

identificar las dimensiones principales de calidad de vida (Schalock, Keith, Verdugo y Gómez, en 

prensa), el desarrollo y evaluación de indicadores que se usan para medir resultados personales 

relacionados con la calidad de vida (van Loon, van Hove, Schalock, y Claes, 2008; Verdugo, Arias, 

Gómez, y Schalock, 2008a, b, 2009), y en la identificación de un buen número de características 

personales y variables ambientales asociadas con los resultados personales (Keith, 2007; Schalock 

et al., 2007). 

El desarrollo del modelo de calidad de vida (Schalock et al., 2008, en prensa; Schalock y 

Verdugo, 2002, 2007) presenta un marco de referencia basado en las ocho dimensiones citadas que 

representan el rango que abarca y define la multidimensionalidad de una vida de calidad (ver Tabla 1). 

Los indicadores de calidad de vida son percepciones, conductas y condiciones que definen 

operativamente cada dimensión (Schalock et al., en prensa), y los presentados en la Tabla 1 son 

aquellos que aparecen empleados con mayor frecuencia en la investigación publicada sobre educación, 

educación especial, discapacidad intelectual, salud mental y mayores (Schalock y Verdugo 2002). 

No obstante, los indicadores y las escalas de medición requieren generalmente contextualización 

apropiada según el lugar geográfico, ámbito (educación, servicios sociales, salud), grupos de personas 

objeto de la evaluación y otros aspectos. En este sentido, es necesario desarrollar diferentes escalas 
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para evaluarlos (Verdugo, Gómez y Arias, 2007; Verdugo, Gómez, Arias y Schalock, en prensa) tal 

y como se comenta posteriormente. 

En el modelo de calidad de vida se entiende que la medida de los indicadores está siempre 

relacionada con resultados personales de calidad de vida. Partiendo de los datos, y no de asunciones 

o interpretaciones personales, se plantea la siguiente definición operativa de calidad de vida referida a 

la persona (Schalock et al., en prensa): Calidad de vida individual es un fenómeno multidimensional 

compuesto por dimensiones principales que se encuentran influenciadas por características 

personales y factores ambientales. Estas dimensiones principales son iguales para todas las personas, 

aunque pueden variar en su valor relativo e importancia. Las dimensiones de calidad de vida se 

evalúan en base a indicadores que sean culturalmente sensibles. 

Aplicación del modelo de calidad de vida 

Para poner en práctica el modelo conceptual de calidad de vida en los servicios y apoyos 

proporcionados a las personas con necesidades específicas y otros colectivos y guiar las prácticas 
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profesionales se han propuesto cuatro principios que especifican que la calidad de vida (Schalock y 

Verdugo, 2007): (a) es multidimensional y tiene los mismos componentes para todas las personas; 

(b) está influenciada por factores personales y ambientales; (c) se mejora con la autodeterminación, 

los recursos, el propósito de vida y un sentido de pertenencia; y (d) su aplicación debe basarse en la 

evidencia (Schalock et al., 2007). 

De los principios citados se derivan cuatro prácticas profesionales en los programas educativos: 

(a) un acercamiento multidimensional y holístico; (b) un enfoque comunitario, que es el contexto 

para una vida de calidad; (c) el uso de buenas prácticas que incluye estrategias basadas empíricamente 

que reducen la discrepancia entre las personas y sus ambientes a través del entrenamiento en 

habilidades funcionales, el uso de tecnología de apoyo, el acceso a apoyos naturales y la adaptación 

ambiental; y (d) el uso de apoyos individualizados y su ajuste o asociación con los indicadores 

centrales de calidad de vida (Schalock et al., 2007). La asociación de apoyos individualizados con 

las dimensiones de calidad de vida se muestra en la Tabla 2. 

El constructo de calidad de vida tiene importantes implicaciones en la educación general como 

en la especial para lograr metas relacionadas con lo que se establece como directrices de las políticas 

públicas: igualdad de oportunidades, plena participación, vida independiente y autosuficiencia 

económica (Turnbull, Turnbull, Wehmeyer y Park, 2006; Watson y Keith, 2002). La importancia 

del concepto se ve reflejada en las agendas nacionales de educación de algunos países como Estados 

Unidos (Sacks y Kern, 2008). Uno de los grandes obstáculos, sin embargo, es la intensa presión 

que se ejerce sobre los profesionales de la educación para preparar a los estudiantes en el logro de 

objetivos esencialmente académicos. Turnbull et al. (2006) sugieren que es tiempo de hacer balance 
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y pensar seriamente en lo que las escuelas están haciendo y en lo que pueden llegar a hacer; en los 

resultados que se están obteniendo para los estudiantes con discapacidad y cómo estos resultados 

pueden mejorar. 

eVAluACIón de lA CAlIdAd de VIdA en eduCACIón 

Frente a conceptos filosóficos o de políticas sociales, que son más globales, como la inclusión, 

diversidad, o multiculturalidad, el concepto de calidad de vida va estrechamente ligado a su 

medición, convirtiéndose así en un instrumento valioso para avanzar en los cambios escolares de 

acuerdo a la comprobación de resultados centrados en la persona. El interés reciente por evaluar 

la calidad de vida de alumnos con discapacidades en el desarrollo forma parte de una tendencia 

cultural más amplia de interés por evaluar y documentar con datos los avances educativos, la cual 

alcanza las instituciones académicas y las organizaciones no gubernamentales de los servicios sociales 

(Crane, 2005). 

La mayor parte de los estudios se centraron inicialmente en población adulta, para después 

ampliarse a la transición educativa, y se ha comentado que es poco lo que conocemos acerca de la 

calidad de vida de las personas con discapacidad en edad escolar, y menos aún cómo ésta puede 

ser medida mediante escalas de calidad de vida (Watson y Keith, 2002). Sin embargo, el concepto 

de calidad de vida ha sido propuesto explícitamente en los últimos años como marco de referencia 

sustancial para definir objetivos en el ámbito de la educación especial e inclusiva con alumnos con 

necesidades específicas (Schalock, 1996; Schalock y Verdugo, 2002; Tumbull et al., 2006). 

La investigación sobre calidad de vida ha mostrado gran actividad en España en los últimos 

años. Los estudios realizados van mostrando avances significativos que se centran principalmente 

en el desarrollo de instrumentos y su validación psicométrica, tanto en el ámbito educativo general 

(Gómez-Vela y Verdugo, 2009; Sabeh, Verdugo, Prieto y Contini, 2009), como en la vida adulta 

de las personas con discapacidad intelectual (Verdugo, Arias y Gómez, 2006; Verdugo, et al., 2009, 

en prensa; Verdugo, Gómez y Arias, 2007), o en los servicios sociales para distintos colectivos 

(Verdugo, et al., 2007, 2008 a, b). Además, también se ha estudiado la calidad de vida familiar con 

la validación de instrumentos apropiados (Córdoba, Verdugo y Gómez, 2006; Sainz y Verdugo, 

2006;Verdugo, Córdoba y Gómez, 2005) y en relación con la adaptación y satisfacción del sistema 

familiar en diferentes situaciones, como los niños con hiperactividad (Córdoba y Verdugo, 2003), o 

el envejecimiento de miembros con discapacidad (Rodríguez-Aguilella, Verdugo y Sánchez-Gómez, 

en prensa). 

En la medida en que los instrumentos de medición de la calidad de vida permiten obtener 

información sobre los alumnos con necesidades específicas y especiales, y relacionarlas con 

circunstancias objetivas que contribuyen a mejorar su calidad de vida, se tiene una base importante 

para tomar decisiones de diseño de programas educativos, desarrollando metas, objetivos y 
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estándares de rendimiento, y también sirve como criterio relevante para la provisión diferencial 

de recursos (Crane, 2005). No obstante, existen importantes limitaciones metodológicas con 

población con graves afectaciones de discapacidad, como es la validez de los instrumentos, el uso de 

personas próximas para responder y otros aspectos (Verdugo et al., 2005), así como se hace patente 

la necesidad de abordar la evaluación objetiva y subjetivamente (Verdugo et al., 2009). 

A pesar de la gran importancia que tiene mejorar la calidad de vida de los estudiantes con 

necesidades educativas específicas mediante la promoción de dimensiones de calidad de vida, son 

todavía pocos los profesionales de la educación que incluyen estas habilidades (por Ej., relaciones 

interpersonales, bienestar emocional, autodeterminación) en sus programas educativos. Wehmeyer 

y Schalock (2001) reconocen la gran importancia del constructo calidad de vida en la educación 

especial, pero dicen que aún no existe una plena comprensión del mismo. No obstante, en los últimos 

años se aprecia ya el uso del concepto en distintas prácticas educativas. Las diferencias en calidad 

de vida entre estudiantes con y sin discapacidad fueron estudiadas por Watson y Keith (2002), 

encontrando que aquellos alumnos que tenían una discapacidad se mostraban menos satisfechos 

con su vida actual y con las actividades llevadas a cabo dentro de la escuela, mostraban menos 

sentimientos positivos con respecto a su vida y sus relaciones, y se sentían menos integrados que sus 

compañeros sin discapacidad. Gómez-Vela y Verdugo han construido en España un cuestionario 

para evaluar calidad de vida en alumnos de secundaria (2009), y al aplicarlo a una amplia muestra 

encontraron que los adolescentes con discapacidad puntuaban significativamente menos que sus 

iguales sin ella en las escalas de desarrollo personal, bienestar físico y autodeterminación (Gómez-

Vela y Verdugo, 2004). 

La inclusión comunitaria, el empleo o la vida independiente adulta serán inalcanzables para 

muchos estudiantes con discapacidad si en la educación no se les ha preparado suficientemente para 

avanzar en dimensiones personales de calidad de vida. Algunas investigaciones han mostrado interés 

por estudiar las relaciones entre calidad de vida y autodeterminación, pues ésta última puede ser un 

buen predictor de aquella (Wehmeyer y Schalock, 2001). 

Aunque el concepto de calidad de vida es importante y de gran utilidad para todos los 

alumnos, no cabe duda que algunos grupos de estudiantes como aquellos que presentan trastornos 

emocionales o conductuales pueden ver perjudicada su calidad de vida mucho más que otros. 

Sacks y Kern (2008) compararon la calidad de vida percibida por estudiantes adolescentes con 

discapacidad y trastornos de conducta y/o emocionales con la de sus compañeros sin discapacidad, 

y encontraron que aquellos puntúan más bajo en distintos aspectos relacionados con su calidad de 

vida (por Ej, relaciones con otros, visión de sí mismos, vinculación con el entorno). En general, la 

investigación sobre calidad de vida de aquellos adolescentes con discapacidad que además presentan 

un trastorno conductual o emocional ha de centrarse en dimensiones como inclusión social, 

relaciones interpersonales o bienestar emocional (Schalock, 1996). 
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El desarrollo actual de prácticas profesionales basadas en el concepto de calidad de vida es 

de primordial importancia para la mejora del sistema educativo, que debe materializar muchas 

actividades más allá del currículo académico, y centradas en el alumno y sus necesidades desde 

una perspectiva integral para su vida. El bienestar personal de cualquier alumno, y la prevención 

de una adaptación adulta satisfactoria, depende hoy de subrayar la importancia de las opiniones y 

experiencias del propio individuo y, por otro lado, planificar los programas y actividades en función 

de avances medibles en sus logros personales. 

Escalas de calidad de vida en Educación Primaria (CVI-CVIP) 

La investigación sobre la calidad de vida de los niños todavía es muy reciente y se ha centrado más 

en la salud que en el entorno educativo (Sabeh, 2004; Sabeh, Verdugo y Prieto, 2006), de manera 

que el debate sobre los componentes de una vida de calidad en las distintas etapas de la niñez está 

todavía en sus estados iniciales, al igual que ocurre con los planteamientos acerca de los indicadores 

para su medición. No obstante, los cuestionarios CVI y CVIP, avalados por una prolongada y 

fundamentada investigación, son unos instrumentos útiles construidos con una perspectiva holística 

de calidad de vida, basada en el modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003), y que se 

centran en el alumno y su bienestar personal. 

Los Cuestionarios de Evaluación de la Calidad de Vida en la Infancia CVI para niños y CVIP 

para padres (Sabeh et al., 2009) están basados en una sólida investigación teórica centrada en la 

infancia y su entorno educativo, y se han construido utilizando la teoría de respuesta al ítem, cuyos 

procedimientos son de máxima aceptación actual en la construcción de los tests. Los cuestionarios 

han sido diseñados para la obtención de datos sobre el bienestar de la población infantil, con y 

sin necesidades especiales, en las dimensiones de relaciones interpersonales, desarrollo personal, 

bienestar emocional, bienestar físico y bienestar material. Las edades más apropiadas para su uso 

están entre los ocho y los once años, pero pueden utilizarse a lo largo de distintos momentos en la 

escuela primaria. 

Una amplia revisión bibliográfica de aspectos teóricos, aplicados e instrumentos de evaluación 

precedió al diseño de los cuestionarios (Sabeh, 2004). De ello surgió el marco conceptual que 

sustenta las pruebas. Además, un estudio cualitativo (Verdugo y Sabeh, 2002) en el que se consultó 

a niños y niñas de educación primaria acerca de sus experiencias de satisfacción e insatisfacción en 

diferentes ámbitos aportó información específica sobre los componentes de una vida de calidad 

desde la perspectiva infantil. Esos componentes fueron agrupados en las cinco dimensiones que 

constituyen la base de los cuestionarios CVI y CVIP (Sabeh, 2003; Sabeh et al., 2006). 

La información proveniente de la aplicación de los cuestionarios puede orientar la puesta en 

marcha de planes, programas e intervenciones para la mejora de la calidad de vida en la infancia, 

sustentadas en datos de carácter empírico. Los cuestionarios CVI y CVIP se pueden aplicar con 

diferentes finalidades, entre las que se pueden destacar: conocer cómo los niños perciben su calidad 
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de vida y como la perciben sus padres, para después desarrollar prioridades y actividades educativas 

de apoyo; valorar las repercusiones en los alumnos de intervenciones educativas y clínicas; estudiar 

la relación existente entre diferentes clases de apoyo y calidad de vida en alumnos con necesidades 

especiales; evaluar las diferencias entre grupos para detectar sectores vulnerables; indagar la asociación 

entre calidad de vida infantil y resultados prospectivos; o detectar variables vinculadas con niveles 

altos y bajos de bienestar percibido. 

Cuestionario de Evaluación de la Calidad de Vida de Alumnos Adolescentes (CCVA) 

Aunque los estudios sobre calidad de vida que experimentan los adolescentes y su evaluación, 

especialmente en aquellos que presentan una discapacidad, son todavía escasos, el CCVA está avalado 

por una amplia investigación en los últimos años (Gómez-Vela, 2007; Gómez-Vela y Verdugo, 

2004, 2006; Gómez-Vela, Verdugo, y González-Gil, 2007; Verdugo y Gómez-Vela, 2004). 

El Cuestionario de Evaluación de la Calidad de Vida de Alumnos Adolescentes (CCVA; Gómez-

Vela y Verdugo, 2009) está dirigido a alumnos entre 12 y 18 años con necesidades educativas 

específicas y sin ellas, proporcionando información sobre las siguientes dimensiones: bienestar 

emocional, integración en la comunidad, relaciones interpersonales, desarrollo personal, bienestar 

físico, autodeterminación y bienestar material. Los resultados de las investigaciones sobre el CCVA 

confluyen con los resultados de otras investigaciones sobre calidad de vida contribuyendo al desarrollo 

del modelo de calidad de vida previamente citado, con amplia repercusión en la educación y otros 

ámbitos (Schalock et al., 2008; Schalock y Verdugo, 2002, 2007; Verdugo, Schalock, Keith, y 

Stancliffe, 2005). El cuestionario es útil para desarrollar planes individualizados de apoyo y también 

para el consejo e intervención tutorial y psicopedagógica. Sus resultados individuales permiten 

concretar áreas de intervención que mejoren la calidad de vida de los adolescentes, incluidos aquellos 

con necesidades educativas específicas. Entre otras aplicaciones, el cuestionario puede utilizarse 

para: a) elaborar perfiles individuales y grupales de las áreas vitales con las que los adolescentes están 

más y menos satisfechos, pudiendo detectar aquellas más deficitarias; (2) detectar desigualdades 

entre grupos, e identificar aquellos con mayores necesidades de atención; (3) identificar alumnos 

con problemas de inadaptación vital que presentan mayor probabilidad de emitir conductas de 

riesgo (abuso de drogas, violencia juvenil, etc.); y (4) avanzar en la práctica de la educación integral 

de los alumnos. 

PrIOrIdAdes y ClAVes PArA AVAnZAr 

La educación de los alumnos con limitaciones y dificultades en España ha pasado por momentos 

difíciles en los últimos años. Los cambios positivos que había experimentado el sistema educativo 

en décadas anteriores se oscurecieron por diversas razones, entre las que cabe destacar cierta apatía 
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institucional, profesional y social en lo referente al impulso continuo que requiere la inclusión 

educativa (Echeita y Verdugo, 2004). Las organizaciones y las familias, al igual que los profesionales 

y alumnos implicados en procesos de inclusión educativa reclaman una mayor iniciativa de las 

administraciones públicas (Echeita et al., en prensa; Verdugo y Rodríguez-Aguilella, en prensa). Lo 

cual debe acompañarse simultáneamente con el desempeño de un papel mucho más activo por parte 

de las familias y sus organizaciones. En realidad, sin una acción concertada de diferentes agentes 

sociales (administración, profesorado, familiares, organizaciones, investigadores) compartiendo una 

finalidad común difícilmente se pueden lograr los cambios que requiere una escuela y una sociedad 

inclusiva. 

Un aspecto esencial al proceso de cambio educativo que supone la inclusión, y que el modelo 

de calidad de vida subraya es la exigencia de evaluar (externa e internamente) y mejorar las prácticas 

educativas de manera continua, lo cual hasta ahora ha recibido poca atención. junto a ello, es 

indispensable abordar otros aspectos como mejorar y actualizar constantemente la formación de 

los profesionales, dotarles de materiales de apoyo útiles para encauzar las experiencias de inclusión, 

favorecer la innovación, extender a la educación secundaria el esfuerzo integrador, mejorar la 

detección precoz de discapacidades, regular y supervisar las adaptaciones curriculares y apoyos 

individuales, y tomar una acción decidida en favorecer los procesos de transición a la vida adulta, 

pensando en la integración laboral, la calidad de vida y la autodeterminación de los alumnos. 

La individualización real de la evaluación e intervención educativas acorde con los últimos 

avances científicos es una de las claves para la mejora de las prácticas educativas. Los apoyos o 

ayudas individuales que necesita cada alumno deben ser evaluados con la máxima precisión y 

revisados con frecuencia por los equipos interdisciplinares. Sin olvidar, que junto a la importancia 

asignada a los conocimientos académicos debe también prestarse gran atención a otra dimensiones 

del comportamiento del individuo que se manifiestan a través del modelo de calidad de vida. 

El concepto de calidad de vida ha mostrado tanta flexibilidad y capacidad de adaptación a 

diferentes contextos que su uso en la educación general y especial, sobre todo con población con 

necesidades educativas específicas, es de primordial importancia y con una previsión de desarrollo 

inmediato muy extendida. Uno de los problemas que pueden existir es el “peligro de que la calidad de 

vida se convierta en un concepto estandarizado y rígido, menos personalizado. Así que es necesario 

mantener un equilibrio dinámico entre la personalización y la generalización” (Schalock, Gardner 

y Bradley, 2007, p. 291). 

Los avances hacia el desarrollo de unas prácticas educativas más inclusivas, al igual que la 

puesta en marcha del modelo de calidad de vida, requieren una estrategia planificada del cambio 

educativo. Burstein (2008) señala en este sentido las siguientes estrategias: adoptar compromiso 

de cambio (proporcionar liderazgo para el cambio, comprender la necesidad de abordar prácticas 

inclusivas, observar modelos inclusivos), planear el cambio (desarrollar una visión de prácticas 

inclusivas, identificar necesidades, establecer metas, desarrollar un plan estratégico), prepararse para 
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el cambio (participar en el desarrollo profesional y proporcionar asistencia técnica en las, clases) 

y apoyar el cambio (mantener el apoyo administrativo, asignar los recursos adecuadamente a las 

necesidades). Schalock y Verdugo (2007) para lograr el cambio 

propuesto desde una perspectiva de calidad de vida han propuesto tres tipos de transición: (a) 

el movimiento de la incertidumbre al interés, que requiere una visión, esperanza y respuestas posibles 

a cómo mejorar los resultados personales; (b) el movimiento del interés al compromiso, que requiere 

un marco conceptual de calidad de vida, apoyo institucional anticipado e implicación personal en 

el proceso de cambio; y (c) el movimiento del compromiso a la acción, que requiere el conocimiento 

de estrategias concretas, creer en el valor del cambio y desarrollar un sentido de control personal 

sobre los efectos del cambio. 

Al centrarnos en los procesos de cambio educativo, hemos de tener en cuenta que las 

experiencias de innovación de la segunda mitad del siglo pasado nos han permitido acumular una 

experiencia útil para superar las dificultades habituales encontradas en el medio escolar. Cualquier 

cambio ambiental escolar, al igual que en otros ámbitos de la sociedad, se encuentra con resistencias 

del medio que pueden interrumpir o alterar los procesos programados (Ellsworth, 2000). Por ello, es 

recomendable utilizar una estrategia sistemática con diferentes tácticas que mejoren las posibilidades 

y la eficacia de las propuestas de cambio. En este sentido, involucrando el microsistema, (cambio en 

las prácticas educativas), mesosistema (cambio organizacional) y macrosistema (políticas educativas 

diferentes), es en el que se propone el cambio desde el modelo de calidad de vida (Schalock y 

Verdugo, 2002). Solo de esta manera los cambios pueden permanecer. 
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resumen: 

La encuesta sobre salud y calidad de vida en personas con síndrome de down. españa 2010 es una parte 

del Estudio sobre Salud y Calidad de Vida de la discapacidad intelectual. Este estudio es una iniciativa 

de DOWN ESPAÑA que viene realizándose con el concurso técnico de la Fundación de Educación para la 

Salud (FUNDADEPS) y con el apoyo clave de la Fundación Sanitas. El trabajo de campo se llevó a cabo, 

mediante la red de DOWN ESPAÑA. 

La encuesta se ha realizado sobre dos muestras paralelas de personas con síndrome de Down y de sus familiares. 

Ambos grupos han sido consultados mediante sendos cuestionarios simétricos de preguntas cerradas y 

elaboradas para este estudio. Los cuestionarios fueron presentados de modo personal por monitores de 

DOWN ESPAÑA que ayudaron a distribuir y recoger los cuestionarios realizados por las personas afectadas 

y sus familiares, además de resolver las dudas que tuvieran. Los objetivos de observación fueron abordados 

en primer lugar, mediante siete bloques de indicadores generales sobre salud y calidad de vida (salud y 

autoestima, hábitos saludables, ocio y tiempo libre, recursos personales, recursos sociales y asistenciales, 

recursos materiales y satisfacción personal y existencial); en segundo lugar, se utilizaron indicadores ad hoc 

para los casos de receptores de dinero de familiares o tutores, convivientes con la familia, alumnos de centros 

de formación, y partícipes de centros ocupacionales o de empleo. 

Palabras clave: salud, calidad de vida, Síndrome Down, discapacidad, encuesta. 
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enCuestA sObre sAlud y CAlIdAd de VIdA en PersOnAs COn 

síndrOMe dOWn. esPAñA 2010 

lOs retOs de lA dIsCAPACIdAd 

El siglo XXI va a ser un siglo de importantes cambios que van a plantear inmensos retos, pero 

también enormes oportunidades para el progreso y el desarrollo libre de las personas. Los cambios 

socio-demográficos, tecnológicos, en los sistemas de organización social, van a tener un fuerte 

impacto en los sistemas de valores, en la forma de vivir y de proyectar el futuro y, cómo no, en las 

estructuras económicas de la sociedad. 

Una buena parte de estos cambios se producirá en el marco de las estructuras de convivencias, 

es decir, en el ámbito del propio hogar, debido al aumento de la esperanza de vida, el descenso de la 

natalidad, el creciente número de personas que viven solas, etc. 

En este marco, la discapacidad nos plantea la necesidad fundamental de una nueva sociedad 

abierta e integradora, una sociedad donde todas las personas tengan acceso y puedan disfrutar de 

todos los recursos y potencialidades que ésta les ofrece. Para ello, se deberá ampliar y mejorar la 

respuesta de los servicios públicos, y también, de manera fundamental, activar las actitudes positivas 

y las respuestas del conjunto de la sociedad en temas tan básicos como: La incorporación social. La 

movilidad y la accesibilidad. El transporte. La vivienda. La salud. La educación. La incorporación 

laboral. La vida en comunidad y familia. 

Asimismo, estos cambios van a comportar una creciente demanda de servicios y prestaciones 

de apoyo y promoción de las personas con discapacidad y sus familias. Esta mayor y más exigente 

demanda se dirigirá, principalmente, hacia los servicios sociales, los cuales requerirán de más y 

mejores medios, pero también hacia una mejor respuesta por parte de otros sistemas de nuestra 

estructura social, entre los cuales cabe destacar los referentes a salud, laboral, urbanismo, vivienda, 

transporte, educación, etc. También, en clave de lo sostenible, se requiere un nuevo enfoque que 

integre recursos de distintos sistemas de atención y que permita activar, al máximo, las potencialidades 

de las personas, las familias y la comunidad. 

Estos nuevos retos, y los que aún no hemos sido capaces de detectar, junto con la necesidad 

de enfocar nuestro futuro en clave de desarrollo social sostenible, hacen imprescindible una 

investigación que no permita conocer con mayor precisión la realidad de la discapacidad intelectual, 

así como sus efectos en las necesidades y la calidad de vida de las personas afectadas, los recursos 

disponibles actualmente y los que deberían desplegarse en el futuro. 

Desde el punto de vista de las iniciativas de protección social que se vienen promoviendo 

en nuestro país es necesario destacar, por la relevancia e impulso que puede suponer en la mejora 

de servicios y prestaciones para el colectivo de las personas con discapacidad o en situación de 
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dependencia, la ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la Autonomía Personal y 

Atención a las Personas en situación de dependencia. 

El Sistema para la Autonomía y Atención a la Dependencia que desarrolla esta Ley desde 

2007 intentará garantizar servicios destinados a mejorar la calidad de vida de más de un millón 

de personas dependientes y de sus familias, en la cual una parte de los afectados de Down serán 

beneficiarios. 

PrInCIPIOs bÁsICOs en lA PrOMOCIón de lA CAlIdAd de VIdA 

Independencia y empoderamiento: 

Es fundamental que los programas, políticas y servicios permitan a las personas con Síndrome de 

Down (SD), ser tan independientes como sea posible y tener control sobre sus propias vidas. 

Asistencia médica: 

La asistencia médica especializada es esencial para las personas con SD. Este colectivo debe tener 

acceso a los servicios necesarios de cuidado médico, incluyendo un excelente servicio de diagnóstico, 

expertos bien informados y capaces, los tratamientos médicos adecuados y otros servicios que 

atiendan sus necesidades. 

Asistencia continua (cuidados de larga duración) 

La asistencia continua se refiere a la atención sanitaria a domicilio, centros de respiro, centros de 

día para adultos y a otros servicios, diseñados para atender deterioros funcionales. La calidad de la 

vida para las personas con SD mejora significativamente cuando cuentan con apoyos a la hora de 

recibir ayuda en el hogar, en la comunidad, y reciben ayudas económicas adecuadas para mantener 

a los cuidadores. 

Promoción de la salud y prevención de la enfermedad. 

Además de la asistencia médica, existen otras actividades y servicios que promueven el bienestar y 

previenen otras enfermedades. Algunas de las actividades de promoción de la salud son las técnicas 

de relajación, el manejo del estrés, etc. La prevención de la enfermedad incluye las vacunas y otros 

servicios médicos rutinarios 
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Estilos de vida y educación para la salud 

La educación para la salud temprana desde la familia, los centros escolares y profesionales en los 

hábitos de higiene, alimentación, ejercicio físico, ocio y descanso, y sobre todo la prevención de 

comportamientos de riesgos (tabaquismo, sedentarismo, nutrición incorrecta entre otros) para la 

salud han demostrado su capacidad de transformar los estilos de vida de la población. 

Apoyo a los miembros de la familia 

La mayoría de las funciones de atención y cuidado de las personas con SD son cubiertas por 

los miembros de la familia y otros cuidadores informales. La familia y amigos se benefician de 

los servicios diseñados para ayudarles a hacer frente al estrés y otras repercusiones asociadas a la 

discapacidad. 

Empleo y actividades de voluntariado 

El trabajo supone un fuerte impacto en la autoestima del individuo. Existen muchísimas posibilidades 

de cambios o adaptaciones que favorecen la actividad laboral de las personas con SD: trabajar por 

horas, contar con más descansos en la jornada laboral, trabajar solamente por las mañanas, etc. 

Educación 

Para participar en actividades relacionadas con la educación, las personas con SD necesitan que las 

instituciones educativas acepten su discapacidad y se adapten a sus necesidades especiales. 

FundAMentACIón del estudIO 

Los claves para este Estudio sobre Salud y Calidad de Vida desde la discapacidad intelectual se 

deben en primer lugar a todos los principios enunciados y en segundo lugar a que existiera una 

iniciativa conjunta de DOWN ESPAÑA, con el trabajo técnico de FUNDADEPS, el asesoramiento 

científico y técnico de Demetrio Casado y el apoyo clave de la Fundación Sanitas. 

Un problema requiere, para su comprensión y para una correcta propuesta de soluciones, 

definir e intentar delimitar su magnitud. Creemos que esta investigación exploratoria cuyos 

resultados pueden servir de base para conocer su realidad y para plantear posibles medidas ante las 

carencias y necesidades de dicho colectivo. 

El Síndrome de Down es la alteración cromosómica más importante hasta que aparecieron las 

formas de control prenatal; como sabemos dicha alteración genética, salvo excepciones, se caracteriza 

entre otros signos y síntomas por un daño mental moderado a severo. 
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Sabemos, según distintos autores, que se produce en 1 de cada 900 nacimientos. En España 

actualmente existen cerca de 30.000 personas con Síndrome de Down. Afecta por igual a los niños 

y a las niñas, y se distribuye por todas las zonas geográficas y clases sociales. 

La Calidad de vida, se trata de un término subjetivo, es propio de cada persona, con una clara 

influencia del entorno donde vive, pero como lo definen Ferrans y Power en 1985: 

“es una percepción individual de bienestar que nace de la satisfacción o insatisfacción 

con aspectos de la vida que son importantes para el individuo”. 

JUSTIFICACIÓN 

Actualmente en nuestro país no existen suficientes estudios dirigidos a conocer la Calidad de Vida, 

en personas con Síndrome de Down, ni tampoco de Calidad de Vida Relacionada con la Salud 

(CVRS), excepto las importantes líneas investigadoras y de trabajos desarrollados por. Verdugo y 

equipo sobre la Calidad de Vida en España. 

Ante esta situación, desde la Federación Española de Síndrome de Down en colaboración 

con la Fundación Sanitas y el apoyo científico de la Fundación de Educación para la Salud 

(FUNDADEPS), decidió realizar un estudio sobre Salud y Calidad de Vida, dirigido hacia el 

entorno familiar. Dicho estudio tiene un carácter socio-sanitario. 

El estudio recogería la información obtenida a través de una encuesta mediante cuestionarios 

realizados tanto a personas con Síndrome de Down como a familiares. 

Una de las razones por las que se llevaría a cabo esta investigación es por la relación que tiene 

con un fenómeno social cada vez más importante. Nos referimos al fenómeno de la dependencia 

en su más amplia acepción desde lo social, psicológico y económico, no solo desde la dependencia 

física y/o funcional de necesidad de ayudas extraordinarias para realizar las actividades de la vida 

diaria, dónde se basa la ley. 

Este estudio pretendería ayudar a detectar factores o circunstancias que impiden un desarrollo 

pleno de la calidad de vida de las personas afectadas de Síndrome de Down, así como facilitar 

orientaciones para el diseño de nuevas acciones que aporten una mejora en las personas afectadas 

y posibiliten una mayor participación y autonomía de éstas previniendo su aislamiento social y 

exclusión. 

Objetivo General 

Realizar un estudio socio-sanitario sobre salud y calidad de vida de las personas con Síndrome de 

Down y de sus familias en España para poder diseñar nuevas acciones que faciliten una mayor 
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participación y autonomía de las personas con discapacidad intelectual (Síndrome de Down), 

también para prevenir con ello el deterioro de su calidad de vida y el riesgo de discriminación. 

Este Objetivo General se enmarca dentro de las recomendaciones y directrices de la Unión 

Europea y del Plan de Acción para Personas con Síndrome de Down. 

Objetivos específicos 

•	 Definir los elementos claves para medir los aspectos socio-sanitarios relacionados con la 

salud y la calidad de vida de este grupo diana. 

•	 Incorporar al estudio la visión, tanto de la persona con Síndrome de Down como de su 

entorno familiar y asistencial (médico, psicológico y terapéutico), como elementos claves 

para conocer, con mayor precisión, la realidad y las condiciones para la calidad de vida 

de dicho grupo. 

•	 Establecer elementos comparativos, que pudieran ser susceptibles de investigación, entre 

los niveles de salud y calidad de vida de las personas sin discapacidad intelectual y aquellos 

aspectos en los que la discapacidad sea un factor determinante. 

•	 Establecer recomendaciones para abordar los 	gaps	 detectados en la investigación. 

•	 Conseguir que las distintas Asociaciones englobadas en Down España participen en el 

proceso de conocimiento de la propia situación de la Calidad de Vida de los afectados y 

sus familias. 

MAterIAles y MétOdOs del estudIO 

Estas encuestas son un instrumento de investigación muy útil para obtener información de una 

amplia muestra. Los cuestionarios realizados se componen de preguntas cerradas que facilitan la 

explotación y análisis de los datos obtenidos cuando éstos son muy numerosos. 

Los métodos del estudio seguirán las fases siguientes: 

•	 Diseño del Estudio (justificación técnica y científica del estudio) 

•	 Selección de las entidades colaboradoras 

•	 Elaboración y diseño de los cuestionarios 

•	 Identificación de las muestras (grupo diana) 

•	 Selección del equipo técnico e investigador 

•	 Elaboración de las bases de datos 

•	 Cumplimiento y recogida de los cuestionarios. 

•	 Explotación de los cuestionarios 

•	 Elaboración del informe final 

•	 Presentación del estudio 
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Cuestionarios 

Para ello se ha diseñado dos cuestionarios; uno destinado a las propias personas con síndrome de 

Down y otro destinado a sus familiares. 

El diseño de los cuestionarios ha surgido desde el equipo científico de FUNDADEPS. En el 

desarrollo, se ha consultado a Demetrio Casado y a expertos de otras disciplinas. 

Los dos cuestionarios tienen un formato de preguntas y respuestas cerradas dicotomizadas 

como NO/SI. Cada cuestionario esta formado por un total de 125 respuestas agrupadas en varios 

bloques temáticos, aparte del bloque de identificación personal. 

Los bloques temáticos son los siguientes: 

1.	 Salud y Autoestima 

2.	 Hábitos Saludables 

3.	 Ocio y Tiempo Libre 

4.	 Recursos Personales 

5.	 Recursos Sociales y Asistenciales 

6.	 Recursos Materiales 

7.	 Satisfacción Personal y Existencial 

8.	 Recursos Económicos (solo para los que reciben dinero de familiares o tutores) 

9.	 Integración Familiar (para los que viven en familia) 

10. Recurso Educativo-Formativos (para los que asisten a un Centro de formación) 

11. Integración Escolar (para los que asisten a un Centro de Formación) 

12. Actividad Ocupacional (sólo para los que asisten a un centro ocupacional no laboral) 

13. Integración Ocupacional (sólo para los que asisten a un centro ocupacional no laboral). 

En la elaboración del estudio se desarrolló el proceso metodológico siguiente: 

•	 Elaboración de un primer borrador de los cuestionarios para la realización de la encuesta 

a: 

− Familiares de personas con Síndrome de Down 

− Personas con Síndrome de Down (a estudiar con la Federación de Asociaciones) 

− Médicos/Profesionales socio-sanitarios. 

•	 Los cuestionarios se realizaron teniendo en cuenta las distintas áreas de los principios 

internacionales de salud y calidad de vida que se señalan a continuación: Independencia 

y empoderamiento/ Asistencia médica/ Asistencia continua/ Promoción de la salud y 

prevención de la enfermedad (alimentación, ocio, tiempo libre, actividad física )/ 

Educación/ Apoyo a los miembros de la familia/ Empleo y actividades de voluntariado. 

•	 También Reunión Técnica para contrastar los borradores, corrección y redacción final de 

los cuestionarios. 
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Estudio piloto y concordancia de los cuestionarios con el índice de Kappa 

Con el fin de comprobar la consistencia de las percepciones de los dos colectivos a encuestar, se 

realizó un estudio piloto con dos muestras en 30 de las parejas afectado-familiar/tutor. Sobre los 

resultados, se calculó el índice de Kappa y la concordancia de los cuestionarios. 

El coeficiente kappa fue propuesto originalmente por Cohen (1960) para el caso de dos 

evaluadores o dos métodos, por lo que a menudo se le conoce como kappa de Cohen, y fue 

generalizado para el caso de más de dos evaluadores por Fleiss, por lo que a veces también se habla 

del índice kappa de Fleiss. 

Landis y Koch propusieron unos márgenes para valorar el grado de acuerdo en función del 

índice kappa. 

Este índice se puede generalizar para clasificaciones multinomiales (más de dos categorías) y 

para más de dos evaluadores, siendo similar su interpretación. 

En el caso de más de dos categorías, además del índice de concordancia global puede ser 

interesante determinar el grado de concordancia específico en alguna de las categorías (o en 

todas), lo que equivale a convertir el resultado posible en dos únicas respuestas: se clasifica al paciente 

en la categoría de interés o se clasifica en alguna de las restantes. De esta manera para cada una de las 

categorías vamos convirtiendo la tabla original en tablas 2x2 y podemos entonces calcular el valor 

del correspondiente índice kappa como si de una variable dicotómica se tratara. 

La gran utilización del índice de concordancia kappa en la literatura médica se debe 

probablemente tanto a la facilidad de cálculo, como a su clara interpretación; no obstante, tiene 

sus problemas y limitaciones que pueden consultarse por el lector interesado en la bibliografía que 

acompaña este artículo. El principal problema de esta medida de concordancia radica en que está 

pensada para clasificaciones nominales, en las que no existe un orden de graduación entre las 

diferentes categorías. Cuando esto no es así, pensemos por ejemplo en una clasificación del tipo 

Muy grave - grave - leve - sin importancia, donde no es lo mismo que el desacuerdo se produzca 

clasificando como sin importancia por un evaluador y leve por otro, a que uno de ellos clasifique 

como sin importancia y otro como muy grave. El índice kappa hasta ahora descrito únicamente tiene 

en consideración si hay o no acuerdo, esto es si se clasifica o no al sujeto en la misma categoría, por 

lo que a la hora de calcularlo pesan por igual las dos situaciones anteriormente descritas. 

Si deseamos tener en cuenta el hecho de que estamos manejando variables ordinales para 

calcular una medida de concordancia, existen diferentes posibilidades. La más sencilla es calcular 

individualmente la concordancia en cada categoría, pero de esta forma seguimos sin ponderar el 

nivel de desacuerdo global según esa clasificación ordinal. 

Otro enfoque más global consiste en asignar un peso a las diferentes posibilidades de 

desacuerdo, de tal manera que se considere como más importante un desacuerdo entre categorías 

alejadas que entre las próximas. Este peso variará entre 0 (acuerdo, misma categoría) y 1 (desacuerdo 

con categorías extremas). El problema surge a la hora de determinar esos pesos, ya que el valor de 
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concordancia obtenido será diferente según los pesos utilizados. En uno de los enlaces seleccionados se 

describen los pesos más habitualmente utilizados (lineales o bicuadrados) y que suelen proporcionar 

por defecto los programas de ordenador. 

Resultados del estudio piloto 

en primer lugar, expondremos los resultados sobre el Índice de Kappa de las 30 familias y personas 

con SD analizadas, antes de la investigación del estudio general en las diferentes comunidades 

autónomas, y la concordancia encontrada en nuestro estudio. 

Tratamos de medir el grado de acuerdo entre dos evaluadores o en nuestro caso familias y 

sujetos según una serie de posibilidades (categorías) mutuamente excluyentes. 

El caso más sencillo se presenta cuando la variable cualitativa es dicotómica (dos posibilidades) 

como a un SI/NO y se está comparando dos métodos de clasificación. 

Pero resulta que aunque no existiera ninguna relación entre los dos métodos de clasificación, 

está claro que es previsible que encontremos algún grado de concordancia entre ellos por puro azar. 

Por eso hacemos el índice de Kappa porque intentamos eliminar el efectos del azar entre lo que 

contestan las familias y los propios sujetos. 

La medida más simple de concordancia es la proporción de coincidencias frente al total de 

sujetos:(a + d) / n. Esto esta calculado en el % de acuerdos que damos en las tablas presentadas en 

el Informe final. 

Pero resulta que aunque no existiera ninguna relación entre los dos métodos de clasificación, 

está claro que es previsible que encontremos algún grado de concordancia entre ellos por puro 

azar. Por eso hacemos el índice de Kappa porque intentamos eliminar el efectos del azar entre lo 

que contestan las familias y los propios sujetos. 

Bien esto lo he calculado para cada pregunta, siempre y cuando fuera posible, pero se ha 

analizado como más conveniente, hacer una media (mas exactamente una mediana) para cada 

área de interés, y así ver si difiere mucho lo que piensan los sujetos versus familias Pues bien, 

según los resultados obtenidos en los bloques temáticos nos encontramos los índices de Kappa o las 

concordancias siguientes: 

El percentil alrededor de 0,50 (Kappa o concordancia Moderada) para los bloques de Salud y 

Autoestima/ Hábitos Saludables/ Ocio y Tiempo Libre/ Recursos Personales. 

El percentil alrededor de 0,80 (Kappa o concordancia Muy Buena) para el bloque de Recursos 

Sociales y Asistenciales. 

El percentil alrededor de 0,60 (Kappa o concordancia Buena) para los bloques de Satisfacción 

Personal y Existencial/ Recursos Económicos Familiares/ Integración Familiar/ Centros de 

Formación, Empleo y Recursos Educativos-Formativos. 
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Identificación de las muestras potenciales de participantes en los cuestionarios 

Recabar información sobre las personas-familias afectadas de todas las asociaciones y entidades que 

participan en el estudio. 

Con los datos aportados se procede a establecer la población diana sobre las que realizar la 

selección de alrededor de unas 2000 personas para ambos cuestionarios. 

También se analizar la posibilidad de obtener información cualitativa de aquellos profesionales 

socio-sanitarios que tienen una relación directa con el grupo diana. 

Elaboración de la base de datos y el manual para encuestadores 

Con el fin de que los monitores apliquen los cuestionarios correctamente, se redactó un manual 

básico, en el cual se explican todos los pasos a dar para realizar las encuestas sin problemas. Además, 

se elabora una base de datos en Access para volcar los datos de los sondeos a realizar, bajo supervisión 

del equipo investigador. 

Cómo cumplimentar los cuestionarios 

Los responsables del seguimiento de las encuestas son personas seleccionadas y supervisadas por el 

equipo investigador de FUNDADEPS. 

A todas las personas encuestadas se les informa sobre la finalidad del estudio y la aceptación 

para la recogida de los datos contenidos en el cuestionario. 

Todos los datos de carácter general tratados para la elaboración de esta investigación serán 

objeto de total protección, de conformidad con la Ley Orgánica 15/1999 de Protección de Datos 

de Carácter Personal, respetándose y garantizando su anonimato. 

Explotación de los cuestionarios 

Recogida, recopilación y control de todos los cuestionarios cumplimentados mediante las 

asociaciones. 

Introducción de las respuestas de los cuestionarios en la base de datos Access, por parte del 

equipo investigador. 

Unificación de todas las bases de datos cumplimentadas por las distintas asociaciones. 

Explotación de las bases de datos y elaboración de tablas y gráficos para el informe. 

Elaboración del informe 

Partiendo de los datos extraídos de los cuestionarios se elaborará el informe cuantitativo. Éste 

será estructurado de acuerdo con el orden establecido por las preguntas del cuestionario. 
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Informe de entrevistas y reuniones de grupo 

Las entrevistas y las reuniones de grupo con los monitores y miembros de las asociaciones relacionadas 

con la de investigación nos facilitaron el diálogo y la conversación. También nos permiten extraer, 

de esta manera, tanto la información requerida por el equipo investigador como todos aquellos 

datos que libremente aportan las personas entrevistadas y que enriquecen el estudio. 

Mediante estas técnicas se consiguen percepciones, impresiones, valoraciones, etc. de las 

personas entrevistadas de forma mas cualitativa. 

Elaboración de guiones de entrevista y reuniones de grupo 

Se realizarán guiones diferentes, siempre teniendo en cuenta los objetivos específicos del estudio e 

intentando abarcar todos los ámbitos que se recogen en los principios internacionales de la calidad 

de vida. 

Se realizará un guión de entrevista para familiares, un guión para profesionales y otro para 

técnicos que, por su puesto de trabajo, tienen relación con la discapacidad y la dependencia. 

Selección de informantes clave y realización de entrevistas y reuniones de grupo 

Los informantes clave escogidos para las entrevistas en grupo serán técnicos que trabajan desde las 

asociaciones. Los informantes clave para la realización de las entrevistas individuales semiestructuradas 

serán seleccionados por Fundadeps, en colaboración con la Federación de Asociaciones de Síndrome 

de Down. 

Elaboración de propuestas 

Se mostrarán todas las propuestas realizadas por los responsables de las distintas asociaciones 

para conocer qué actuaciones podrían realizarse con el fin de mejorar la calidad de vida de las 

personas con SD, así como para mejorar la situación de las asociaciones que trabajan a favor de este 

colectivo. 

resultAdOs del estudIO de CAlIdAd de VIdA 
de lAs PersOnAs dOWn 

Expusimos más arriba los resultados de la concordancia de los cuestionarios, con las preguntas y 

respuestas de las 30 familias y personas afectadas seleccionadas en la asociación del estudio piloto. 

También, los resultados obtenidos del Índice de Kappa. 

Todo ello nos permitió posteriormente seguir avanzando en la elaboración de los cuestionarios 

y realización de las encuestas, la base de datos, las reuniones y el entrenamiento con los monitores, 

así como la recepción de la muestra propuesta por las asociaciones federadas de Down España, su 

introducción, análisis y explotación de los datos obtenidos para realizar el informe final. 
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en segundo lugar, exponemos algunos datos globales de este Estudio sobre Salud y Calidad de 

Vida desde la discapacidad intelectual (Síndrome Down) el total de cuestionarios enviados fueron 

3271 (100%), de los cuales fueron contestados 1688 (51,61%) y no contestados 1583 (48,39%), 

también se excluyeron del análisis 114 (6,75%). 

Las respuestas de los participantes fueron introducidas en una base datos Access y 

posteriormente analizadas mediante un paquete estadístico SPSS, versión 15. 

Se calcularon los estadísticos descriptivos de las variables cuantitativas mediante media y 

desviación estándar (DE). Las variables cualitativas mediante frecuencia y porcentaje. La asociación 

de variables se estableció mediante t de Student y ji cuadrado. 

Todas las pruebas estadísticas se calcularon con sus respectivos intervalos de confianza del 

95% (IC95%). El nivel de significación estadística empleado fue de p < 0,05. 

En el estudio han participado 868 personas con síndrome de Down mayores de 16 años, 

que han aceptado participar, y que fueron contactadas desde las distintas asociaciones provinciales 

englobadas en la citada federación. 

En el caso de las familias has participado 706 madres/padres/tutores que han aceptado 

participar y que fueron contactadas desde las distintas asociaciones provinciales englobadas en la 

citada federación. 

En ambos casos se trata de un cuestionario autoadministrado, cumplimentado por los propios 

afectados y apoyados por los propios agentes de zona. Dichos agentes de zona fueron propuestos por 

las distintas asociaciones. 

En caso de que los afectados tuvieran dificultades en el cumplimiento del mismo, fueron 

auxiliados por los agentes. En el caso del cuestionario destinado a los familiares fue cumplimentado 

por ellos mismos. 

El total de las asociaciones que participaron fueron 62 que hacen el 78% de las asociaciones 

federadas. La mayor participación se obtuvo de Andalucía (28,8%), seguida de Galicia (10,9%), 

Cataluña (8,9%), Aragón (6,2), Madrid (6%), Extremadura (4,8%), Castilla y León (4,7%) y el 

resto de las CCAA en menor porcentaje. 

en tercer lugar, exponemos los resultados de los cuestionarios realizados con las personas de 

Síndrome Down y que fueron estudiadas un total de 866 (100%). 

La frecuencia de los varones fue de 391 (45,2%) y de mujeres 475 (54,8%), ya que las 

respuestas y análisis del Informe final se esta elaborando todavía. 

Los resultados sociodemográficos y económicos de interés son el estado civil que 

mayoritariamente es de soltería (84,4%), que los estudios mayoritarios son los de la Educación 

Básica (48,4%), seguidos de la ESO (25%) y los PCPI (20,8%). Los CFGM y los CFGS hacen un 

4,7% y 1,1% respectivamente. 
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También que la gran mayoría viven en el Hogar Familiar (82,9%) y que hay un 13,6% que 

combinan el hogar familiar con el Centro de Día. Que los que viven en los pisos tutelados y las 

residencias son minorías con un 2,6% y 0,9% respectivamente. 

Resaltamos, sin contar los decimales, que algunos resultados sobre la salud y la Autoestima 

son los siguientes: 

•	 Que están contentos con su salud 94 % tanto los varones como las mujeres. 

•	 Que les gusta su cuerpo al 89 %, pero hay diferencias de opinión entre los varones versus 

las mujeres con significación estadística (p<0,005). 

•	 Que tienen buen estado de salud según contestan en ambos sexos (87 %). 

•	 Que ambos prestan atención a su salud la mayoría (76 %), pero hay un 13% que no lo 

hace y un 10% que no sabe o no contesta. 

•	 Que se sienten cansados solo el 20 %, pero hay diferencias de opinión entre los varones 

versus las mujeres con significación estadística (p<0,005). 

Resaltamos, sin contar los decimales, que los resultados sobre Hábitos saludables son los 

siguientes: 

•	 Que ambos duermen bien en el 92%. 

•	 Que ambos son consumidores de leche y queso, de pasta y arroz, legumbres, carnes y 

pescados, frutas, verduras y que respetan los horarios de comida es un alto porcentaje 

alrededor del 90%. 

•	 Pero también, que hay significación estadística de varones en relación con las mujeres en 

algunos alimentos como las pastas, legumbres y pescados o carnes, así como en el respeto 

de los horarios. 

•	 Resaltamos que tienen diferencias en el consumo de bollería y chuches pues las consumen 

el 42,4% de varones y mujeres. También que pican entre horas el 37%. 

•	 Además, ambos dicen que comen de prisa en el 70% siendo estadísticamente significativo 

entre varones y mujeres. 

Los resultados sobre el Ocio y tiempo libre no son significativos entre los varones y las 

mujeres y responden lo siguiente: Que ven la tele y videojuegos el 93% y que los fines de semana 

hacen cosas divertidas. También hay un 25% que se aburre en el tiempo libre, aunque el 73 % elige 

sus actividades en el tiempo libre. 

La mayoría de ambos sexos tiene tiempo para los amigos y tiempo libre en las Asociaciones 

(78%). El 42 % pasan su tiempo con otras personas con Síndrome Down. 

Es importante el resultado con significación estadística de varones sobre las mujeres cuando 

dicen el 59% que si andan en bicicleta, fútbol y otras actividades físicas. 
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Los resultados sobre los recursos sociales y Asistenciales no son significativos entre los 

varones y las mujeres. Responden lo siguiente: 

•	 La mayoría de ambos sexos si tiene amigos (80%). Que si están satisfechos con los médicos 

(85%), que si tienen alguien especial en sus vidas (89%), que si le dan ayuda cuando lo 

piden (93%), que en la localidad donde residen si encuentran lo que necesitan el 79 %, 

aunque hay un 11 % que contestan que no y un 9 % que ni contesta. 

Los resultados sobre los recursos Materiales no son significativos entre los varones y las 

mujeres. Responden lo siguiente: 

•	 La mayoría de ambos sexos si pueden tener las cosas que quieren (78%), aunque hay un 

14 % que contesta que no y un 6 % que ni contesta. 

•	 La gran mayoría de ambos sexos afirman que están contentos con las cosas que tienen 

(96%) y que es confortable el lugar donde viven (93%). 

Los resultados sobre la satisfacción Personal y existencial entre los varones y las mujeres 

son los siguientes: 

•	 Ambos contestan que si tienen preocupaciones un 30 % y un 55 % que no las tienen. 

•	 Con la pregunta Yo debería ser distinto contestan ambos que SI el 30 % y que NO el 

49%. 

•	 Ambos están orgullosos de si mismo con el 86% de respuestas afirmativas. 

•	 Ambos difieren sobre la pregunta: Quisiera que cambiaran muchas cosas ((SI el 45 % y 

NO el 35 %) siendo significativo entre varones versus mujeres (p<0,005). 

•	 Están contentos en general en sus vidas dicen ambos que si en el 88 %. 

•	 Habitualmente están alegres y con buen humor en su gran mayoría (85%), pero hay 

diferencias significativas entre los sexos. 

•	 Ambos contestan que NO están habitualmente nerviosos ni irritables (67%), ni tampoco 

enojados (67 %), ni agresivos (76 %). 

•	 Hay significación estadística de los varones en relación con las mujeres en la pregunta: 

Habitualmente estoy triste, deprimido (SI el 19 % y NO el 61 %). 

•	 Ambos contestan que habitualmente se sienten importantes con un SI en el 72%. 

Los resultados sobre los recursos económicos para los que reciben dinero de familiares/ 

tutores entre los varones y las mujeres son los siguientes: 

•	 Ambos contestan que están satisfechos con el dinero que les dan (72%) y también 

satisfechos con el dinero (86%). 

•	 Ahorran parte del dinero que reciben el 72 %, dice que si y el 22 % contesta que no. 
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•	 Yo decido en qué gasto el dinero, ambos sexos dicen que SI un 59 % y que NO el 31 % 

y un 9 % no sabe o no contesta. 

•	 Recibo una paga mensual/semanal, ambos dicen que SI un 58 % y que NO un34 %. 

Los resultados sobre la Integración Familiar no son significativos entre los varones y las 

mujeres. Responden lo siguiente: 

•	 La gran mayoría de las personas con SD viven en familia (95 %) y contestan afirmativamente 

que sus padres les trata como a los demás (81 %), pero hay un 13 % que contestan que 

no son tratados igual. 

•	 Contestan afirmativamente en su mayoría que tienen familiares que visitan (91 %). 

•	 Contestan afirmativamente en su mayoría a la pregunta: Mis padres me felicitan cuando 

hago las cosas bien (94 %). También ambos dicen afirmar que mantienen una buena 

relación familiar (94 %), aunque 2me cuesta hacer algunas cosas que me piden” (SI el 54 

% y NO el 38 %). 

•	 Ambos contestan en su mayoría afirmando que pueden contar las cosas malas que les 

ocurren (SI el 79 % y NO el 14 %). 

Los resultados sobre los Centros de Formación. recursos educativo-Formativo entre los 

varones y las mujeres son los siguientes: 

•	 La mayoría asisten a un centro de formación (SI el 61 % y NO el 38 %). 

•	 También afirman estar contentos con sus resultados académicos (82 %) y que lo 

conseguido ha sido gracias a su propio esfuerzo (82 %). Aunque en esta última afirmación 

hay diferencias significativas entre varones y mujeres al igual que cuando contestan 

mayoritariamente (90 %) que lo han aprendido es importante (p<0,005). 

•	 También ambos afirman mayoritariamente que lo que han aprendido les ayuda a progresar. 

•	 En relación a la pregunta: Me cuesta concentrarme, ambos contestan SI el 55 % y NO el 

35%, pero existe significación estadística entre varones y mujeres con SD. 

•	 Ambos mayoritariamente dicen que intentan aprender cosas útiles (86 %). 

•	 También con la pregunta: En la escuela las cosas me salen mal contestan ambos que NO 

el 66 % y que SI el 16 %, pero mayoritariamente ambos contestan afirmativamente que 

les gusta la escuela (87 %). 

Los resultados sobre los Centros de Formación. Integración escolar no son significativos 

entre los varones y las mujeres. Responden lo siguiente: 

•	 Asisten a un centro ocupacional y contestan NO el 77 % y SI el 22 %. En su mayoría 

están contentos con los resultados (93 %). También comentan afirmativamente que los 

resultados son producto de su esfuerzo (78 %). 
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•	 Sobre la pregunta de “Cuesta concentrarme y prestar atención” el 43 % dice que SI y el 

46 % dice que NO. 

•	 Ambos afirman mayoritariamente que las cosas salen bien en el centro (87 %) y que les 

gusta la actividad ocupacional (92 %). 

Los resultados sobre los Centros de Ocupacionales. Actividad de los Centros Ocupacionales 

no laborales no son significativos entre los varones y las mujeres. Responden lo siguiente: 

•	 Ambos afirman mayoritariamente que tienen buenos compañeros en el centro (91 %) y 

que tienen buenas relaciones (93 %).Me siento solo en el centro y ambos contestan que 

NO el 78% y que SI el 13 %, pero mayoritariamente afirman que les gustan las cosas que 

se hacen en el centro (94 %) y afirman que le tratan como igual el 88 %. 

•	 Aunque contestan ambos que les gustaría que sus compañeros se comportaran de 

forma diferente (NO el 53 % y SI el 28 %). Afirman ambos mayoritariamente que sus 

compañeros los admiten como a otros cualquiera (84 %). 

•	 En el centro reciben ayuda para hacer aquello que no sabe, contestan que SI el 59 % y 

que No el 33 %. La mayoría confirma que si tienen relación con sus compañeros fuera 

del centro (86 %) y que en el centro se sienten bien responden ambos mayoritariamente 

y de forma afirmativa con un 94 %. 

Los resultados sobre los Centros de Ocupacionales. Integración en los Centros 

Ocupacionales no son significativos entre los varones y las mujeres. Responden lo siguiente: 

la mayoría afirma que están a gusto con sus compañeros (80 %) y que tienen buenas relaciones 

(84 %). 

•	 Ambos contestan que en el centro se sienten solos (NO el 68 % y SI el 15 %). Ambos 

afirman que se divierten en el centro (80 %). Que le tratan igual que al resto (75 %). 

•	 Quisiera que mis compañeros fueran diferentes contestan que SI el 26 % y No el 50 %. 

•	 Mis compañeros me admiten como a cualquier otro contestan que SI el 67 %. 

•	 También en el centro hay alguien que le ayuda en las cosas que no sabe hacer (75 %). 

•	 La mayoría dice que tiene relación con sus compañeros fuera del centro (NO el 36 % y 

SI el 48 %). La mayoría afirma que se siente bien en el centro (82 %). 

Los resultados sobre el empleo en empresa Ordinaria no son significativos entre los varones 

y las mujeres. Responden lo siguiente: 

•	 Tienen empleo en empresa ordinaria. Contestan que NO el 73 % y SI el 26 %. La 

mayoría esta contenta con los resultados del empleo (95 %) y afirman que el empleo ha 

sido conseguido con esfuerzo (90 %). También que les cuesta concentrarse (NO el 55 % 

y SI el 36 %). A la mayoría las cosas del empleo les va bien (91 %) y mayoritariamente 

les gusta su empleo (94 %). 
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Los resultados sobre la empresa Ordinaria. Integración laboral no son significativos entre 

los varones y las mujeres. Responden lo siguiente: 

•	 A mis compañeros les gusta estar conmigo. Afirman mayoritariamente que SI (93 %) y 

que tienen buenas relaciones en el empleo (94 %). 

•	 Dicen estar solos en el empleo el 10 % y que no lo están el 82 %. A la mayoría les gusta 

lo que hacen de trabajo (95 %). Me tratan como un igual (NO el 10 % y SI el 81 %). 

•	 En el trabajo le gustaría que sus compañeros fueran diferentes. Contestan que NO el 63 

% y SI el 25 %. Mayoritariamente afirman que le admiten como es en el 79 %. 

•	 Tiene relación fuera del trabajo. Dicen que No el 55 % y que SI el38 %. Afirman 

mayoritariamente que si tienen dificultades en el trabajo le ayudan (91 %) y que siempre 

alguien le enseña hacer sus tareas (92 %). También el 79 % afirma que participa y que 

siempre hay alguien que enseña (91 %). 

Los resultados sobre el empleo en empresa Ordinaria. recursos económicos no son 

significativos entre los varones y las mujeres. Responden lo siguiente: 

•	 Ambos afirman que están contentos con el dinero (89 %) y que tienen dinero para ahorrar 

(82 %). 

•	 A la pregunta: Yo administro mi dinero contestan que SI el 44 % y que NO el 47 %. Y 

confirman que con el dinero que ganan tienen suficiente para vivir el 86 %. 

COnClusIOnes del CuestIOnArIO de lAs PersOnAs dOWn 

Destacamos la gran participación de las distintas Asociaciones englobadas en Down España. 

También sobre los bloques temáticos de los cuestionarios queremos reseñar a continuación 

los aspectos siguientes: 

Sobre la Salud y la Autoestima destacamos que la mayoría se encuentran contentos con su 

salud, con la asistencia sanitaria y su imagen corporal. 

Llevan una vida saludable en cuanto a sus hábitos alimenticios. 

No se aburren y pasan gran parte de su tiempo en asociaciones, de ahí la importancia de 

seguir apoyándolas. 

Declaran tener una buena red social de amigos y familiares. 

La mayoría declaran no estar preocupados y están orgullosos de sí mismos. Si bien se 

encuentran preocupados por la soledad, pero alegres y de buen humor. 

Están satisfechos del dinero que reciben. 

Están bien integrados en la red familiar. 

Están satisfechos de los Centros de formación. 
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Están satisfechos con los Centros Ocupacionales y las actividades que allí se realizan, y con 

buena integración en los mismos. 

Los que tienen empleo están satisfechos de su actividad laboral. 

Resaltamos la importancia de los Centros Especiales de Empleo para la gran mayoría de estas 

personas. 
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resumen: 

En este estudio se ha abordado el análisis de la calidad de una amplia muestra formada por adultos con 

discapacidad intelectual que son usuarios de algún tipo de servicio social en Argentina, Brasil y Colombia 

desde una doble perspectiva: la evaluación objetiva basada en la observación sistemática de la persona y la 

evaluación subjetiva de la calidad vida basada en el autoinforme realizado por las propias personas evaluadas. 

La muestra del estudio estuvo compuesta por un total de 681 adultos con discapacidad intelectual. De ellos, 

el 57,58% procedía de Argentina, el 30,10% de Brasil y el 22,32% de Colombia. El instrumento utilizado 

para llevar a cabo el estudio fue una versión preliminar (Gómez, 2005) de la Escala INTEGRAL (Verdugo, 

Gómez, Arias y Schalock, 2009), un instrumento original e innovador que se dirige a evaluar la calidad de 

vida desde perspectivas objetivas y subjetivas en adultos con discapacidades intelectuales y del desarrollo. Las 

conclusiones del estudio se resumen en dos: la primera referida a los resultados de la evaluación de la calidad 

de vida en los tres países y la segunda a las diferencias observadas en función del tipo de evaluación. 

Palabras clave: Calidad de vida, evaluación, resultados personales, prácticas basadas en la evidencia, 

discapacidad intelectual. 
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1. IntrOduCCIón 

Calidad de vida, lejos de ser un concepto nuevo, es un término ampliamente utilizado en nuestros 

días y que está apareciendo cada vez con más frecuencia en la literatura, en la política pública y en el 

lenguaje popular para hacer referencia a aspectos positivos y deseables de la vida. No cabe duda de 

que el concepto de calidad de vida ha recibido durante los últimos años una atención prioritaria por 

parte de investigadores, profesionales, organizaciones y, progresivamente, se está convirtiendo en un 

eje central de las políticas sociales. El trabajo que aquí presentamos constituye una muestra de este 

desarrollo del concepto y de su implementación mediante planes de mejora de la calidad que tienen 

como objetivo principal la mejora de resultados personales, utilizan la calidad de vida como criterio 

de valoración de los avances y proporcionan claves para gestionar el cambio en las organizaciones 

mediante la planificación centrada en la persona. 

Hoy en día la mejora de la calidad de vida depende de activar y guiar la participación conjunta 

de las prácticas profesionales, las dinámicas organizacionales y las políticas públicas (Verdugo, 2009). 

Schalock, Gardner y Bradley (2007/2009) proponen que los sistemas deben generar indicadores de 

rendimiento que reflejen resultados personales, y tal especificación de indicadores se lleva a cabo 

mediante el desarrollo de escalas que permitan evaluar resultados personales de calidad de vida 

centrados en el contexto cultural. Por este motivo, el presente trabajo tiene como objetivo realizar 

un análisis de la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual que proceden de tres países 

iberoamericanos: Argentina, Colombia y Brasil. 

De hecho, el uso del concepto es hoy de primordial importancia en los servicios sociales, 

educativos y de salud, pues permite, por un lado, subrayar la importancia de las opiniones y 

experiencias del propio individuo y, por otro, planificar los programas y actividades en función 

de avances medibles en logros personales de los usuarios de los servicios. Así, calidad de vida se ha 

convertido en muchos países en uno de los conceptos más identificado con el movimiento de avance, 

innovación y cambio en las prácticas profesionales y en los servicios, lo que ha permitido promover 

actuaciones en los diferentes niveles: persona, organización y sistema social. El constructo se ha 

convertido en un marco de referencia conceptual para evaluar resultados de calidad, un constructo 

social que guía las estrategias de mejora de la calidad y un criterio para evaluar la eficacia de esas 

estrategias. Por ello, está siendo cada vez más utilizado en los servicios sociales y, en la actualidad, 

nos encontramos en el momento propicio para generalizar su aplicación. 

A lo largo de las siguientes páginas describiremos los resultados de la aplicación de la Escala 

INTEGRAL, un instrumento que permite evaluar la calidad de vida de usuarios de servicios 

sociales con discapacidad intelectual desde una perspectiva objetiva y subjetiva, en una muestra 

iberoamericana. Para ello, aludiremos a un trabajo sistemático que ha implicado el empleo de 

análisis y metodologías propias de la Teoría Clásica de los Tests y de la Teoría de Respuesta al 

Ítem. El trabajo se ha desarrollado en el marco de actividades relacionadas con el Proyecto I+D 

PSI2009-10953 (subprograma PSIC) del Ministerio de Ciencia e Innovación (D.G. de Programas 
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y Transferencia del Conocimiento), y del Grupo de Investigación de Excelencia sobre Discapacidad 

(GR 197) de la junta de Castilla y León (Orden EDU/894/2009). 

1.1. Concepción actual de calidad de vida: el modelo de Schalock y Verdugo 

La concepción y definición de la calidad de vida es un proceso complejo que ha presentado numerosas 

dificultades a lo largo de la historia del concepto. Como ya hemos señalado, los investigadores 

en las últimas décadas han aportado una gran diversidad de definiciones que a su vez han dado 

lugar a centenares de instrumentos de evaluación de distintas facetas relacionadas con la calidad de 

vida. Dado que aún en nuestros días el logro de una definición aceptada por todos no ha dejado 

de parecer un reto inalcanzable, la comunidad científica ha comenzado a optar más bien por el 

establecimiento de un marco conceptual que unifique las dimensiones e indicadores centrales de 

una vida de calidad. 

Dada la complejidad y multidimensionalidad del constructo, surgen los llamados modelos 

operativos (i.e., modelos que tratan de reproducir de forma sencilla una realidad tan compleja como 

es la calidad de vida de las personas). De este modo, podemos decir que los modelos se utilizan para 

facilitar el entendimiento y comprensión del complejo fenómeno de la calidad de vida mediante 

la identificación de componentes o factores centrales, que en el caso del tema que nos ocupa se 

conocen de forma general como dimensiones de calidad de vida. Un modelo operativo describe 

conceptos y variables clave para la compresión, operativización y aplicación del constructo. De este 

modo, el desarrollo, la aplicación y el uso de un modelo constituyen un primer paso importante en 

la aplicación válida del concepto. 

Si esto es así, el reto consiste en contar con un marco conceptual o con un modelo operativo de 

calidad de vida ampliamente aceptado más que en lograr un acuerdo sobre su definición (Schalock, 

2000). Gracias al trabajo realizado por el ‘Grupo de Investigación con Interés Especial sobre 

Calidad de Vida de la Asociación Internacional para el Estudio Científico de las Discapacidades 

Intelectuales’ (‘Special Interest Research Group on Quality of Life’) de la ‘Asociación Internacional 

para el Estudio Científico de la Discapacidad Intelectual’ (‘International Association for the 

Scientific Study of Intellectual Disabilities’, IASSID), podemos afirmar que en la actualidad existe 

un consenso internacional sobre aspectos esenciales del constructo. 

Este consenso se concreta en los principios conceptuales básicos de calidad de vida (Schalock 

y Verdugo, 2008): (a) la calidad de vida se compone de los mismos indicadores y relaciones que son 

importantes para todas las personas; (b) la calidad de vida se experimenta cuando las necesidades 

de una persona se ven satisfechas y cuando se tiene la oportunidad de mejorar en las áreas 

vitales más importantes; (c) la calidad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es 

fundamentalmente la percepción del individuo la que refleja la calidad de vida que experimenta; (d) 

la calidad de vida se basa en las necesidades, las elecciones y el control individual; y (e) la calidad de 

vida es un constructo multidimensional influido por factores personales y ambientales, tales como 
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las relaciones de intimidad, la vida familiar, la amistad, el trabajo, el vecindario, la ciudad o lugar de 

residencia, la vivienda, la educación, la salud, el nivel de vida y el estado de la propia nación. 

Aunque son varios los modelos de calidad de vida existentes, el modelo propuesto por 

Schalock y Verdugo (2002/2003, 2007, 2008) aparece en la literatura científica como el más citado 

actualmente y el que parece contar con mayor aceptación en la comunidad científica nacional e 

internacional. Según este modelo, Schalock y Verdugo (Schalock y Verdugo, 2002/2003; 2007; 

2008; Schalock et al., en prensa; Verdugo, 2006) conceptualizan o definen la calidad de vida 

individual como un estado deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene 

propiedades universales (etic) y ligadas a la cultura (emic); (c) tiene componentes objetivos y 

subjetivos; y (d) está influenciado por características personales y factores ambientales. 

El modelo de calidad de vida se operativiza a través de dimensiones, indicadores y resultados 

personales que se organizan en distintos niveles. Como se ha señalado anteriormente, las dimensiones 

de calidad de vida propuestas en el modelo son: Bienestar emocional, Relaciones interpersonales, 

Bienestar material, Desarrollo personal, Bienestar físico, Autodeterminación, Inclusión social 

y Derechos (ver Figura 6). Las dimensiones básicas de calidad de vida se entienden como “un 

conjunto de factores que componen el bienestar personal” (Schalock y Verdugo, 2003, p. 34). 

En cuanto a la medición del constructo, los autores defienden que hace referencia al grado 

en que las personas tienen experiencias vitales que valoran, refleja las dimensiones que contribuyen a 

una vida plena e interconectada, tiene en cuenta el contexto de los ambientes físico, social y cultural 

que son importantes para las personas, e incluye experiencias humanas comunes y experiencias 

vitales únicas. A este respecto, cabe señalar que medir los resultados personales relacionados con la 

calidad de vida de las personas es en la actualidad un proceso conceptual y psicométricamente claro 

en este modelo; prueba de ellos son las instrumentos de evaluación desarrollados recientemente 

sobre la base de este marco conceptual (Alcedo, Aguado, Arias, González y Rozada, 2008; Aguado, 

Alcedo, Rueda, González y Real, 2008; Aguado, González, Alcedo y Arias, 2003; Gómez et al., 

2008; Gómez-Vela y Verdugo, 2009; Sabeh, Verdugo, Prieto y Contini, 2009; van Loon, van Hove, 

Schalock y Claes, 2008; Verdugo, Arias, Gómez y Schalock, 2008a, 2009, 2010; Verdugo, Gómez 

y Arias, 2007, 2009; Verdugo, Gómez, Arias y Schalock, 2009; Verdugo, Schalock, Gómez y Arias, 

2007). 

Finalmente, en relación con la aplicación del concepto, el modelo sirve para lograr la mejora 

del bienestar de las personas en sus contextos culturales, mejora que debe fundamentarse en la 

evidencia. Además, los autores defienden que los principios de calidad de vida deben ser la base de 

las intervenciones y los apoyos, y deben ocupar un lugar importante en la educación y formación 

de los profesionales. 
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2. MétOdO 

2.1. Participantes 

La muestra del estudio estuvo compuesta por un total de 681 adultos con discapacidad intelectual. 

De ellos, el 57,58% procedía de Argentina, el 30,10% de Brasil y el 22,32% de Colombia. El 

numero de varones (50,37%) y de mujeres (49,63%) fue muy similar. La edad de la mayoría estaba 

comprendida entre los 16 y los 40 años (96,33%) y tan solo 25 personas superaron este umbral. 

El 82% de los participantes procedían de ámbitos de más de 30.00 habitantes y más de la mitad 

(54,48%) tenían un nivel socioeconómico bajo o medio-bajo. Casi todos estaban solteros (97,74%) 

y tan sólo un 19% tenía pareja. Con respecto al nivel de discapacidad intelectual, más de las tres 

cuartas partes de la muestra (87,70%) presentaban un nivel moderado o ligero, tan solo 4 personas 

con nivel severo pudieron completar la escala y 12 lo hicieron con un nivel ligero. Se desconoce el 

nivel de funcionamiento de 71 personas. Más de la mitad de las personas se encontraban además en 

situación de desempleo (64,5%), aunque el 5,8% estaba en empleos ordinarios, el 2,4% en empleos 

con apoyo, el 6,5% en centros especiales de empleo y el 9,5% en centros ocupacionales. La mayoría 

vivían con su familia (69,9%), pero un porcentaje considerable vivía de forma independiente sin 

apoyos (20,8%). 

2.2. Instrumento 

El instrumento utilizado para llevar a cabo el estudio fue una versión preliminar (Gómez, 2005) 

de la Escala INTEGRAL (Verdugo, Gómez, Arias y Schalock, 2009), un instrumento original e 

innovador que se dirige a evaluar la calidad de vida desde perspectivas objetivas y subjetivas en 

adultos con discapacidades intelectuales y del desarrollo. La escala se puede utilizar para aplicar el 

modelo de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo y sirve como herramienta esencial 

para la evaluación y planificación de acuerdo con los indicadores de calidad de vida más relevantes 

para personas con discapacidad según la investigación. Las prácticas profesionales deben dirigirse 

a evaluar las necesidades de apoyo de cada persona así como a confeccionar planes individuales de 

acuerdo a las preferencias e intereses de ellas. Por ello, la Escala INTEGRAL puede ser una parte 

indispensable de este proceso ya que se puede utilizar para la mejora de la calidad de vida mediante 

la planificación individual centrada en la persona y junto a otros instrumentos de evaluación de los 

apoyos. 

La Escala INTEGRAL proporciona información acerca de las áreas de vida más importantes de 

una persona desde la perspectiva del profesional y desde la perspectiva de la persona con discapacidad 

intelectual. De este modo, permite confrontar ambas perspectivas y planificar programas más 

ajustados a las verdaderas necesidades de las personas. Por esta razón, consta de las dos escalas que se 

describen a continuación. La Escala Objetiva: (a) recoge aspectos observables y objetivos de calidad 

de vida; (b) cuenta con un formato de respuesta objetivo; y (c) refleja la valoración de una persona 
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externa, el profesional que trabaja con la persona con discapacidad y la conoce bien. La Escala 

Subjetiva: (a) recoge aspectos subjetivos de calidad de vida; (b) cuenta con un formato de respuesta 

subjetivo; y (c) refleja la valoración y percepción de la propia persona con discapacidad. 

2.3. Procedimiento 

La aplicación de las escalas se ha llevado a cabo por profesionales de distintos países formados y 

orientados a distancia en la aplicación del instrumento por expertos del Instituto Universitario 

de Integración en la Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca. Los análisis se han 

realizado utilizando la Teoría Clásica de los Tests, con el programa SPSS 15.0 (SPSS, 2006). 

3. resultAdOs 

3.1. Fiabilidad: consistencia interna 

Por un lado, en la versión Objetiva, los 29 ítems que componían la subescala obtuvieron un 

coeficiente alfa de Cronbach de ,80 para la muestra total. Al analizar la consistencia interna por 

países, se obtuvo un coeficiente de ,80 para Argentina, de ,66 para Brasil y de ,91 en Colombia. 

Se encontraron, por tanto, diferencias significativas en la consistencia interna de la subescala en 

función de los países implicados (χ2
(2)

= 77,818; p = ,000). 

Por otro lado, los 47 ítems de la versión subjetiva de la Escala INTEGRAL obtuvieron 

un coeficiente alfa de Cronbach de ,89 y también existían diferencias significativas entre los tres 

países implicados (χ2
(2)

= 9,775; p = ,007). En el caso de Argentina, tal coeficiente se elevó a ,90; sin 

embargo, disminuyó ligeramente en el caso de Brasil (a = ,85) y se mantuvo en Colombia (a = ,89). 

De este modo, podemos concluir que los datos recogidos en Argentina y Colombia presentan 

una consistencia interna adecuada para ambas subescalas, mientras que la fiabilidad en Brasil es 

significativamente inferior. 

3.2. Diferencias en función de los países en la Escala Objetiva 

Los resultados del análisis de varianza (ANOVA) dieron lugar a diferencias significativas en la 

puntuación total de calidad de vida entre los grupos (F
(2) 

= 45,32; p = ,000), así como en cada una 

de las ocho dimensiones de la subescala objetiva (a un nivel de confianza del 95%). Para conocer 

entre qué países se encontraban esas diferencias, realizamos las correspondientes pruebas post-hoc 

(F de Scheffé) de significación entre grupos homogéneos. 

Las personas evaluadas en Argentina obtienen puntuaciones significativamente inferiores en 

Derechos (F = 13,03; p = ,000), Bienestar emocional (F = 18,68; p = ,000), Inclusión social (F
(2) (2) (2) 
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= 38,66; p = ,000), Desarrollo personal (F = 45,33; p = ,000), Relaciones interpersonales (F = 
(2) (2) 

49,72; p = ,000) y Bienestar material (F
(2) 

= 20,05; p = ,000). Sin embargo, sus puntuaciones en 

Autodeterminación no difieren significativamente de las obtenidas en Brasil, pero sí de obtenidas 

en Colombia (que obtienen puntuaciones significativamente superiores a los otros dos países) (F
(2) 

= 37,18; p = ,000). Por último, aquellos evaluados en Brasil puntuaron significativamente más bajo 

en Bienestar Físico (F
(2)

 = 13,76; p = ,000) que los evaluados en Argentina y Colombia. 

A modo de conclusión, los resultados obtenidos para la escala objetiva son significativamente 

más bajos en Argentina (M = 19,87) que en Brasil (M = 22,79) y Colombia (M = 25,93). 

3.3. Diferencias en función de los países en la Escala Subjetiva 

Los resultados del análisis de varianza (ANOVA), en cambio, no arrojaron diferencias significativas 

(nivel de confianza del 95%) en la puntuación total subjetiva de calidad de vida entre los tres 

países (p = ,279), ni en las dimensiones de Bienestar emocional (p = ,343), Inclusión social (p = 

,167), Bienestar material (p = ,823) y Bienestar Físico (p = ,092). Sí se encontraron diferencias 

significativas en las cuatro dimensiones restantes como se detalla continuación. 

En Colombia se obtuvieron puntuaciones significativamente más altas en la dimensión 

Autodeterminación (F
(2) 

= 9,27; p = ,000). En Brasil, las personas evaluadas puntuaron 

significativamente más alto en Derechos (F = 3,55; p = ,029) y Relaciones interpersonales (F
(2) (2) 

= 4,46; p = ,012). Por último, los participantes de Argentina superaron significativamente las 

puntuaciones obtenidas en Desarrollo personal (F
(2)

 = 5,86; p = ,003) en otros países. 

3.4. Relación entre la evaluación objetiva y subjetiva 

Si analizamos las correlaciones obtenidas entra la puntuación total obtenida en los tres países en 

la escala objetiva y en la escala subjetiva, obtenemos un coeficiente de correlación de Spearman 

positivo y significativo pero bajo (r = , 313; p = ,000), lo que indica que aunque las puntuaciones 

van en la misma dirección en un tipo y otro de evaluación, ambas perspectivas son diferentes y por 

tanto necesarias. Ahondando en tales correlaciones, obtenemos además que la correlación se eleva 

ligeramente en el caso de las personas evaluadas en Argentina (r = ,377; p = ,000), pero disminuye 

considerablemente en Brasil (r = ,157; p = ,027). En Colombia no se obtienen correlaciones 

significativas (r = ,239; p = ,239). 

4. dIsCusIón 

En este estudio se ha abordado el análisis de la calidad de una amplia muestra formada por adultos 

con discapacidad intelectual que son usuarios de algún tipo de servicio social en Argentina, Brasil y 

Colombia desde una doble perspectiva: la evaluación objetiva basada en la observación sistemática 
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de la persona y la evaluación subjetiva de la calidad vida basada en el autoinforme realizado por 

las propias personas evaluadas. Las conclusiones del estudio pueden resumirse en dos: la primera 

referida a los resultados de la evaluación de la calidad de vida en los tres países y la segunda a las 

diferencias observadas en función del tipo de evaluación. 

En cuanto a los resultados de la evaluación, se concluye en términos generales que, aunque la 

calidad de vida en los tres países parece ser alta (todas las puntuaciones de las dos subescalas superan 

las puntuaciones medias teóricas), existen diferencias significativas en función del país de procedencia 

de las personas. En este sentido, parecen ser las personas procedentes de Argentina las que obtienen 

las puntuaciones más bajas, especialmente en la versión objetiva de la escala, con la única excepción 

de la dimensión subjetiva Desarrollo Personal y la dimensión objetiva de Bienestar físico, en las que 

los participantes muestran una satisfacción significativamente superior a la mostrada en otros países. 

En cambio, Colombia destaca por obtener puntuaciones significativamente más altas de forma 

general en ambas subescalas, aunque de forma más sobresaliente en Autodeterminación. Brasil, 

por su parte, se sitúa en una posición intermedia entre ambos países, obteniendo puntuaciones 

significativamente más altas en las dimensiones subjetivas de Relaciones Interpersonales y Derechos. 

En cuanto a la conclusión que puede extraerse en función del tipo de evaluación realizada 

destaca el hecho de que las diferencias se observan especialmente en la evaluación objetiva más que 

en la evaluación subjetiva. Este resultado confirma el consenso que existe en el ámbito internacional 

acerca de que las evaluaciones objetivas son más útiles para realizar cambios en los sistemas, mejoras 

en la calidad de los servicios y para evaluar sensiblemente la eficacia de los programas (Schalock y 

Felce, 2004; Verdugo, Gómez y Arias, 2007; Verdugo, Schalock, Gómez y Arias, 2007). Además, 

el resultado es consistente con los obtenidos en otros estudios subjetivos de calidad de vida, en los 

que se obtiene de forma generalizada el conocido efecto techo (i.e., la mayor parte de las personas 

evaluadas obtienen puntuaciones muy altas en calidad de vida cuando son ellas misma quienes 

informan sobre su nivel de satisfacción). 
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Autora: 
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�
Asesora pedagógica. DGT-Dirección General de Tráfico 

resumen: 

La Calidad de Vida de las Personas con Discapacidad es uno de los principales objetivos que debemos tener 

presente, haciendo que su vida sea lo mas normalizada posible. Desde la Dirección General de Tráfico a 

través de las diferentes acciones en materia de Educación y Seguridad Vial se tiene muy presente al colectivo 

de personas afectadas de algún tipo de Discapacidad. 

La Educación Vial no es un contenido más, sino que ésta ha de estar integrada en la Educación en Valores, 

la Educación Cívica y de Respeto. 

Cuando hablamos de las personas con discapacidad, ésta ha de ser considerada como una habilidad básica, de 

vida diaria, con aprendizajes prácticos y funcionales que fomenten la autonomía e independencia, la calidad 

de vida, la normalización y sobre todo la Prevención de los Accidentes de Tráfico. Por tanto sus contenidos 

deberán estar presentes tanto dentro como fuera del ámbito escolar (entendiéndola como materia transversal 

según la LOE), como fuera en actividades extraescolares, de ocio y tiempo libre, culturales, . 

Señalar la importancia de las familias como primer eje vertebrador de contenidos viales y como primeros 

modelos de comportamiento, que han de fomentar a su vez la normalización, integración e independencia 

de las personas afectadas. 

Desde la Dirección General de Tráfico se desarrollan diferentes acciones que dirigen su atención a las 

personas con discapacidad: recursos didácticos, concursos, programas, .y que intentan fomentar en definitiva 

la Seguridad Vial de este y de otros colectivos que conforman la sociedad actual. 
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1. IntrOduCIón 

Uno de los objetivos prioritarios de la Dirección General de Tráfico es el favorecer y mejorar la 

SEGURIDAD VIAL de todos quienes conformamos la sociedad actual mediante diferentes tipos 

de accione. Entre una de estas acciones se encuentra el tener presente aspectos relacionados con la 

Educación Vial como parcela que contribuye al cumplimiento de dicho objetivo, considerándola 

como una parte importante en el desarrollo del ser humano. 

La Educación Vial entendida como Medida de Prevención de los Accidentes de Tráfico de 

“todos y para todos”, como una educación en Valores, de Respeto y de Convivencia “con y para 

los demás”, que afecta a todos en mayor o menor medida, ya que todos estamos involucrados en el 

fenómeno circulatorio bien como peatones, como conductores o como usuarios de los diferentes 

medios de transporte. 

En este sentido, las personas con algún tipo de discapacidad no pueden, ni deben permanecer 

ajenas a cualquier iniciativa que se ponga en marcha, tanto como medida de prevención del accidente 

como vía de mejora de calidad de vida, autonomía e independencia y sobre todo de Seguridad. Es 

importante constatar la necesidad de que socialmente el resto de usuarios de las vías tomemos 

conciencia de que muchos de los problemas de accesibilidad al medio con los que la persona con 

discapacidad se encuentra, son evitables con un poco de voluntad por nuestra parte: que exista una 

rampa, un bordillo rebajado, un semáforo sonoro, un vehículo bien estacionado, nos beneficia a 

todos, tengamos o no alguna limitación. 

La concienciación debe partir en la escuela desde las primeras edades, haciendo que los niños 

	normales	, conozcan y sepan que hay personas con ciertas limitaciones, que van a precisar de 

mayores ayudas que el resto, haciéndoles ver que esa discapacidad puede venir ligada a nosotros 

cuando nacemos, pero también puede ser adquirida por muchas causas durante nuestra vida, 

incluyéndose entre estas posibilidades o riesgos los accidentes de Tráfico. 

Posiblemente debamos señalar los valores que las personas con discapacidad pueden ofrecer 

al resto de la sociedad, destacando siempre su constancia y capacidad de lucha para poder llegar a 

conseguir pequeñas cosas que para nosotros pueden ser insignificantes, pero para ellos no. 

Partiendo de la idea de que la Educación Vial ha sido y es considerada en el ámbito educativo 

(LOE) una materia transversal, que no debe permanecer aislada al resto de contenidos curriculares, 

sus contenidos han de estar presentes desde las primeras edades de escolarización obligatoria, e 

incluso antes, en la familia: los padres, como primeros agentes educadores y primeros modelos de 

comportamiento viales y como medida de prevención del accidente de tráfico y de posibles lesiones 

o discapacidades. 
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EDUCACI ÓN VIAL.
	
Movilidad segura, desplazamientos seguros
	

CON LAS PERSONAS AFECTADAS DEPREVENCI ÓN DEL 
DISCAPACIDAD 

ACCIDENTE DE ÁMBITO ESCOLAR: 

TRÁFICO Y COMO 	 CENTROS NORMALIZADOS 
CENTROS ESPEC ÍFICOS CONSECUENCIA 
CENTROS OCUPACIONALES

EVITAR LA ÁMBITO EXRAESCOLAR
	

DISCAPACIDAD ASOCIACIONES 

ACTIVIDADES DIVERSAS
	

2. ObjetIVOs 

EDUCACIÓN VIAL Y DISCAPACIDAD: 
Objetivos 

INDEPENDENCIA 

SEGURIDAD 
VIAL 

AUTONOMÍA 

Algunos objetivos a los que debemos hacer referencia serían: 

•	 Desarrollar las capacidades de las personas con discapacidad y/o con necesidades de apoyo 

específico, con el fin de proporcionar una mejora en su Autonomía e Independencia, 

mejorando los posibles desplazamientos que puedan llegar a realizar evitando posibles 

accidentes de tráfico. 
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•	 Adecuar programas, objetivos y materiales didácticos a las distintas necesidades que la 

persona pueda presentar, haciendo que los contenidos sean funcionales y prácticos y que 

tengan presente los intereses de la persona. 

•	 Desarrollar programas de educación vial con las familias o tutores, con el fin de que 

puedan influir y repercutir en la persona afectada. 

•	 Desarrollar acciones conjuntas con otras administraciones con el fin de tener presente la 

mejora de la seguridad Vial de las personas con discapacidad, haciéndoles partícipes en 

todo momento. 

Es importante que los contenidos de Educación Vial estén incluidos en los diferentes 

Programas de Intervención que dirijan su atención a las personas con necesidades específicas, dando 

prioridad a la Persona, a la Calidad de Vida, haciendo que esos aprendizajes sean funcionales y 

prácticos, como una parte más de habilidades sociales y de desenvolvimiento en el medio físico y 

social, integrada con otros aspectos del desarrollo evolutivo y de hábitos básicos de la formación de 

la persona. 

VIDA EN SOCIEDAD 
 Orientarse y actuar autónomamente en los 
espacios cotidianos. 
 Progresar en la adquisición de hábitos y 
actitudes relacionados con el bienestar y la 
seguridad personal. 
 Fomentar actitudes de conciencia ciudadana 
en relación con el uso de las vías públicas .como 
peatón, usuario de los transportes y/o conductor. 
 Crear actitudes de respeto a las normas y 
hacia los demás usuarios. 

Al igual que cualquier colectivo las dificultades que entraña el tráfico son y pueden ser 

numerosas, pero cuando hablamos de personas con movilidad reducida o necesidades específicas 

esto puede llegar a agravarse. 
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Dentro del concepto de discapacidad, debemos detallar y resaltar las características y 

necesidades concretas de cada uno de los distintos tipos de una forma más amplia en su relación con 

el entorno vial, partiendo del objetivo fundamental que debe guiar el poner en marcha programas 

de Educación Vial destinado a personas con discapacidad: “intentar que dentro de sus posibilidades 

sean lo más autónomos e independientes posible”. 

•	 Las personas con discapacidad intelectual presentan una serie de dificultades como: 

•	 Dificultades en la concentración y en el mantenimiento de la atención 

•	 Dificultades en la comunicación verbal 

•	 Presentan comportamientos rígidos 

•	 Presentan problemas de identidad social y personal 

•	 Dificultades en autonomía y en la realización de desplazamientos. 

•	 En cuanto a las necesidades: 

•	 Asegurar la atención, lo que implica cambiar de actividad constantemente. 

•	 Apropiarse de un lenguaje funcional. 

•	 Reforzar hábitos básicos: higiene personal, autocuidado, desplazamientos. 

•	 Reforzar habilidades sociales (saludos, relación con otras personas ) 

•	 Potenciar la retención de la información. 

Vemos la importancia que puede tener el hacer posible que estas personas, dentro de sus 

posibilidades sean lo más autónomas e independientes reforzando todos aquellos contenidos viales 

que estén relacionados con comportamientos peatonales adecuados, utilización de los medios de 

transporte, y en ocasiones especiales, trabajar los contenidos relacionados con la utilización de 

vehículos a motor. 

3. COntenIdOs y MOdelO de InterVenCIón en eduCACIón VIAl 

A. Análisis de necesidades 

El entorno vial juega una parte esencial a la hora de poner en marcha programas concretos de 

Educación Vial, el análisis de todos aquellos problemas que influyen y van a influir en el planteamiento 

posterior de objetivos, contenidos y actividades que se vayan a proponer. 

En este apartado tendremos en cuenta: 

•	 Análisis del entorno en su relación con el Tráfico y los problemas viales 

•	 Destinatarios: análisis en función del tipo de necesidades, niveles y capacidades para 

realizar desplazamientos, 

•	 El número de alumnos o destinatarios. 

•	 Temporalización, una estimación del tiempo de duración de nuestra intervención. 
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B. Determinación de los objetivos 

Los objetivos son aquellas actuaciones concretas y posibles que queremos llegar a conseguir con 

nuestra intervención y que van a estar ligados al último apartado que es el de la evaluación: “de 

donde partimos y a donde queremos llegar”. Para ello, es sumamente importante que el objetivo o 

los objetivos estén formulados de tal manera que se puedan cuantificar y evaluar; es decir, redactar 

objetivos que sea posible llegar a conseguir con diferentes intervenciones. En nuestro caso, y 

pensando en las personas con discapacidad, en función de las dificultades que presenten, niveles de 

autonomía y capacidad para la realización de determinadas actividades, los objetivos se plantearán 

de forma secuenciada con la división del objetivo en diferentes partes. 

Los objetivos tendrán como eje fundamental conductas y comportamientos peatonales 

seguros: 

•	 caminar por la acera de forma adecuada.(sólo o acompañado) 

•	 cruzar la calle por los lugares seguros y adecuados. 

•	 utilizar los lugares destinados para el juego (parques y jardines), es decir, todo aquello que 

esté relacionado con la utilización de las vías en su vertiente de peatón sólo o acompañado 

Los objetivos estarán siempre en función de los destinatarios, sus necesidades, intereses y 

capacidades. No se dejarán de lado los objetivos centrados en conductas como usuarios de los 

transportes públicos y/o privados, e incluso todos aquellos que estén relacionados con la utilización 

de determinados vehículos como conductores de éstos. 

Es importante el tener presente en el desarrollo de los contenidos viales a las familias/tutores/ 

adultos, entendiendo que sus conductas pueden significar un modelo de comportamiento para el 

niño/a/usuario, y que en ocasiones la conducta negativa cometida por el adulto puede prevalecer 

sobre el resto de aprendizajes positivos que otras personas puedan intentar transmitir, Para ello es 

importante el desarrollo de acciones encaminadas a potenciar aspectos de Educación Vial con los 

padres/madres/adultos que se proyecten en la Seguridad Vial de los hijos/as. 

C. Selección de contenidos 

Los contenidos son aquellos aspectos que vamos a trabajar en nuestra intervención y, al igual que los 

objetivos, han de tener presente a los destinatarios. En definitiva, con los contenidos responderemos 

a la pregunta ¿Qué vamos a hacer para conseguir los objetivos? 

Nuestros contenidos deberán ir muy ligados a todos los aspectos relacionados con habilidades 

sociales, de relación con el entorno y con los demás aspectos de comunicación y de interacción 

con el medio físico y social, contenidos que tengan presente la Seguridad Vial de las personas con 

discapacidad y que faciliten un desenvolvimiento por el entorno lo más integrado y normalizado 

posible. Los contenidos tendrán presente: 



  

 

 

 

 

 

 

  

  

 

  

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

•	 los intereses de los destinatarios 

•	 que sean prácticos y funcionales 

•	 planificar experiencias que se ajusten al nivel de desarrollo de los alumnos. 

•	 planificar contenidos que sean claros y concisos, aplicables a la realidad del destinatario y 

aplicables a su realidad personal. 

D. Metodología 

En función de las características de los destinatarios y la formulación de objetivos y contenidos 

éstos deberán tener presente una serie de aspectos metodológicos para poderlos llevar a cabo. La 

metodología de trabajo será atendiendo al individuo, sus intereses y necesidades, fomentando la 

actividad y la participación del alumno como parte de un grupo. 

El modelo didáctico que orientará la intervención y el proceso de enseñanza-aprendizaje 

seguirá una serie de principios didácticos. 

•	� Individualización de la enseñanza; adaptando los objetivos y las actividades a las 

características de los alumnos. 

•	� Diversificación de las actividades: la calidad de la intervención está en relación con la 

capacidad de proporcionar un repertorio rico en actividades diversas para trabajar un 

mismo objetivo. Este aspecto afectará a la motivación de los alumnos. 

•	� Globalidad: Estableciendo una relación entre las distintas áreas, globalizando los 

aprendizajes y estimulando el desarrollo de todas las capacidades. 

•	� Expectativas educativas positivas, lejos de mantener una actitud resignada, compasiva 

o importante, basaremos la intervención en las capacidades y recursos que tienen los 

alumnos, ofreciéndoles situaciones y experiencias que permitan su manifestación y 

desarrollo., apoyándonos siempre en aquellas funciones que mantiene en mejor estado. 

•	� Aprendizajes significativos: los aprendizajes que se proponen partirán de los aprendizajes 

que tienen los alumnos de sus experiencias y de sus conocimientos previos. 

•	� Dinámica de éxito (autoestima). El éxito en una tarea produce un efecto inmediato 

sobre el autoconcepto satisfacción y sentimiento de seguridad, además de impulsar el 

enfrentamiento con nuevas dificultades. En este sentido se graduarán bien los objetivos 

de modo que el nivel de dificultad sea progresivo y procurando que de un paso a otro no 

exista una distancia tan grande que no la pueda superar el alumno. 

•	� Socialización y comunicación-Resulta fundamental impulsar las relaciones entre iguales, 

potenciar la comunicación, la toma de decisiones colectivas y el conocimiento de las 

normas sociales. 

•	� Fomento de la curiosidad e investigación- A pesar de las dificultades de los alumnos para 

llevar a cabo aprendizajes por medio de la investigación es importante desarrollar la 

curiosidad y el interés por acercarse a la realidad del entorno. 
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E. Actividades 

En este apartado debemos de reseñar el cómo vamos a llevar a cabo los contenidos, qué actividades 

vamos a proponer para su desarrollo y para la consecución de los objetivos fijados. A continuación 

proponemos algunas actividades: 

•	� Actividades de independencia personal y social- Desarrollar capacidades y hábitos con los 

que se den respuestas eficaces en su desenvolvimiento familiar y en el hogar, en su tiempo 

de ocio y convivencia y en el uso de los servicios de la comunidad. Actividades que 

están dirigidas a conseguir la independencia personal y social, utilización de los recursos 

del entorno, transportes públicos (por ejemplo: realización de un determinado trayecto 

previamente analizado) 

•	� Actividades de expresión oral- Mejorar en los destinatarios el nivel de participación y 

comunicación respetando turnos y normas, así como desarrollar hábitos de escucha 

(puesta en común, verbalizar experiencias, vivencias personales) 

•	� Actividades de manipulación plástica-Manipulación previa a la realización del análisis 

y reflexión sobre la realidad, desarrollo de capacidades de expresión e interpretación, 

manipulación de objetos relacionados con los contenidos tratados. 

•	� Actividades de observación y análisis- Observación y análisis del entorno, a partir de 

los conocimientos previos del alumno, potenciar nuevos aprendizajes significativos, 

observación de láminas y elementos en situaciones reales utilizando todos los sentidos. Los 

contenidos serán sencillos, teniendo en cuenta la repetición las veces como sea necesario. 

•	� Actividades de reflexión y pensamiento-Con ellas se pretende aumentar y mejorar la 

capacidad de reflexión en los alumnos, sobre su realidad más cercana. 

En todas las actividades propuestas se ha de tener en cuenta siempre el factor tiempo que 

será mayor en función de las dificultades que presenten los destinatarios de forma individualizada, 

las características de los contenidos que han de ser mucho más sencillos y de fácil asimilación, la 

presentación de las actividades con todos los apoyos necesarios dependiendo del tipo de discapacidad 

que presente el individuo. 

F. Evaluación 

La evaluación constituye ser una parte muy importante en el desarrollo de un programa concreto de 

intervención, con ella vamos a saber si hemos conseguido o no los objetivos planteados inicialmente. 

No es solo la parte final lo que debemos de evaluar, sino el inicio del programa para saber de dónde 

partimos, el nivel de los destinatarios del programa partimos de cero o poseen ciertos conocimientos 

en la materia concreta, debemos evaluar durante el proceso, saber si vamos por buen camino o 

tenemos que realizar variaciones en cuanto al método utilizado, en cuanto a las actividades e incluso 

en cuanto a los objetivos diseñados. 
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4. reCursOs dIdÁCtICOs y OtrAs ACCIOnes 

Los materiales didácticos constituyen una parte importante en el desarrollo de las intervenciones o 

programaciones que se proponen para trabajar en el campo de la Educación Vial. 

En este apartado, nos limitaremos a señalar las características que han de tener los materiales en 

función de los destinatarios en relación con el tipo de discapacidad que presentan, centrándonos en 

algunos materiales elaborados y sus características esenciales, significando esto que no es un material 

único y exclusivo para el colectivo de personas que presentan algún tipo de discapacidad, sino que 

pueden ser utilizados por otros grupos, al igual que otros materiales pensados en un principio para 

niños de la escuela normalizada (e. infantil, primaria, secundaria) pueden ser utilizados con personas 

que presentan algún tipo de discapacidad. Recordemos que no existen materiales específicos para 

personas con discapacidad, sino que existen materiales más o menos adecuados, y que posiblemente 

todos ellos requerirán de adaptaciones complementarias casi de forma individualizada. 

Algunos materiales didácticos en Educación Vial serían: 

•	� La educación vial dirigida a alumnos con necesidades educativas de apoyo específico. 

Material de apoyo para trabajar la educación vial en contextos normalizados con alumnos 

con necesidades educativas adaptando diferentes actividades a las necesidades concretas 

del usuarios incluyéndose un cuaderno de actividades en papel e interactivo. 

•	� Puzzles de secuenciación lógica. 

En ellos se representan situaciones y conductas peatonales y de utilización del transporte 

publico, de forma clara y sencilla en donde el alumno deberá secuenciar las viñetas de 

forma correcta. 

•	� Puzzles troquelados con láminas de errores. 

Sus características especiales son muy parecidas a las detalladas para el recurso anterior. 

El colorido de las imágenes que aparecen en ellos, en donde no aparecen elementos 

distractores, los mensajes claros y la fácil manipulación y cumplimentación del puzzle, 

ya que las fichas que lo componen son de tamaño grande. En cuanto a las láminas de 

errores, el índice de dificultad es bajo puesto que es sencillo el ver las conductas que en 

ellas aparecen analizando las que son positivas y las que son negativas. 

•	� Cuentos adaptados- “Tito y Lalín” y “Gazpacho y Pisto” - “Pelayo” - “El Semáforo”- 

(dvd y cd recopilatorio). 

Cuentos principalmente destinados a niños con dificultades de lectura comprensiva 

y/o niños con dificultades auditivas o sordas, con las características principales de estar 

apoyado en mensajes muy visuales (imágenes claras y concisas). Aquellos contenidos que 

se hacen necesarios reforzar serán apoyados mediante conceptos sobre las imágenes o 

elementos que aparecen en las viñetas. Al final de cada uno de los cuentos hay un cuaderno 

de actividades de uso individual para cada alumno, que servirá para reforzar contenidos. 
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•	� Diccionario Multicomunicación. 

Recurso para trabajar conceptos básicos de Educación Vial a través de diferentes sistemas 

de comunicación: bimodal, spc, palabra escrita, imagen… 

• Maqueta de Educación Vial-(Programa de entrenamiento vial sobre maqueta). 

Destinada a alumnos con necesidades educativas especiales, con la que se trabaja a través 

de un programa de entrenamiento vial desarrollado a través de tres fases: instrucción, 

revisión y ensayo. Su característica fundamental es el trabajar contenidos de educación vial 

a través de la manipulación de los elementos, con la participación activa de los alumnos 

en grupo reducido. 

•	� Sistema multimedia de educación vial para personas con discapacidad. 

Programa de Educación Vial con contenidos relativos a conductas peatonales y utilización 

de los transportes públicos, reforzado a través de juegos y cumplimentar pequeños tests de 

fácil comprensión. 

Existen otros recursos que también pueden ser utilizados para trabajar con el colectivo 

de personas con discapacidad, realizando las adaptaciones pertinentes en función del tipo de 

discapacidad y las necesidades concretas. (Consultar boletín de publicaciones de Educación Vial de 

la Dirección General de Tráfico) www.dgt.es/ www.aprendeeducaciónvial.es 

Los materiales didácticos están disponibles de manera gratuita en las jefaturas Provinciales de 

Tráfico a través de los coordinadores de Educación Vial, persona encargada entre otros cometidos 

de dar difusión y respuesta a la demanda generada en el marco de la Educación Vial. 

Otras de las actuaciones de la Dirección General de Tráfico para la divulgación en materia 

de Educación Vial es a través de los diferentes Concursos que anualmente se convocan dirigidos a 

distintos grupos. 

Actualmente existen dos convocatorias de Concursos en donde está presente la participación 

de personas con discapacidad: 

•	� “Concurso de Proyectos de Educación Vial en el ámbito escolar”, Diseño y elaboración de 

proyectos educativos a través de los centros de infantil, primaria, secundaria y educación 

especial 

http://www.dgt.es/
http://www.aprendeeducacionvial.es
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•	� “Concurso de Guiones de Teatro” destinado exclusivamente a personas con algún tipo 

de discapacidad. Presentación de un guión de teatro escrito sobre Educación Vial cuyos 

autores han de ser necesariamente personas con discapacidad. A través de las obras 

presentadas se ha intentado transmitir, no solo contenidos de Educación Vial, sino 

valores que las personas con discapacidad pueden ofrecer y ofrecen al resto de personas 

que conforman la sociedad. Con el recurso didáctico del Teatro se intenta potenciar en los 

destinatarios las capacidades y habilidades de: comunicación, expresión oral, expresión 

corporal, de relación con los demás, de respeto, de convivencia, pero sobre todo el hacer 

que ellos se sientan protagonistas y que los demás valoremos que son capaces de transmitir 

y de hacer muchas cosas. 

Destacar la participación de Asociaciones diversas encontrándose entre ellas personas con 

Síndrome de Down, obteniendo el primer premio en la pasada edición la Asociación Síndrome de 

Down de Lugo (2009). 

CONCLUSIONES 

•		 CONSIDERAR LA PERSONALIDAD EN SU CONJUNTO 
•		 POTENCIAR AL M ÁXIMO EL DESARROLLO DE SU 
AUTONOMÍA 

•		 PRIORIZAR APRENDIZAJES QUE SEAN PRÁCTICOS Y 
FUNCIONALES 

•		 PROMOVER LA PARTICIPACI ÓN EN LOS ENTORNOS 

HABITUALES
	

•		 UTILIZAR METODOLOG ÍAS QUE PERMITAN PROCESOS 

DE ENSE ÑANZA Y APRENDIZAJE INDIVIDUALIZADOS
	

•		 ESTABLECER CANALES DE COLABORACI ÓN CON LAS 

FAMILIAS 
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teMA 13: 

CALIDAD DE VIDA 

Comunicación: 

Instrumentos para la evaluación de la calidad de vida y la autodeterminación 

de las personas con discapacidad intelectual. Un acercamiento 

Autoras: 

Alba García Barrera
�

Dolores Izuzquiza Gasset
�
Universidad Autónoma de Madrid 

resumen: 

En las últimas décadas la preocupación de la sociedad por la calidad de vida no ha dejado de ir en aumento, 

pero durante todo este tiempo no se ha tenido en cuenta que las personas con discapacidad intelectual 

también necesitaban mejorar la suya. Se consideraba que no eran capaces de autogobernar su vida, de poder 

decidir cómo quieren que ésta sea y poder gestionar los cambios necesarios para conseguirla. Ahora se sabe 

que esto no es así, y el primer paso para lograr una mejora de la calidad de vida de estas personas consiste, 

inexcusablemente, en medir tanto el nivel inicial de la misma, como la capacidad de autodeterminación y 

la necesidad de apoyos de cada una de ellas, ya que no puede existir un cambio en su calidad de vida sin un 

establecimiento previo de la situación de partida que haga posible determinar qué aspectos concretos se desea 

mejorar. Así, la presente comunicación pretende mostrar los instrumentos de medida más recientes y mejor 

adaptados a la población española con discapacidad intelectual para conseguir alcanzar este objetivo. 

Palabras clave: Autodeterminación, Calidad de Vida, Discapacidad Intelectual, Escala ARC, Escala Integral, 

Escala SIS, Planificación Centrada en la Persona, Sistema de Apoyos. 
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1. IntrOduCCIón: 

La preocupación por la mejora de la calidad de vida no existe sólo en el ámbito de la discapacidad, 

en el cual afortunadamente está cobrando una gran relevancia. Actualmente resulta un aspecto vital 

para cualquier persona y su abordaje se realiza cada vez más a distintos niveles: individual, familiar, 

laboral... Y es que implica directamente a nuestra propia vida y la forma en que la disfrutamos (o 

sufrimos) día a día. 

En este sentido quizá sean las personas con discapacidad intelectual quienes menos atención 

han recibido a lo largo de los años. Su voz no ha sido escuchada. Se ha considerado durante 

demasiado tiempo que estas personas no eran capaces de autogobernar su vida, de tener sus metas, 

sus deseos, sus expectativas; de poder decidir cómo quieren que sea su vida y poder gestionar solos 

o con ayuda los cambios necesarios para conseguirla. Y mientras que desde la sociedad se han ido 

aportando pequeños granitos de arena en cuanto a la mejora de la calidad de vida de las personas 

con discapacidad visual (facilitándoles, por ejemplo, aceras con distintas texturas, libros en sistema 

braille, telelupas, semáforos con sonido...), auditiva (avisadores luminosos, subtítulos, intérpretes de 

lengua de signos...) o física (aceras rebajadas, rampas de acceso, salvaescaleras...), a las personas con 

discapacidad intelectual se las ha seguido dejando en el olvido. 

Pero al fin se han hecho oír. Hoy más que nunca se están investigando y desarrollando 

instrumentos que evalúan el nivel de calidad de vida de este colectivo, como se demostró en las VII 

jornadas Científicas de Investigación sobre Personas con Discapacidad (Verdugo, Nieto, jordán 

de Urríes y Crespo, 2009). En ellas se descubría que el primer paso para lograr una mejora de la 

calidad de vida consiste, inexcusablemente, en medir el nivel inicial de la misma, la capacidad de 

autodeterminación y la necesidad de apoyos de cada una de estas personas, ya que no puede existir 

un cambio en su calidad de vida sin un establecimiento previo de la situación de partida que haga 

posible determinar qué aspectos concretos se desea mejorar. 

Así, los instrumentos de medida más recientes y mejor adaptados a la población española con 

discapacidad intelectual son los siguientes: 

A continuación se procederá a la descripción de las mismas y se realizará una serie de 

sugerencias y/o recomendaciones que conviene tener en cuenta a la hora de aplicarlas. 



  

   

  

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

2. esCAlA IntegrAl de CAlIdAd de VIdA: 

2.1. Descripción de la escala: 

La creación de la Escala Integral surgió como respuesta a las numerosas discusiones habidas tiempo 

atrás acerca de si el concepto de calidad de vida es un constructo básicamente subjetivo o si por 

el contrario entraña también aspectos objetivos (Verdugo, Gómez, Arias y Schalock, 2009). Así, 

fue desarrollada sobre el modelo teórico que a este respecto ha tenido una mayor aceptación hasta 

el momento: el modelo multidimensional propuesto por Schalock y Verdugo (2003). Según este 

modelo, la calidad de vida individual es entendida como un “estado deseado de bienestar personal 

que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éticas (universales) y émicas (ligadas a la cultura); 

(c) tiene componentes objetivos y subjetivos; y (d) está influenciada por factores personales y 

ambientales”. 

De este modo, el instrumento fue dividido en dos subescalas para abarcar los dos ámbitos 

descritos en el párrafo anterior. La primera de ellas conforma la parte objetiva y se denomina 

“Subescala de Calidad de Vida de Adultos para Profesionales” (CVAP), mientras que la segunda 

entraña la parte subjetiva y se llama “Subescala de Calidad de Vida para Adultos con Discapacidad 

Intelectual” (CVAD). 

La CVAP consta de 23 ítems repartidos en 5 áreas relacionadas con la calidad de vida 

(autodeterminación, inclusión social, bienestar laboral, bienestar material y bienestar emocional 

y físico) y que el profesional debe responder acerca de la persona con discapacidad intelectual 

sobre la cual está informando. En la CVAD, a estas 5 áreas se le suma la de bienestar familiar y 

los ítems pasan a ser 39 en total, con un apartado final consistente en ordenar de mayor a menor 

importancia las 8 dimensiones de calidad de vida propuestas por Schalock y Verdugo (2003): 

bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar 

físico, autodeterminación, inclusión social y derechos. Para ello, en el manual de aplicación de la 

escala se ofrece como anexo una serie de tarjetas identificativas de cada una de dichas dimensiones, 

de modo que el entrevistador pueda utilizarlas para ayudar a la persona con discapacidad intelectual 

a colocarlas según su propia prioridad. 

2.2. Recomendaciones para la aplicación de la Escala Integral: 

En el momento de aplicar este instrumento se ha de tener en cuenta que, en la CVAP, la persona que 

seleccionemos como informante debe conocer en profundidad y en distintos contextos a la persona 

que se está valorando, de manera que sus respuestas sean lo más adaptadas a la realidad posible y 

permitan obtener unos resultados finales fiables. Y si durante la administración de la escala le surge 

alguna duda, es preferible que deje el ítem en blanco hasta que pueda consultar a un familiar u otro 

profesional que pueda aportarle los suficientes datos para contestarlo adecuadamente. 
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Respecto a la administración de la CVAD, en la mayoría de los casos hay que contar con un 

entrevistador que reformule y aclare las preguntas de cara a una mejor comprensión por parte de 

la persona con discapacidad intelectual, ya que, aunque la subescala se encuentra diseñada como 

autoinforme, ésta no podrá completarla correctamente a no ser que sus capacidades lo permitan. 

Muchas veces, aquél que se halle en la figura de entrevistador, necesitará prepararse previamente 

numerosos ejemplos y distintas formas de explicar el enunciado de cada ítem, de forma que a la hora 

de aplicar la CVAD pueda asegurar un total entendimiento por parte del entrevistado. Además, no 

conviene esperar a que éste ofrezca una de las respuestas predeterminadas que marca la subescala 

(“totalmente de acuerdo”, “de acuerdo”, “en desacuerdo” o “totalmente en desacuerdo”). Gran parte 

de los encuestados contestan de forma dicotómica (“sí” o “no”), por lo que hay que ayudarles a 

matizar su respuesta y, según la misma, proceder a su codificación: 

Tabla 1 

elaboración propia 

Como principal resultado de esta escala se obtienen dos perfiles de calidad de vida: uno según 

la CVAP y otro según la CVAD. En ellos, se muestran de forma gráfica las puntuaciones estándar 

obtenidas en cada dimensión y el índice de calidad de vida, lo que permite visualizar de forma 

inmediata y sencilla en qué áreas necesitará la persona con discapacidad intelectual un plan de 

apoyo individualizado que pueda mejorar su calidad de vida. En ocasiones sucede que el perfil de la 

escala objetiva difiere del de la escala subjetiva, lo cual, lejos de constituir un error o algo negativo, 

puede enriquecer los resultados ofreciendo distintas perspectivas que deberán ser evaluadas con un 

mayor detenimiento. 

3. esCAlA ArC de AutOdeterMInACIón PersOnAl: 

3.1. Descripción de la escala: 

La Escala de Autodeterminación ARC (The Arc’s Self-Determination Scale) fue diseñada 

originalmente por Michael Wehmeyer y publicada por primera vez en 1995. Dirigida principalmente 

a adolescentes con discapacidad intelectual y/o dificultades de aprendizaje, su principal objetivo 

consiste en proporcionar una medida de la autodeterminación mediante el autoinforme del 
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alumno. Así, conforma un instrumento que facilita la toma de decisiones por parte de los alumnos 

con discapacidad, de sus educadores y de los investigadores, permitiendo evaluar qué ambientes, 

estrategias de enseñanza-aprendizaje y materiales curriculares posibilitan o impiden dicha 

autodeterminación. 

Por su parte, la adaptación española de la Escala ARC de autodeterminación para adultos con 

discapacidad intelectual, en su versión adecuada a un contexto sociolaboral, está concebida para ser 

aplicada a personas que trabajen en “entornos de la comunidad (vida independiente o con apoyo 

limitado, trabajo competitivo o con apoyo limitado), en entornos integrados en la comunidad 

(trabajo y vivienda protegidos) o en entornos no integrados (instituciones o programas de día)” 

(Wehmeyer, Peralta, Zulueta, González-Torres y Sobrino, 2006, p. 117). 

Dicho instrumento constituye un medio a través del cual los adultos con discapacidad 

intelectual, haciendo uso de los apoyos necesarios, pueden: 1) evaluar sus propias creencias acerca 

de sí mismos y su autodeterminación (empowerment evaluation); 2) trabajar cooperativamente 

con los profesionales para identificar sus puntos fuertes y débiles; y 3) autoevaluar su progreso 

en autodeterminación a lo largo del tiempo (Wehmeyer, Peralta, Zulueta, González-Torres y 

Sobrino, 2006). Asimismo, permite evaluar las necesidades y los cambios en el comportamiento 

autodeterminado en la vida adulta de las personas con discapacidad intelectual (Verdugo, Vicent y 

Gómez, 2006). 

La escala está conformada por 72 ítems divididos en cuatro secciones, tal y como se muestra 

en la siguiente tabla: 

Tabla 2. Descripción de la Escala de Autodeterminación de Wehmeyer por áreas 

seCCIOnes 

Autonomía 
(ítems 1-32) 

ÁreAs 
1. Grado de independencia de la persona, en relación con aspectos del cuidado 
personal, tareas domésticas e interacción con el ambiente. 
2. Capacidad de elección o de actuar en función de las preferencias, creencias, 
intereses y capacidades (incluye el empleo del tiempo libre, el grado de 
participación e interacción en la comunidad, los planes y actuaciones en relación 
con la etapa postescolar y la expresión personal de sus preferencias). 

Autorregulación 
(ítems 33-41) 

1. Resolución de problemas cognitivos interpersonales. 
2. Establecimiento de metas y realización de tareas. 

Creencias de control y eficacia 
(ítems 42-57) 

Indicador global del control percibido: locus de control, autoeficacia y 
expectativas de éxito. 

Autoconciencia 
(ítems 58-72) 

Autoconciencia, autoaceptación, autoconfianza, o autoestima: comprensión que 
un individuo tiene acerca de sus propias emociones, capacidades y limitaciones 
y el grado en que puede estar influido por otros o por sus propias motivaciones 
y principios. 

(Peralta y Zulueta, 2003, p. 136) 

3.2. Recomendaciones para aplicar la Escala ARC: 

En la Sección 1 hay que tener en cuenta la extensión con la que las personas evaluadas aplican 

cada uno de los ítems, identificando no sólo la frecuencia sino la cantidad de actividades diferentes 

que realiza dentro de los ámbitos a los que dichos ítems hacen mención; es decir, no es lo mismo 
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una asiduidad alta en una sola tarea que una frecuencia algo más baja en un abanico de tareas 

mucho mayor. Por otra parte, y ya que las personas con discapacidad intelectual suelen encontrar 

dificultades a la hora de discernir entre valoraciones que impliquen posiciones intermedias o hagan 

mención a expresiones relativas (Finlay y Lyons, 2001, en Wehmeyer, Peralta, Zulueta, González-

Torres y Sobrino, 2006), en esta primera sección se debe hacer incidencia en las cuatro posibles 

respuestas que ofrece cada ítem, acortándolas del modo que se expresa a continuación para facilitar 

su comprensión y apoyándose en imágenes o tarjetas que les sirvan para sopesar mejor sus respuestas: 

Tabla 3 

elaboración propia 

En la Sección 2A es muy conveniente realizar una adaptación de los mismos a la realidad de 

la persona en cuestión para que los enunciados le resulten significativos y pueda responder de una 

manera más acertada. Por ello es vital que el entrevistador, si no conoce en profundidad a la persona 

con discapacidad intelectual a la cual está aplicando la escala, dedique previamente un tiempo a 

averiguar aspectos de su vida diaria que le ayuden a adaptar los ítems de dicha sección. 

En la Sección 3 se encuentran varios ítems que hacen referencia al mismo contenido para 

poder comprobar la coherencia de las respuestas que la persona nos está dando (46-57, 50-54, 51-

55 y 52-56). Si el administrador de la escala observa una incoherencia entre dichos ítems deberá 

realizar preguntas al entrevistado hasta obtener la información necesaria para discernir qué tendencia 

es la correcta en su conducta habitual, procurando que no decline en sus contestaciones hacia el 

sesgo de cortesía. 

Y, por último, en la Sección 4 el entrevistador debe tener claro el significado de los ítems, ya 

que concretamente el 61 (“Puedes gustar a la gente aunque no estés de acuerdo con ella”), el 63 (“Es 

mejor ser tú mismo que ser popular”), el 64 (“La gente te aprecia porque tú también aprecias a la 

gente”), el 66 (“Aceptas tus limitaciones”), el 69 (“Eres una persona importante”) y el 70 (“Sabes 

cómo compensar tus limitaciones”), pueden presentar serios problemas a la hora de ser explicados 

y conllevar diferentes significados según cada persona. Por ejemplo, el ítem 69 puede representar la 

importancia que alguien puede tener para sus seres queridos o para el mundo en general, incluyendo 

personas que le desconozcan, por lo que el concepto de importancia sería bastante relativo y quien 

administre la escala debe seleccionar un mismo contexto en el que incorporar dicha palabra para 

que todos los entrevistados puedan comprenderla en un sentido idéntico y concretar así el ítem. 

Previamente, debemos esperar unos segundos y ver si la persona aventura un “depende”. De ser así, 
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hemos de pedirle que argumente su respuesta, y en caso de que alcance por sí misma la conclusión 

de que la importancia va en función del contexto en cuestión, marcaremos en la escala la máxima 

puntuación (1 punto) sin olvidar registrar su razonamiento en el cuadernillo de anotaciones. 

Una vez terminada la aplicación del instrumento, resulta imprescindible revisar las respuestas 

obtenidas y contrastarlas si es posible con algún responsable relacionado directamente con el entorno 

sociolaboral en el que se desenvuelva la persona evaluada, de modo que la valoración sea precisa y 

pueda facilitar la toma de decisiones. 

4. esCAlA sIs de IntensIdAd de APOyOs: 

4.1. Descripción de la escala: 

La Escala de Intensidad de Apoyos (Supports Intensity Scale) fue diseñada originalmente por 

Thompson et al. y publicada por la AAIDD1 por primera vez en el año 2004. A diferencia de los 

tests de inteligencia y las escalas de conducta adaptativa, la SIS es un instrumento multidimensional 

planteado para establecer el perfil e intensidad de las necesidades de apoyo (Ibáñez, Verdugo y Arias, 

2007). Cambia así la forma tradicional de evaluar a las personas con discapacidad intelectual y 

permite asumir expectativas más positivas en sus planes de vida, orientando las prácticas profesionales 

hacia la capacitación del individuo (Verdugo, Nieto, jordán de Urríes y Crespo, 2009). 

Los apoyos a los que la SIS hace mención son aquellos “recursos y estrategias que promueven 

los intereses y el bienestar de las personas y que tienen como resultado una mayor independencia y 

productividad personal, mayor participación en una sociedad interdependiente, mayor integración 

comunitaria y una mejor calidad de vida” (Thompson, Hughes, Schalock, Silverman, Tasse, Craig, 

Campbell, Bryant y Rotholtz, 2002, p. 390). 

 AAIDD: American Association on Intellectual and Developmental Disabilities. Anteriormente denominada AAMR (Ameri-
can Association on Mental Retardation). 
1
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La SIS se encuentra dividida de la siguiente forma: 

Gráfica 1 

elaboración propia 

En la Sección 1 se mide la intensidad de apoyos que un individuo necesita en 49 actividades 

de su vida, referidas a las áreas de: vida en el hogar; vida en la comunidad; aprendizaje a lo largo de la 

vida; empleo; salud y seguridad; e interacción social; ámbitos que se completan con las 8 actividades 

pertenecientes al área de protección y defensa que se encuentra en la Sección 2. Cada una de dichas 

actividades debe ser evaluada según los parámetros de frecuencia, tiempo diario de apoyo y tipo de 

apoyo que necesita la persona en cuestión. 

La escala también valora 16 necesidades excepcionales de apoyo médico como parte de 

la Sección 3A y 13 necesidades excepcionales de apoyo conductual recogidas en la Sección 3B, 

debiendo ser cada una de ellas estimadas de acuerdo a la cantidad de apoyo requerida. 

Según Verdugo, Arias e Ibáñez (2006), la SIS es capaz de ofrecer a los profesionales información 

útil y valiosa ya que contribuye a: 

Gráfica 2 

elaboración propia 
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Pero quizá el verdadero valor de la SIS resida en “el enfoque ecológico que adopta, exigiendo 

al profesional pensar en la persona como tal (con sus capacidades y debilidades), desprovista de 

cualquier apoyo que pudiera recibir en el momento actual, y en relación con una serie de actividades 

de la vida diaria de distintos entornos” (Verdugo y Gutiérrez, 2009). Una vez obtenidos los datos, 

es fundamental tener en cuenta sus intereses, metas y deseos para poder diseñar un plan de apoyos 

individualizado que no se halle totalmente desvinculado de la persona y, por tanto, su puesta en 

marcha pueda ser factible y tener un sentido real. 

4.2. recomendaciones para aplicar la sIs: 

La persona que seleccionemos como entrevistador debe tener varios años de experiencia en el ámbito 

de la discapacidad intelectual, estar muy familiarizada con la SIS y haber dedicado buena parte de su 

tiempo a entender con precisión los objetivos que se persigue en cada ítem y sus correspondientes 

parámetros de medida. Ello se debe a que su aplicación no es fácil: requiere un esfuerzo tanto por 

parte de la persona que administra el instrumento como por parte del informante o de la persona 

que está siendo evaluada. 

La función del administrador de la escala, aunque no aporte ningún dato de cara a los 

resultados finales, es quizá la más importante, ya que de ella va a depender en gran medida la validez 

y fiabilidad de los mismos. En manos de esta figura está la comprensión de los diferentes enunciados 

por parte de la persona que está siendo sujeto de estudio y de los informadores. Debe tener fluidez 

a la hora de encontrar ejemplos y contextualizar los ítems cuando requieran aclaraciones por parte 

de éstos, y saber detectar cuándo están contestando al azar o tendiendo hacia el sesgo de cortesía 

y procurar guiarles, sin influir en sus respuestas, hasta aquéllas que se ajusten verdaderamente a la 

realidad. También ha de saber cómo comparar los datos aportados por los distintos informantes y a 

quién acudir en caso de que éstos no puedan concretar alguna respuesta. 

Resulta conveniente que los informantes sean familiares y/o profesionales que tengan un 

contacto directo, actual y prolongado (al menos durante tres meses) en diversos entornos con la 

persona que está siendo evaluada, de modo que puedan hacer una valoración real de sus necesidades 

específicas de apoyo. Asimismo, es muy importante que la propia persona con discapacidad 

intelectual sea entrevistada y pueda ser partícipe y tomar decisiones acerca del plan de apoyos 

individualizado que se va a diseñar a partir de los resultados obtenidos. Además, la información 

recogida a partir de sus respuestas resultará fundamental a la hora de evaluarlos, ya que permitirá 

comparar la percepción que esta persona tiene de sus propias necesidades de apoyo con respecto a 

la del resto de informantes y obtener así una visión más completa de éstas. 

Por último, y con respecto al desarrollo del plan de apoyos individualizado, hay que señalar 

que necesariamente debe redactarse en un lenguaje que: 
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...describa de forma operativa e inequívoca los ambientes en que se desenvuelve y las 

actividades que practica la persona con discapacidad durante una semana normal, así 

como los tipos de apoyo que van a ser proporcionados, su intensidad y quiénes lo van a 

proporcionar (Verdugo, Arias e Ibáñez, 2007, p. 99). 

Además, según Verdugo, Arias e Ibáñez (2007), el plan individualizado de apoyos ha de 

cubrir los siguientes aspectos: 

Gráfica 3 

elaboración propia 

5. COnsIderACIOnes generAles: 

Una de las cuestiones más relevantes a tener en cuenta a la hora de aplicar cualquier escala consiste 

en recalcar al entrevistado que debe contestar de forma sincera. Hay que incidir en que no hay 

respuestas correctas o incorrectas y que éstas serán totalmente confidenciales. De este modo 

evitaremos su posible tendencia hacia la satisfacción de los criterios de aceptabilidad social y/o el 

sesgo de cortesía (complacer al entrevistador dándole la respuesta que cree será aprobada). 

Siempre se debe procurar un ambiente sin distracciones ni posibles interrupciones que puedan 

alterar la concentración de la persona con discapacidad intelectual. Asimismo, si el entrevistador 

no conoce en profundidad a la persona en cuestión, deberá realizar previamente una primera toma 
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de contacto en la que se produzca un acercamiento entre ambos y se inicie un proceso de confianza 

que genere un nivel de seguridad óptimo, el cual permita obtener una mayor información por parte 

del evaluado en la posterior aplicación de la escala. Dicho de otra forma, se ha de procurar que la 

persona entrevistada se encuentre cómoda en su situación desde el principio. 

En estos momentos iniciales es cuando se debe recordar a la persona con discapacidad 

intelectual el propósito de la escala, en qué consiste y qué se hará con sus resultados, de modo que 

sienta que su participación en la misma le podrá ser de utilidad de cara a un futuro. 

Por otra parte, si durante la administración de la escala se observa una reacción dubitativa, 

se ha de dedicar el tiempo necesario a aclarar el enunciado del correspondiente ítem y sus distintas 

alternativas de respuesta, hasta asegurarnos de una plena comprensión por parte del sujeto. Todo 

ello sin influir en su elección ni ser directivo en la descripción de las opciones de respuesta. 

Aquellas contestaciones que no se ajusten a ninguna de las alternativas de respuesta establecidas 

en la escala o que resulten llamativas por alguna razón, ofrezcan información relevante para la 

posterior valoración de los resultados, etc., deben ser transcritas literalmente de modo que no se 

pierda ningún dato que posteriormente pueda ser de utilidad. Asimismo, si el entrevistador tiene 

que inducir o deducir alguna respuesta de la persona evaluada debido a que el ítem en cuestión 

requiera cierto nivel de metacognición, debe registrarlo y contrastar ulteriormente dicha respuesta 

con una persona de su entorno sociolaboral más próximo. 

6. COnClusIOnes: 

Tenemos la firme creencia de que la unión de estos tres instrumentos de evaluación puede facilitar el 

aumento de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, ya que permite obtener 

una visión global y completa de aquellos aspectos que éstas necesitan mejorar, facilitando el posterior 

desarrollo de un plan de apoyos individualizado que tenga en cuenta todos sus resultados. Por ello 

nos encontramos inmersas en la realización de una tesis doctoral que así lo confirme y demuestre. 

El Proyecto se titula “Mejora de la Calidad de Vida y la Autodeterminación de las Personas 

con Discapacidad Intelectual a través del Sistema de Apoyos y la Planificación Centrada en la 

Persona” y se halla inscrito en el Departamento de Didáctica y Teoría de la Educación, perteneciente 

a la Facultad de Formación de Profesorado y Educación de la Universidad Autónoma de Madrid. 

Esperamos y deseamos que sus conclusiones puedan finalmente conducir a la mejora de la 

calidad de vida y la autodeterminación de estas personas. 
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tema 13: Calidad de Vida 

Póster: 

Evaluación de la calidad de vida en adultos 

con discapacidad intelectual. Uso de la Escala GENCAT 

Autores: 

Laura E. Gómez 

Miguel Ángel Verdugo 

Benito Arias 

Patricia Navas 

resumen: 

Este poster tiene como objetivo presentar los resultados obtenidos en la aplicación de la Escala GENCAT 

(Verdugo, Arias, Gómez y Schalock, 2008, 2009) a una muestra de 586 personas con discapacidad 

intelectual usuarias de servicios sociales en Cataluña. Para ello se utilizó la Escala GENCAT de calidad de 

vida. Se trata de un cuestionario autoadministrado en el que el profesional responde a cuestiones observables 

sobre la calidad de vida del usuario que consta de 69 ítems, enunciados en tercera persona, con formato 

declarativo y organizados en las ocho dimensiones (Schalock y Verdugo, 2002/2003): Bienestar emocional 

(BE), Bienestar físico (BF), Bienestar material (BM), Desarrollo personal (DP), Autodeterminación (AU), 

Relaciones Interpersonales (RI), Inclusión social (IS) y Derechos (DE). El cuestionario proporciona un 

índice global de calidad de vida, así como puntuaciones en cada una de las ocho dimensiones y un perfil 

de la calidad de vida de la persona. Los resultados obtenidos indicaron que: a) La fiabilidad de la escala 

total es excelente. Se consideran buenas las observadas en Autodeterminación y Bienestar emocional. El 

restos de las dimensiones presentaron una fiabilidad moderada.; b) puntuaciones obtenidas se consideran en 

general altas; los peores resultados se observaron en Autodeterminación y Desarrollo personal; y c) la escala 

que más peso muestra a la hora de discriminar entre personas con calidad de vida alta media y baja es con 

diferencia Autodeterminación, seguida a cierta distancia de Desarrollo personal y Derechos. Aquellas que 

menos discriminan son Bienestar material y Bienestar físico. 



   II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 



  

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

tema 13: Calidad de vida 

Póster: 

Diferencias en la calidad de vida de adultos con discapacidad intelectual 

en Argentina, Brasil y Colombia 

Autores: 

Miguel Ángel Verdugo Alonso 

Laura E. Gómez Sánchez 

Benito Arias Martínez 

Patricia Navas Macho 

resumen: 

El objetivo de este póster consiste en analizar las posibles diferencias existentes entre los resultados de calidad 

de vida obtenidos en Argentina, Colombia y Brasil mediante la aplicación de la versión subjetiva de la 

Escala INTEGRAL (Verdugo, Gómez, Arias y Schalock, 2009) a una muestra formada por 681 personas 

con discapacidad intelectual (48% en Argentina, 22% en Colombia y 30% en Brasil). En este trabajo, 

entendemos el concepto desde el modelo teórico propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003), en 

el que la calidad de vida se entiende compuesta por ocho dimensiones: Bienestar emocional, Relaciones 

interpersonales, Bienestar físico, Bienestar material, Desarrollo personal, Autodeterminación, Inclusión 

social y Derechos. Los análisis dieron lugar a diferencias significativas entre los tres países en cuatro de las 

ocho dimensiones, de tal modo que: a) los resultados obtenidos en Autodeterminación en Colombia son 

significativamente más altos; sin embargo, los resultados son más bajos en Relaciones interpersonales y 

Derechos; b) los resultados obtenidos en Desarrollo personal y Autodeterminación son significativamente 

más bajos que en el resto de los países; y c) Argentina obtiene resultados significativamente más bajos que 

Colombia en Autodeterminación. En conclusión, los mejores resultados en calidad de vida se obtienen en 

Argentina, seguida de Brasil y Colombia respectivamente. 
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tema 13: Calidad de vida 

Póster: 

“La escala INTEGRAL de calidad de vida: 

Análisis preliminar con el modelo RSM (Rasch)” 

Autores: 

Laura E. Gómez 

Miguel Ángel Verdugo 

Benito Arias 

Patricia Navas 

resumen: 

Este póster presenta los resultados preliminares de la versión subjetiva de la Escala INTEGRAL de Calidad de 

Vida para adultos con discapacidad intelectual (Verdugo, Gómez, Arias y Schalock, 2009) desde el Modelo 

de Escalas de Clasificación (RSM, ‘Rating Scale Model’) (Andrich, 1978; Wright y Masters, 1982). Para ello, 

se utilizó la versión subjetiva de la Escala INTEGRAL (Verdugo, Gómez, Arias y Schalock, 2009), que recoge 

aspectos subjetivos de calidad de vida y refleja la valoración y percepción de la persona con discapacidad. 

Los participantes del estudio fueron 681 personas con discapacidad intelectual (48% de Argentina, 22% de 

Colombia y 30% de Brasil). Los resultados obtenidos mostraron que: 1) la escala evalúa un amplio rango 

de resultados personales relacionados con la calidad de vida; 2) la fiabilidad de separación de los ítems 

resultó muy adecuada (≈.99), mientras la fiabilidad de separación de las personas fue moderada en la mayor 

parte de las dimensiones; y 3) es un instrumento adecuado para evaluar la calidad de vida de personas con 

discapacidad intelectual el Argentina, Brasil y Colombia. 
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tema 13: Calidad de vida 

Póster: 

“La Escala de Diagnóstico de Conducta Adaptativa (DABS) de la AAIDD 

y su adaptación al contexto español” 

Autores: 

Verdugo, M.A. 

Navas, P. 

Arias, B. 

Gómez, L. 

resumen: 

Entendemos por discapacidad intelectual una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el 

funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa, que se manifiesta en habilidades conceptuales, sociales y 

prácticas. Esta discapacidad comienza antes de los 18 años (Luckasson et al., 2002/2004, Schalock et al., 2007; 

Wehmeyer et al., 2008). 

Dada la ausencia de instrumentos de evaluación acordes con la actual definición de conducta adaptativa, 

el objetivo de nuestra investigación consiste en traducir y validar rigurosamente al español la Escala de 

Diagnostico de Conducta Adaptativa (Diagnostic Adaptive Behavior Scale, DABS) de la Asociación Americana 

de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo, AAIDD. Este instrumento, se focaliza en el diagnóstico de 

limitaciones significativas en conducta adaptativa entendida esta como el conjunto de habilidades conceptuales, 

sociales y prácticas que han sido aprendidas por las personas para funcionar en su vida diaria. (Luckasson et al., 

2002/2004) y se dirige a personas con discapacidad intelectual con edades comprendidas entre los 4 y los 

21 años. Consta de 3 subescalas de manera acorde a las actuales definiciones propuestas por la AAIDD: 

Habilidades Conceptuales, Habilidades Sociales y Habilidades Prácticas. 

Tras un riguroso proceso de traducción y adaptación, la DABS fue inicialmente aplicada a un conjunto de 

102 personas, con y sin discapacidad intelectual. Las propiedades psicométricas del instrumento y la correcta 

calibración de sus ítems fueron estudiadas mediante procedimientos de análisis basados en los modelos de la 

Teoría de Respuesta al Ítem (Rasch Rating Scale Model, modelo logístico de un parámetro). 

El instrumento elaborado y los datos obtenidos tras su aplicación permitirán realizar una evaluación más 

precisa de las limitaciones en conducta adaptativa, y por tanto un mejor diagnóstico discriminativo de 

discapacidad intelectual/retraso mental. 



   II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 



  

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

tema 13: Calidad de vida 

Póster: 

Síndrome de Down y aprendizaje en el aula 

Autores: 

González Jiménez, Emilio1 

González Jiménez, María del Carmen2 

Álvarez Ferré, Judit3 

Ahmed S.M. Batran4 

Pozo Cano, María Dolores5 

Tristán Fernández, Juan Miguel6 

Departamento de Enfermería, Universidad de Granada1,4,5,6 

Colegio Publico Pilar Izquierdo, (Hijar) Granada2 

Hospital Universitario San Rafael, Granada3 

resumen: 

1. Introducción 

Los niños con síndrome de Down muestran un desarrollo psicomotor más lento. Desde el punto de vista 

psicofisiológico, sus características y ritmos de aprendizaje muestran a menudo patrones distintos en 

determinados procesos mentales, como la memoria, la atención y el lenguaje. Sin embargo, el desarrollo de 

otros aspectos, como la curiosidad, el interés y la satisfacción de una necesidad se ven estrechamente unidos 

a su edad cronológica. Esta circunstancia implica la necesidad de que no sean comparados con otros niños 

más jóvenes, a pesar de que sus edades mentales sean equivalentes o similares. De todo ello se infiere una 

determinada serie de peculiaridades, en lo que a su proceso de aprendizaje en el aula se refiere. 

Como primera providencia, conviene destacar la importancia de una intervención lo más temprana posible. 

Dicha intervención tiene como principal objetivo evitar la desvinculación del medio en el que se desenvuelven, 

así como también la tendencia a encerrarse en sí mismos. Y es que si en ese ambiente las limitaciones son 

las que imperan a la hora de definir al niño, estarán inexorablemente abocados a un determinismo genético, 

según el cual, “se es lo que se nace”. 

Por tanto, para un adecuado desarrollo psicofisiológico del niño, resulta esencial que los profesionales de 

la educación aprovechen la plasticidad neuronal inherente a los primeros años de sus vidas. Para ello, se les 
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proporcionan estímulos visuales, si los auditivos son peor percibidos, así como tantos apoyos y ayudas como 

sean necesarios para que esos niños mantengan una adecuada actitud hacia el aprendizaje. No se olvide que 

cualquier aprendizaje, por simple que parezca, resulta más complejo para el menor. 

La profesional docente debe ser consciente de que los comienzos son lentos y poco reactivos, y que aunque 

existen épocas de avance evidente, otras se perciben como de estancamiento o incluso retroceso. No obstante, 

ello no debe suponer en ningún caso que se ha llegado al final de sus posibilidades o la cota máxima; entre 

otros motivos, porque esta cuestión resulta imposible de definir, en tanto que la capacidad de aprender no se 

detiene ni comporta un límite preestablecido desde el nacimiento. 

Por todo ello, el proceso de integración de los niños con síndrome de Down en el ámbito escolar ha 

constituido, y continúa siéndolo aún en la actualidad, un reto para el personal docente de los centros 

educativos. Aunque el aprendizaje de los alumnos con síndrome de Down se prolongue más allá del periodo 

escolar obligatorio, el sistema educativo debe poner a disposición del cuerpo docente cuantos medios sean 

necesarios para intentar desarrollar en ese tiempo las mismas capacidades de este alumnado que del resto, a 

pesar de que la profundidad en los contenidos no sea equiparable. 

Ahora bien, el criterio para la elección de los objetivos y los contenidos que deben componer el curriculum 

y su adaptación al niño con dicho síndrome, debe ser la funcionalidad de los aprendizajes, esto es, que sean 

aquellos que les permitan vivir su vida con la mayor autonomía y en las mejores condiciones posibles. Así 

pues, los principios rectores de dicho currículum podrían ser los siguientes: 

1.	 Facilitar la comprensión de toda una serie de mensajes hablados y escritos, habituales en la vida ordinaria 

familiar y para el desenvolvimiento social habitual. 

2.	 Dar a entender el concepto de horario y la necesidad de respetarlo para acudir puntualmente al trabajo, 

realizar visitas, hacer compras, ir al cine, etcétera. 

3.	 Conocer y manejar ciertos aspectos imprescindibles de la economía doméstica. 

4.	 Asimilar y mantener un conjunto de normas y hábitos sociales, como la higiene personal, guardar turno 

de conversación, cómo pedir las cosas, etcétera. 

Para ello se deben desarrollar todas las estrategias internas y enseñar a utilizar con provecho todos los apoyos 

externos que compensen en lo posible la limitada actividad interna; la generalización de lo particular no suele 

darse con facilidad, por lo que será necesario repetir la misma experiencia en contextos diferentes. 

A pesar del camino avanzado, todavía resulta difícil en la actualidad contar con este tipo de alumnado 

participando dentro de una clase, ya que, como consecuencia de las modernas técnicas de diagnóstico, hoy 

es posible detectar este síndrome en estadios muy tempranos de la gestación. Así y todo, es posible que el 

personal docente de educación infantil tenga en su clase algún alumno con dicho síndrome. En este sentido, 

resulta fundamental que el equipo docente de educación infantil conozca y esté entrenado en el proceso de 

educación e integración de estos alumnos con el resto de miembros de la clase, así como para adaptar los 

diversos materiales dentro del aula. 
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2. Objetivos 

El objetivo de este trabajo ha sido establecer en el ámbito educativo un procedimiento básico de intervención 

que permita al docente integrar al alumno con dicho síndrome en los contenidos de aprendizaje de sus 

compañeros. 

3. Material y metodología 

Para el desarrollo del presente trabajo se ha llevado a cabo una revisión de 40 trabajos científicos publicados 

en Medline durante los últimos cinco años. Se efectúa un examen minucioso de todos ellos, así como de 

las consideraciones más novedosas descritas en ellos sobre el proceso de aprendizaje de estos alumnos, sus 

dificultades en ese proceso y la metodología didáctica a emplear por los profesionales docentes. 

4. resultados 

Tras el análisis de la bibliografía consultada y de acuerdo con los diferentes estudios se han obtenido los 

siguientes resultados: 

•	 El tutor debe solicitar información al especialista de audición y lenguaje acerca de las dificultades que 

posee el alumno antes de comenzar el curso escolar. 

•	 Siempre se le debe situar con aquellos compañeros con quienes mejor se lleve. 

•	 Sólo se les puede iniciar en la lectura cuando hayan desarrollado una adecuada integración de su esquema 

corporal, un buen desarrollo de la memoria de la atención, mínima organización espacio-temporal y un 

lenguaje básico. 

•	 El docente debe poner el acento en los recursos y en las potencialidades y no en las limitaciones de estos 

alumnos. 

•	 Se le deben hacer comprensibles las dificultades a sus posibilidades de entendimiento y no presuponer 

su falta de capacidad; se deben buscar estrategias de acceso. 

•	 El tutor debe atribuir el “éxito” a sus habilidades y a su esfuerzo; en cambio, el “fracaso” debe ser 

atribuido a estrategias inadecuadas y nunca a su incapacidad. 

•	 El tutor debe evitar por todos los medios que el niño se vea indefenso. 

5. Conclusiones 

Teniendo en cuenta la bibliografía y los diferentes autores consultados, las conclusiones que se derivan de esta 

revisión-actualización bibliográfica son las siguientes: 

•	 El docente debería trabajar con el niño los mismos contenidos que lo están siendo con el resto de 

compañeros de la clase, aunque con fichas y materiales adecuados a su nivel y a su capacidad intelectual. 

•	 El profesional docente debe fomentar la implicación del niño con el resto del grupo, procurando su 

participación en los ejercicios de clase para con ello implicarle en cada actividad. 

•	 El tutor debe practicar todos los aprendizajes con el mayor número de vías posibles (visual, táctil, olfativa, 

auditiva y gustativa); todas las actividades deben ser en todo momento sistemáticas y secuenciadas. 
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•	 Habida cuenta que presentan unas necesidades educativas específicas, la explicación de los contenidos 

debe tener lugar de la forma más visual y didáctica posible. 
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teMA 14: 

PREVISIóN ECONóMICA Y DISPONIBILIDAD DE MEDIOS 

Ponencia: 


Previsión económica y disponibilidad de medios. Análisis de la Situación. 


Necesidades actuales de las Personas con Síndrome de Down
�

Autora: 


Miriam Poole
�
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Nuevas formas de vida, nuevas necesidades producidas por los cambios demográficos, económicos 

y sociales se plantean en la trayectoria vital de las personas con Síndrome de Down, pero sin una 

previsión económica adecuada y eficaz no será posible llevar a cabo estos retos planteados. 

En primer lugar para una planificación económica adecuada se plantea como factor clave 

analizar las demandas actuales de las personas con Síndrome de Down según la manera de vida que 

quieren elegir y la disponibilidad de medios públicos y privados que provee nuestra sociedad actual. 

Veamos algunos datos puntuales: 

En España viven alrededor de 34.000 personas con síndrome de Down, según los datos 

aportados por la última Encuesta sobre Discapacidad, Autonomía Personal y Situaciones de 

Dependencia, EDAD 2008 del Instituto Nacional de Estadística (INE) 

La trayectoria vital actual del colectivo Síndrome de Down se centra en la adquisición de 

habilidades para aumentar la autonomía personal en la escolarización, durante la infancia, así como 

en la integración social y laboral cuando llegan a adultas. En estos dos últimos aspectos señalar que, 

aunque el empleo de las personas con Síndrome de Down se ha incrementado en más de un 66% 

en los últimos años, sigue existiendo un importante déficit de inclusión laboral (más de un 60%) 

de las personas con discapacidad intelectual en condiciones de trabajar, según un estudio realizado 

por FEAPS en 2009 y esto incide en su futuro económico. 

En la situación actual vemos que la crisis económica que estamos viviendo afecta de manera 

especial a nuestro colectivo (descenso en 2009 de un 11,38% de los contratos de personas con 

discapacidad), y en este sentido debemos atender la recomendación del CERMI cuando pide que se 

tenga en cuenta el sobrecoste económico de la discapacidad, ocasionado por la necesidad de afrontar 

gastos extraordinarios en bienes y servicios de apoyo indispensables. (Manifiesto del CERMI en el 

Día de la Discapacidad 2009) 

Y por último destacar que la investigación y el progreso científico, los planes de prevención y 

control, la inversión en infraestructura sanitaria y los cambios sociales y culturales, junto con otros 

factores de similar naturaleza, han dado lugar al aumento de un fenómeno de carácter universal 

que ha sido el envejecimiento de la población y en particular el de las personas con Síndrome de 

Down. En el momento actual la esperanza media de vida de las personas con Síndrome de Down se 

encuentra entre 55 y en torno a los 60 años y hasta hace un par de décadas, no llegaban a sobrepasar 

los 30, pero no debemos incurrir en el error de equiparar la edad de deterioro físico de los padres 

con la de los hijos con Síndrome de Down, ya que como todos conocen ese envejecimiento se 

produce en ellos de forma más prematura. 

Esta nueva situación evidencia una falta de adaptación de los recursos para abordar las 

necesidades que puedan manifestarse en la vejez. Hasta ahora la persona con discapacidad se 

encontraba atendida durante toda su vida en su entorno familiar, normalmente por sus padres. 

En la actualidad, con los cambios sociales y económicos que antes citábamos, nos encontramos 

una unidad familiar en la que necesariamente trabajan ambos cónyuges, agravándose la situación 

http://www.ine.es/jaxi/menu.do?type=pcaxis&path=%2Ft15/p418&file=inebase&L=0
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cuando la persona con discapacidad envejece a una edad prematura, reclamando esta situación 

nuevos y mayores apoyos en una unidad familiar que ha pasado de tener una persona dependiente 

a probablemente tres. 

Es necesario preparar su futuro, valorando las capacidades que cada persona posee, que son 

únicas y diferentes, el grado de independencia que pueden asumir en función de esas capacidades 

y las circunstancias que previsiblemente marcaran el ambiente familiar en esa etapa de la vida que 

queremos asegurar. El vacío existente en prestaciones para este colectivo mayor de 50 años viene a 

agravar la incertidumbre de los padres respecto al futuro. 

Además los nuevos retos sociales plantean la consecución de una vida autónoma e 

independiente, lo que conlleva cambios en el modelo de atención. Las mayores posibilidades de 

supervivencia deben hacernos reflexionar acerca de la atención más adecuada para satisfacer sus 

necesidades y dar respuesta a sus demandas mediante una previsión económica adecuada y eficaz. 

PreVIsIón eCOnóMICA. dIsPOnIbIlIdAd ACtuAl de MedIOs: 

El art. 28 de la “Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de 

2006” señala que “los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a un nivel 

de vida adecuado para ellas y sus familias…. Y adoptarán las medidas pertinentes para salvaguardar y 

promover el ejercicio de este derecho sin discriminación por motivos de discapacidad”. 

En el documento de 2008 sobre el “La Convención Internacional sobre los derechos de las 

personas con discapacidad y su impacto en el ordenamiento jurídico español” del Instituto de 

Derechos Humanos Bartolomé de las Casas de la Universidad Carlos III de Madrid se señala que “es 

obvio que uno de los elementos que favorecen el bienestar de las personas con discapacidad es la existencia 

de medios económicos que les permitan atender adecuadamente sus necesidades vitales. Aunque para 

cumplir este objetivo de suficiencia económica es fundamental la intervención estatal, que debe facilitar a 

las personas con discapacidad el acceso a un empleo digno, establecer un sistema de prestaciones económicas, 

ayudas y subvenciones que les beneficien y políticas fiscales que les sean favorables, también cabe pensar en 

la articulación de figuras jurídicas, propias del Derecho privado, que permitan a los particulares proveer 

a las necesidades de las personas con discapacidad”. Todos estos aspectos los estudiaremos a lo largo de 

esta exposición. 

Actualmente, en nuestro país, en cuanto a disponibilidad de medios de previsión económica 

en el ámbito de la discapacidad, la administración pública garantiza la existencia de una serie de 

prestaciones, las que analizaremos bajo el epígrafe de Medios públicos. Pero es aceptado públicamente 

que dichas prestaciones deben ser complementadas mediante sistemas privados para una adecuada 

previsión económica que cubra las necesidades de la persona con discapacidad, que seguidamente 

analizaremos como Medios privados. 
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a) Medios públicos: 

En este apartado se presenta una revisión de las principales soluciones adoptadas por parte de los 

poderes públicos en el intento de garantizar el estado del bienestar de las personas con discapacidad 

y son: 

1.	 Prestaciones sociales públicas. 

2.	 Prestaciones en la Ley de de Promoción de la Autonomía personal y atención a las personas 

en situación de dependencia. 

1. PrestACIOnes sOCIAles PúblICAs 

Las prestaciones que el Sistema Público de la Seguridad Social ofrece para personas con discapacidad 

son las siguientes: 

1.1. Pensión no contributiva de invalidez 

Es una prestación económica periódica que se reconoce por padecer un determinado grado de 

discapacidad o de enfermedad crónica y carecer de rentas o ingresos suficientes. Asegura a todos los 

ciudadanos una prestación económica, asistencia médico-farmacéutica gratuita y servicios sociales 

complementarios, aunque no se haya cotizado nunca a la Seguridad Social o se haya hecho de forma 

insuficiente para tener derecho a una Pensión Contributiva. 

Pueden ser beneficiarios los ciudadanos españoles y nacionales de otros países con residencia 

en España que Tengan 18 años o más y menos de 65 y Tener una discapacidad reconocida con un 

grado igual o superior al 65%. 

1.2. Prestación familiar por hijo a cargo 

Es la asignación económica que se reconoce por cada hijo a cargo del beneficiario, menor de 18 años 

con una discapacidad de al menos un 33%, o mayor, afectado de una discapacidad en grado igual 

o superior al 65% 

1.3. Prestaciones de integración social de las personas con discapacidad 

Son las prestaciones establecidas en la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integración Social de 

Minusválidos. Solamente perciben estas prestaciones quienes las solicitaron en su día con anterioridad 

a su eliminación legal. Como requisito esta el tener una disminución física, psíquica o sensorial en 

grado igual o superior al 33%. Son las siguientes: 

• Subsidio de garantía de ingresos mínimos y subsidio por ayuda de tercera persona. 
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•	 Subsidio de movilidad y compensación para gastos de transporte. Es una prestación 

económica periódica destinada a atender los gastos extraordinarios originados por 

desplazamientos fuera del domicilio habitual en medios de transporte no colectivos. 

•	 Asistencia Sanitaria y Farmacéutica. Es una prestación para aquellas personas con 

discapacidad que no tienen derecho a ella en el régimen de la Seguridad Social u otros 

análogos, cuya finalidad es prestar los servicios conducentes a conservar y restablecer la 

salud de los beneficiarios. 

2. PrestACIOnes en lA ley de PrOMOCIón de lA AutOnOMíA 

PersOnAl y AtenCIón A lAs PersOnAs en sItuACIón de 

dePendenCIA 

Más de un millón de personas en situación de dependencia son los destinatarios de la Ley 39/2006, 

de 14 de diciembre. La implantación de la Ley será progresiva. Una vez definida la situación 

personal, los profesionales de los servicios sociales elaborarán un Programa Individual de Atención, 

que incluirá los servicios y prestaciones que la persona necesite que irán destinadas, por una parte, 

a la promoción de la autonomía personal y, por otra, a atender las necesidades de las personas con 

dificultades para la realización de las actividades básicas de la vida diaria. La capacidad económica 

del beneficiario se tendrá en cuenta para fijar la participación del beneficiario en las prestaciones y 

servicios. 

En cuanto a los servicios, en la actualidad, el principio que predomina es la permanencia en 

el domicilio que no garantiza que las tareas de cuidado se lleven a cabo por personal cualificado 

(fuente: SAAD-IMSERSO 1 Abril 2010). No se prevén alternativas a la residencia, lo cual, 

desde el punto de vista de la autonomía y de la independencia contemplados en la Convención 

Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad constituye una gran carencia. En 

concreto, quedan parcialmente sin contenido en el Estado español, y en lo que a las personas con 

discapacidad respecta, los derechos a la movilidad y a vivir de forma independiente y a ser incluido 

en la comunidad (artículo 19) (Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas 2008). La 

Fundación DOWN ESPAÑA reclama desde hace tiempo al Gobierno que impulse el desarrollo de 

una normativa que promocione los servicios de autonomía personal. 

En cuanto a las Prestaciones económicas de la Ley, al igual que los servicios, estarán sujetas 

al grado y nivel de dependencia y capacidad económica del beneficiario, cada año se establecerá su 

cuantía y se distribuyen de la siguiente manera: 

•	� Prestación económica vinculada al servicio: tiene como objeto la cobertura de los gastos 

del servicio contemplado en el Programa Individual de Atención (PIA) que haya sido 

aprobado para los beneficiarios. Su percepción es reconocida para todos aquellos casos en 

que no sea posible la prestación del propio servicio, al que está vinculada. 
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Según diversos estudios de valoración sobre la Ley 39/2006 publicados en los años 2008 y 

2009, las cuantías establecidas para esta prestación económica en la práctica son inferiores 

al coste real de los servicios, lo cual no respeta el principio de equidad en la atención 

que marca esta Ley. Esta sería una razón fundamental para recomendar a las distintas 

Administraciones desarrollar los servicios de atención que la propia Ley establece. 

•	� Prestación económica para cuidados en el medio familiar y apoyo a cuidadores no profesionales: 

Su finalidad es mantener al beneficiario en su domicilio atendido por cuidadores no 

profesionales, siempre que se den condiciones adecuadas de convivencia y de habitabilidad 

de la vivienda. El cuidador no profesional deberá ser mayor de edad, residir legalmente 

en España, ser cónyuge o pariente por consanguinidad, afinidad o adopción hasta 

el tercer grado de parentesco. 

Se señala en la Ley su carácter excepcional. Actualmente, según datos del “Informe final 

del Grupo de expertos para la evaluación del desarrollo y efectiva aplicación de la ley 

39/2007”, el modelo de atención de la Ley sigue siendo el tradicional (atención informal): 

la combinación de residencia (19,4% de las prestaciones) y cuidados familiares (51,5%). 

(IMSERSO, 2009) 

•	� Prestación económica de asistencia personal: Tiene por objeto la promoción de la autonomía 

personal de las personas en situación de gran dependencia y consiste en el reconocimiento 

al beneficiario de una prestación económica, dirigida a contribuir a la financiación del 

coste de la contratación de una asistencia personal, durante un número determinado 

de horas. Resulta de gran importancia para que el beneficiario pueda desarrollar con la 

mayor autonomía posible las actividades de su vida diaria), acceso a la educación o al 

empleo, apoyos necesarios en el ocio y la cultura. 

Se contemplan deducciones en estas prestaciones por prestaciones de análoga naturaleza 

y finalidad, tales como: Complemento de gran invalidez, Complemento de la asignación 

económica por hijo a cargo mayor de 18 años con un grado de minusvalía igual o superior 

al 75%, Complemento por necesidad de tercera persona de la pensión de invalidez no 

contributiva y Subsidio de ayuda a tercera persona 

Y además se señalan Incompatibilidades entre servicios y prestaciones, tales como La atención 

residencial es incompatible con cualquier otro recurso y la prestación económica para cuidados en el 

entorno familiar es incompatible con la atención residencial y de centro de día. La compatibilidad 

entre el resto de los servicios se adecuará a las necesidades personales. Actualmente algunas CCAA 

han publicado normativas para poder compatibilizar algunos servicios y prestaciones. 

Asimismo, el artículo 33 de la Ley establece que la capacidad económica del beneficiario 

se tendrá en cuenta para fijar la participación del beneficiario en el coste de los servicios y para 

la determinación de la cuantía de las prestaciones económicas. La capacidad económica personal 
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de los beneficiarios se determinará en atención a su renta y su patrimonio. Se considera renta los 

ingresos del beneficiario, derivados tanto del trabajo como del capital. 

Las Administraciones competentes fijarán un indicador de referencia a los efectos de determinar 

la participación en el coste de los servicios. La actual reglamentación sobre los criterios de copago 

(Diciembre 2008) establece que la aportación media de cada usuario en concepto de copago de los 

servicios de dependencia se situara entre el 30% y el 50% hasta un máximo del 90% para aquellos 

que se lo puedan permitir. Esto nos lleva a determinar que existe una gran dificultad en conseguir 

que el sistema sea universal y que no deje fuera a quienes no tengan capacidad económica suficiente 

para afrontar el copago. 

Según el informe del grupo de expertos que realizaron la evaluación de la Ley publicado en 

noviembre de 2009: “La financiación privada de la dependencia, una vez asegurada la financiación 

pública, debe formar parte del conjunto del sistema. Más allá del copago los individuos deberían poder optar 

por los servicios de dependencia libremente ofertados por los proveedores mediante fórmulas debidamente 

reguladas para tal propósito. Entre estas se encuentran las hipotecas inversas o los seguros privados de 

dependencia, instrumentos privados de financiación destinados a las personas que se encuentran o se 

podrían encontrar en situación de dependencia” (IMSERSO, 2009) 

En el informe de 2007 “La previsión y el ahorro ante el envejecimiento de la población” 

Manuel Alfaro y colaboradores propugnan incentivar el ahorro a largo plazo para afrontar los retos 

derivados de la atención a la dependencia. También destaca la incentivación fiscal del ahorro y 

poder decidir entre los diferentes instrumentos privados de financiación que existen en el mercado. 

Por tanto, parece de gran interés tener en cuenta todas las posibilidades que van emergiendo 

desde el sector privado y que pueden representar un papel clave y de utilidad a la previsión económica 

en el ámbito de las personas con Síndrome de Down. 

A continuación analizaremos los medios privados disponibles: 

b) Medios privados. 

1. Mutualidades de Previsión social 

2. Entidades financieras y Compañías de seguros 

3. El Seguro de Dependencia 

1. Mutualidades de Previsión social 

Una Mutualidad es una asociación de personas cuyo objeto es dar a través del seguro la solución 

adecuada a un problema común que no encuentra respuesta en el mercado tradicional, distribuyendo 

los costes entre todos sus miembros. Las Mutualidades por tanto son entidades basadas en la 

solidaridad y la ausencia de animo de lucro, representan una forma moderna de organización de la 

previsión social, a pesar de ser la forma mas antigua de seguro que existe, ha conservado su vigencia 

hasta hoy siendo tradicional en los países ribereños del Mediterráneo. Otorgando prestaciones de 
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pensiones en los supuestos de jubilación, viudedad, orfandad, invalidez, enfermedad o pérdida 

temporal de trabajo. 

Las Mutualidades de Previsión Social, además de sus propias especificidades, tienen la 

naturaleza legal propia de entidades aseguradoras, con una serie de características sociales que las 

diferencian del resto de entidades aseguradoras, como son: 

• Ausencia de ánimo de lucro. 

• Sociedades de personas y no de capitales. 

• Participación democrática. 

• Autogestión. 

• Objetivo básico, la previsión social. 

La razón de ser y objetivos de las aportaciones a sistemas de previsión social en el ámbito 

de las personas con discapacidad intelectual son fáciles de entender Partimos de la base que lo 

mas adecuado para este colectivo son unos ingresos mensuales permanentes y vitalicios para una 

existencia digna hasta que fallezca. Los familiares de la persona con discapacidad aportan cuotas a una 

Mutualidad. Dicha aportación tiene un beneficiario directo que será la persona con discapacidad. 

Por lo tanto, cuando se produzca el hecho causante, el beneficiario recibiría la prestación establecida 

ya sea en forma de servicios, de capital o de renta a favor del mismo. 

Diversos estudios a lo largo de estos años evidencian la falta de ofertas del sector asegurador 

para los sectores de la discapacidad en general y especialmente para las personas con discapacidad 

intelectual, llegando incluso a no ser personas asegurables por razón de su discapacidad. Esa etapa 

esta afortunadamente en proceso de superación gracias como siempre al trabajo y el esfuerzo de los 

padres y las organizaciones en estado de superación de barreras. Por esta razón en 1974 un grupo 

de padres con el apoyo de FEAPS puso en marcha la Mutualidad Pro Subnormales, Mutualdis. 

Entre sus objetivos, pagar pensiones vitalicias a sus hijos con discapacidad, al fallecimiento del 

mutualista y recoger las necesidades en continua evolución de las familias con el fin de aportar 

soluciones en varios ámbitos: salud, accidentes, responsabilidad civil, atención temporal, asistencia 

domiciliaria..... Su objetivo, que el colectivo de personas con discapacidad (ese gran desconocido 

para las Cias. Aseguradoras) tenga las mismas oportunidades que cualquier otro ciudadano en lo que 

a seguros se refiere y eso significa, no solo que pueda contratar seguros, que realmente contemplen 

sus particularidades y a su justo precio, si no que tenga mas de una opción para elegir y se pueda 

adaptar a sus necesidades particulares. 

Las propuestas de aquella mutualidad inicial, luego Mutualdis y tras su fusión Divina Pastora, 

siempre se han dirigido –de forma preferente– a garantizar el futuro, para que las personas con 

discapacidad contasen con medios económicos que posibilitaran el mantenimiento de su calidad 

de vida, una vez que los padres faltaran. En la Mutualidad todos los beneficiarios son personas con 

discapacidad intelectual ya estén atendidas en centros, o asociaciones o en su propio domici 

Las prestaciones que ofertan son las siguientes: 
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•	 Rentas Inmediatas, temporales o vitalicias que el beneficiario empieza a percibir desde el 

mismo momento en que se contrata la póliza, y durante un periodo de tiempo previamente 

establecido, o hasta el fallecimiento del beneficiario, la persona con discapacidad. 

•	 Rentas Vitalicias Diferidas que percibirá el beneficiario con discapacidad una vez haya 

fallecido el mutualista. Tiene múltiples modalidades para que el mutualista escoja la que 

más le conviene. 

•	 También nos proponen Planes que permiten ahorrar al mutualista en la medida de 

sus posibilidades y siempre a favor de la persona con discapacidad designada como 

Beneficiaria. El mutualista puede modificar sus aportaciones en cualquier momento, 

reducirlas, incrementarlas o incluso suspenderlas de forma temporal o definitiva. También 

puede realizar aportaciones extraordinarias. 

Ventajas ante otros productos del mercado: 

•	 La renta vitalicia constituida a través de estos productos es el instrumento más eficiente 

y seguro. 

•	 Está diseñado para las personas con discapacidad exclusivamente y se adapta a las 

necesidades de cada familia. 

•	 El capital está totalmente garantizado y no se expone a las fluctuaciones del mercado 

financiero. 

•	 Su costo es inferior al ofrecido por otras aseguradoras o entidades financieras porque estos 

sistemas no tienen accionistas a los que distribuir beneficios 

•	 El capital se incrementa con la participación en beneficios. 

•	 Puede rescatarse en cualquier momento 

Nuevamente es importante recordar que estos productos se configuran como complementarios 

al sector público y de lo que se trata es de aumentar el nivel de bienestar de la persona con discapacidad 

en el momento en que lo pueda necesitar. Como hemos puesto de manifiesto en varias ocasiones, 

es necesario que el gestor de las propuestas sea una entidad que conozca la problemática del sector 

de la discapacidad, cuyos profesionales puedan asesorar convenientemente sobre la mejor solución 

dependiendo de los múltiples factores que influyen en una persona con discapacidad: el tipo de 

discapacidad, la posibilidad o no de encontrar trabajo, la cantidad de dinero que deberá gastar en 

su propio mantenimiento, ya que el tipo de discapacidad influye mucho en los gastos vitales de la 

persona. 

Mutualdis hoy Divina Pastora, heredera de la experiencia de 35 años de trabajo y servicios al 

colectivo de las personas con discapacidad intelectual, en los que se ha constituido en un referente 

a nivel nacional, participando activamente en los distintos foros de opinión, información y 

orientación que se constituyen en este ámbito, ha dado un paso mas en su evolución fusionándose 
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con la Mutualidad General de Previsión del Hogar Divina Pastora para ser mas eficiente en la gestión 

financiera de sus recursos. Mutualdis ha reciclado su identidad propia(los padres) por la garantía de 

recibir mejores pensiones. 

Por su especialización Mutualdis puede aportar el conocimiento necesario de la situación de 

dependencia para poder ofrecer una cobertura efectiva a las personas dependientes. Por su capacidad 

económica, Divina Pastora puede financiar o colaborar en la financiación de la dotación de los 

medios necesarios para ofrecer una efectiva cobertura a las personas dependientes. En consecuencia, 

la fusión de las entidades Mutualdis y Divina Pastora va a permitir reunir en una sola entidad los 

recursos necesarios para el desarrollo del objetivo que ambas entidades se proponen alcanzar, esto 

es, crear una oferta en materia de seguros que conlleve una efectiva cobertura de las situaciones de 

dependencia. 

2. Entidades financieras y Compañías de seguros 

Entidades financieras 

Un banco es una entidad mercantil privada que persigue el beneficio licito a través de la 

comercialización de sus productos, podríamos resumir la base de su actividad en la captación de 

recursos en forma de depósitos, y el préstamo de estos obteniendo por ello un diferencial como 

beneficio, así como la prestación de servicios financieros (asesoramiento en las inversiones, compra-

venta de valores, etc.…) 

Las operaciones bancarias típicas son: Cuentas corrientes, Cuenta o libreta de ahorros y 

Depósito a plazo fijo. Estos productos conllevan por su gestión y/o administración, el cobro de una 

comisión por el banco dependiendo del tipo de cuenta o depósito, y el pago de unos intereses al 

cliente como rendimiento por su inversión. 

Mediante las cuentas y productos de ahorro la banca oferta productos que pueden ser de 

aplicación para las personas con discapacidad, consisten básicamente en la aportación periódica 

de pequeñas cantidades de dinero, a las que gestionadas profesionalmente por los especialistas del 

banco se van sumando los intereses obtenidos y se restaran las comisiones por esta administración, 

consiguiendo al final un capital o dote que se puede sumar a cualquier otra medida que haya 

previsto la familia para contribuir a garantizar para su beneficiario una existencia digna en el futuro. 

Si durante la vigencia del plan falleciera el titular los herederos percibirán el capital acumulado hasta 

ese momento. 

Dentro de la banca en general existen otras entidades que se denominan Banca Privada mas 

especializadas en la gestión a medida de patrimonios (Fondos de inversión, Renta Fija, variable, 

Productos Garantizados, Estructurados, Bonos, etc.….) prácticamente todos los bancos tienen una 

división dedicada a estos servicios o son propietarios a su vez de un banco especializado en ellos. 

El único inconveniente en este caso, es que tenemos que partir de un patrimonio inicial, mayor 

o menor, en función de los requisitos exigidos por el banco, pero si esto no supone un problema, 

http://es.wikipedia.org/wiki/Servicios_financieros
http://es.wikipedia.org/wiki/Cuenta_corriente
http://es.wikipedia.org/wiki/Cuenta_de_ahorro
http://es.wikipedia.org/wiki/Libreta_de_ahorros
http://es.wikipedia.org/wiki/Libreta_de_ahorros
http://es.wikipedia.org/wiki/Dep%C3%B3sito_a_plazo_fijo
http://es.wikipedia.org/wiki/Inter%C3%A9s
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pueden ser una buena solución. Ya que como señalábamos antes la gestión es a medida de nuestras 

necesidades o las de nuestro beneficiario, presentes o futuras. 

Hipoteca Inversa 

Otra figura reciente e interesante en la enumeración de medios económicos disponibles es la 

“hipoteca inversa” que fue regulada por primera vez por la Ley 41/07 como solución al compromiso 

del Gobierno de regular “instrumentos privados para la cobertura de la dependencia”. 

Esta normativa explica que la hipoteca inversa tendrá como beneficiarios a “personas de edad 

igual o superior a 65 años o afectadas de dependencia severa o gran dependencia”. Aunque las 

normas que regulan la hipoteca inversa no hagan referencia a las personas con discapacidad se 

deduce que éstas se encuentran incluidas en el colectivo en cuyo favor se regula la misma ya que 

la situación de “dependencia” es o puede ser una consecuencia de la edad, la enfermedad o de la 

discapacidad.(Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas 2008). 

La Hipoteca Inversa es un préstamo con garantía hipotecaria cuya principal característica 

es que la entidad financiera paga una cantidad mensual garantizada temporal o vitaliciamente al 

titular, sin que éste ni sus herederos pierdan la propiedad de su vivienda. 

La operación se puede cancelar en cualquier momento, sin embargo, lo normal será percibir la 

renta hasta el fallecimiento del titular, en cuyo momento los herederos heredarán tanto la vivienda, 

como la deuda con la entidad financiera. Pueden liquidar la deuda devolviendo el dinero prestado, y 

para ello podrán optar por vender o no la vivienda. También podrán constituir una nueva hipoteca, 

en este caso, ya normal, por el importe de la deuda. Como se trata de un préstamo, no se tributa 

por estos ingresos mensuales adicionales. 

Por otra parte, es posible que las entidades bancarias estén más dispuestas a constituir una 

hipoteca inversa a favor de personas mayores de 65 años que a favor de personas jóvenes en situación 

de dependencia. Tratándose de una persona joven, y dependiendo de cuál sea la causa que origina 

la situación de dependencia, puede ser aún más difícil realizar este cálculo, de forma que no podrá 

saberse inicialmente si el valor del inmueble hipotecado va a cubrir el importe final de la deuda. 

Por lo que actualmente las entidades bancarias sólo están dispuestas a conceder este tipo de créditos 

a las personas jóvenes en situación de dependencia a un coste muy elevado.(Instituto de Derechos 

Humanos Bartolomé de las Casas 2008) 

La comercialización de la hipoteca inversa crece, pero no lo suficiente. ¿La causa?. La falta 

de motivación del mercado financiero español para comercializar este producto. Hay un número 

muy limitado de compañías que realmente respaldan la hipoteca inversa con sus departamentos 

de riesgos, mediante procedimientos concretos de tramitación y las que lo hacen, facilitan poca 

información al cliente. ¿La solución? Demostrar que este tipo de préstamo complementa la falta 

de liquidez a la que se enfrentan muchas personas mayores y en situación de dependencia para 

acceder a servicios que les garanticen una madurez digna. Estas son, básicamente, las principales 
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conclusiones del estudio que ha realizado la consultora óptima Mayores, compañía especializada 

en este ámbito. Un informe en el que, además, se detalla que el año pasado se suscribieron cerca de 

2.700 hipotecas inversas, lo que supone un incremento del 8% y del 10,7%, respectivamente, en 

comparación con las de 2007. Sin embargo, el crecimiento de las operaciones con estos créditos se 

encuentra todavía lejos del 20% que estimaron en 2006 diversos analistas financieros. 

Compañías de seguros 

Son entidades organizadas bajo la forma jurídica de sociedad anónima, cumplen una función social 

mediante la venta de seguros. Venden sus productos a través de amplias redes de agentes y corredores 

de seguros. Sus productos son lo mas generales posibles para poder aplicarlos a la mayor cantidad de 

ciudadanos posible su negocio se basa en la estadística y su beneficio nace de los grandes números. 

El principio básico de una aseguradora tradicional es el de generar el mayor beneficio licito para 

sus accionistas. Por tanto, para diferenciarlas de otras formas jurídicas, cabe decir que son entidades 

con ánimo de lucro. 

La relación que existe entre el asegurado y la compañía es a través del propio contrato del 

seguro. 

Los seguros pueden ser de todo tipo; vida, salud, coche… pero los que nos interesan en 

relación al aseguramiento del futuro económico de las persona con discapacidad son los que se 

engloban en el ramo de vida. Como ya se ha comentado las Compañías de seguros en general han 

aparcado el desarrollo de seguros especializados en este ámbito fundamentalmente por dos razones, 

la falta de experiencia en seguros sobre nuestros colectivos y el número de personas incluidas en 

los mismos, una prueba de ello es que cualquier seguro para un ciudadano normal se encarece si se 

contrata para una persona con discapacidad por las razones que citábamos. 

Si los comparamos con los productos básicos de los bancos, podemos decir que los seguros de 

ahorro de las compañías de seguros son técnicamente iguales (a cambio de unas aportaciones bajas 

y periódicas al final del periodo pactado obtendremos un capital o dote), pero con unas diferencias 

que los hacen mucho mas interesantes, se introduce un nuevo factor en su diseño que los convierte 

en productos aseguradores y los diferencia de los productos financieros, “El Riesgo” o la posibilidad 

de fallecer durante el transcurso del contrato. De esta forma si el cliente fallece antes de finalizar 

el contrato sus herederos o beneficiarios percibirán el total del capital o dote aunque no se hayan 

cumplido los plazos ni se hayan pagado la totalidad de las primas o cuotas pactadas. 

Seguro de dependencia 

Las aseguradoras y mutualidades son también actores interesados en el desarrollo de los servicios de 

atención a la dependencia. Necesitan responder a las demandas de sus asegurados preocupados por 

la cobertura de sus necesidades futuras en este campo. 

http://www.monografias.com/trabajos35/sociedad/sociedad.shtml
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Las entidades aseguradoras empiezan a crear productos de carácter mixto. La finalidad de 

estos radica en que en el caso de no situarse en dependencia, la reserva acumulada pasaría a cubrir 

otras cuestiones, como otra pensión de jubilación, o como un capital con beneficiarios los herederos 

del tomador del seguro. Del sector privado han salido más favorecidas aquellas compañías que se 

han dedicado al desarrollo de productos aseguradores bajo el marco de la prestación de servicios. 

Este grupo de se encuentra en expansión en estos momentos. (Bolance y Losilla C. y cols., 2006) 

Como consecuencia de ello, en la Ley 41/2007 de 7 de diciembre, en la que como antes 

indicábamos introduce la figura de la hipoteca inversa, regula asimismo el denominado “seguro 

de dependencia”, que pueden ofertar tanto las compañías de seguro como las mutualidades de 

previsión social. 

En resumen indica que en este tipo de productos la prestación a obtener por el asegurado 

puede consistir tanto en un capital o renta como en una prestación de servicios dirigida a la atención 

de las necesidades. Consideramos que el seguro de dependencia debería proporcionar en todo caso 

la prestación de servicios que resulte adecuada a cada persona dependiente, con independencia de 

cuál sea el coste de estos servicios, pero no cabe duda que para las entidades aseguradoras puede 

resultar menos complejo ofertar una prestación económica, ya que lo contrario obliga a la compañía 

aseguradora a contar con una red de prestación de servicios que ofrezca las suficientes garantías. En 

la actualidad lo más usual es que las entidades aseguradoras ofrezcan una cobertura económica o una 

cobertura mixta, ofreciendo la posibilidad de elegir entre una prestación dineraria o la obtención 

de ciertos servicios. 

Las coberturas de estos seguros en el ámbito privado, actualmente presentan diseños 

incompletos e importantes limitaciones, que no parecen ser la solución definitiva en el caso de 

producirse el siniestro (pasar a ser dependiente). A lo que hay que añadir el que no existe un número 

excesivo de solicitantes de este tipo de cobertura, ya que las primas resultan excesivamente altas 

y el hecho de no ver el riesgo de la dependencia como algo próximo a uno mismo.(Instituto de 

Derechos Humanos Bartolomé de las Casas 2008) 

Con anterioridad a la publicación de la Ley 41/2007 SANITAS ofertaba un seguro de 

dependencia por lo que el asegurado, si se producía la dependencia, podía escoger entre una 

prestación de servicios concertados o una indemnización económica mensual distinta en función del 

nivel de dependencia. En este sentido se considera que un producto adecuado para las situaciones 

de dependencia debería ser flexible y contemplar la posibilidad de optar entre una indemnización 

económica o una prestación de servicios o, una renta vitalicia mensual más determinados servicios 

de cobertura asistencial. 

En la disposición adicional 7a de la Ley de Promición de la Autonomía personal y Atención a 

las situaciones de Dependencia se promueve la regulación del tratamiento fiscal de los instrumentos 

privados de cobertura de la dependencia. Sin embargo, este ámbito no se ha desarrollado hasta la 

fecha. Las prestaciones de seguros privados o planes de pensiones por causa de dependencia deberían 
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estar exentos de tributación para que los sistemas privados ganasen en eficacia real y se visualizaran 

como complementarios y consolidadores de los sistemas públicos, tanto de dependencia como de 

pensiones. (Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas 2008) 

COnClusIOnes. PrOPuestAs de FuturO FunPrOdAMI 

El rápido incremento de las necesidades sociales de las personas con Síndrome de Down (inclusión 

social, envejecimiento prematuro...) conducen a tener en cuenta, por lo que a previsión económica 

se refiere, además de prestaciones que atiendan las necesidades básicas y/o de dependencia (pensiones 

no contributivas, prestaciones de la Ley de Autonomía y Atención a personas en situación de 

dependencia, servicios residenciales, domiciliarios o centros de día), es preciso prever otras demandas, 

otras situaciones y ofrecerles los servicios adecuados, como atención diurna flexible, respiro familiar, 

protección jurídica y económica, preparación a la jubilación, ocio y tiempo libre. 

Entre las recomendaciones necesarias para “un adecuado nivel de vida”, acorde, con el 

espíritu de la Convención Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad de 2006 

señalamos lo siguiente: 

Las rentas vitalicias consideramos que son el instrumento más eficiente y seguro para todas 

las partes implicadas en la atención a personas con Síndrome de Down: padres, usuarios, tutores y 

supervisores tutores. 

Y además se recomienda el desarrollo de proyectos flexibles que combinen prestaciones 

aseguradoras y servicios innovadores para dar respuestas personalizadas y específicas a las necesidades 

concretas detectadas en este ámbito. 

Esto nos lleva a tener en consideración la necesidad de la iniciativa privada en el desarrollo 

tanto de prestaciones económicas, como de servicios 

Para ello La Fundación FUNPRODAMI nació en el año 2000 por iniciativa de Mutualdis 

con una clara apuesta de futuro en este campo y como una respuesta a la falta de información y 

recursos que en el campo de la discapacidad detecta 

FUNPRODAMI pretende aportar ideas innovadoras en el campo de los servicios de atención 

a personas con discapacidad cuando, por razón del desarrollo de la nueva Ley de Autonomía 

Personal y Atención a las personas en situación de Dependencia y de las demandas actuales de las 

personas con discapacidad, se produzcan cambios normativos, de modelos de atención y de nuevas 

necesidades en este ámbito. 

El aseguramiento de las situaciones de dependencia y discapacidad es técnicamente complejo. 

Las necesidades que esta situación impone a cada persona van a ser distintas y que la permanencia 

de cada individuo en este estado puede ser muy diferente. Cualquier actividad aseguradora que 

pretenda, por lo tanto, cubrir esta contingencia va a necesitar de un conocimiento detallado de 
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todas las variables indicadas. Y, si bien es cierto que una parte del mismo está contenida en la 

literatura médica, otra parte muy importante, fundamentalmente la que se refiere a las necesidades 

propias de la persona dependiente y de su entorno próximo, está muy determinada por la realidad 

social, económica y legal de la dependencia. 

Por su especialización FUNPRODAMI puede aportar este conocimiento necesario de la 

situación de dependencia y discapacidad para poder ofrecer una cobertura efectiva a este grupo de 

población. 

La cobertura de la dependencia tiene como característica que la concreción de la indemnización 

en un importe económico exclusivamente, ya sea una renta o un capital único, no garantiza la 

cobertura efectiva de la contingencia, siendo deseable que la prestación este compuesta por la 

suma de prestaciónes de servicios (médicos, de residencia, asistenciales, sociales, familiares…) 

complementadas con rentas (Vitalicias o temporales) que su nueva situación demande. 

Esta efectividad de la cobertura exige realmente que las entidades aseguradoras sean capaces 

de dotar o colaborar en la provisión de los medios materiales (centros especializados, residencias…) 

necesarios para la prestación al asegurado de los servicios en los que se concreta la cobertura. 

Por lo tanto entre los objetivos de FUNPRODAMI esta dar soporte a las necesidades 

detectadas en cuanto a las prestaciones aseguradoras para personas con discapacidad, asesorando en 

el diseño de nuevas prestaciones aseguradoras y en la adaptación de prestaciones existentes, además 

de implicarse en el diseño y desarrollo de una red de servicios y un modelo de atención innovador 

en el ámbito de la discapacidad. 

En conclusión, el conocimiento y asesoramiento sobre medios disponibles en la previsión 

económica de las personas en general tiene un impacto sumamente relevante para el futuro de las 

personas con Síndrome de Down en particular. 
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PAtrIMOnIO PrOtegIdO 

0. VAlOrACIOn generAl de lA ley 

La ley nace con un objetivo importante, y con una finalidad clara e necesaria, sin embargo, el paso 

del tiempo ha demostrado cuatro cosas que deben ser tenidas en cuenta: 

1.	 Que la ley no alcanza el objetivo propuesto. No garantiza la creación de patrimonios para 

las personas con discapacidad. 

2.	 Si la ley es bien usada y en los casos concretos, se transforma en una participación 

del Estado en parte de los gastos necesarios para el mantenimiento de las personas con 

discapacidad así como en un instrumento para las familias al objeto de dotar de mayor 

independencia a la persona con discapacidad, por la posibilidad de que gestione él 

personalmente un patrimonio para sus propios gastos vitales. 

3.	 La ley supone la posibilidad de reducciones fiscales lo que provoca un amplio abanico 

de posibles situaciones y de diferentes soluciones por lo que se transforma en una ley de 

difícil aplicación y que en todo caso requiere un análisis fiscal y patrimonial previo muy 

exhaustivo para que su aplicación sea beneficiosa. 

4.	 Su incidencia es prácticamente nula en la economía puesto que la realización de 

patrimonios protegidos es muy escasa. 

1. COnCePtO 

Instrumento jurídico que permite crear un patrimonio a favor de una persona con discapacidad 

bajo control administrativo y con la finalidad de asegurar la satisfacción de las necesidades vitales del 

discapacitado. Va a ser extremadamente importante conceptuar las necesidades “vitales”, ya que no 

se encuentran definidas en ningún sitio. En este caso no queda otro remedio que apelar al sentido 

común, sobre cuales son necesidades vitales y cuales no. Podríamos decir que son necesidades vitales 

“aquellas necesidades que de no ser atendidas pondrían en peligro el concepto mismo de dignidad. 

Estas necesidades vitales no se reducen sólo a su interpretación material (derecho a comida, 

vestimenta, higiene, vivienda, colegios, médicos, etc.), sino que amplían su contenido al aspecto 

social y espiritual de la vida humana. 

Por lo tanto las posibilidades de atender una gran cantidad de gastos, se abre ante nosotros si 

somos capaces de utilizar bien el presente instrumento. 

2. ¿QuIenes Pueden ser beneFICIArIOs? 

Serán consideradas personas con discapacidad: 
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•	 Los afectados por una minusvalía psíquica igual o superior al 33% 

•	 Los afectado por una minusvalía física o sensorial igual o superior al 65% 

•	 Los definidos como tal por sentencia judicial. 

Por tanto, a favor de todos estos colectivos es posible crear un patrimonio protegido. 

3. ¿QuIen Puede COnstItuIrlO? 

•	 El propio discapacitado siempre que tenga capacidad para ello 

•	 Sus padres o tutores 

•	 Cualquier persona con interés legítimo puede solicitar el permiso para dicha creación. En 

caso de negativa de los padres o tutores del discapacitado, podría acudir al juzgado para 

obtener dicho permiso. (Para poder beneficiarse de las deducciones fiscales será necesario 

ser pariente hasta tercer grado. En caso contrario, no habría beneficios fiscales y entonces 

uno de los beneficios de la presente ley desaparece.) 

4. ¿COMO se COnstItuye? ¿COMO se InCreMentA? 

•	 Mediante escritura publica (ante notario) con el siguiente contenido:
�

− Inventario de bienes y derechos que se aportan
�

− Reglas de administración
�

◗◗	 El administrador puede ser el propio discapacitado 

◗◗	 En caso de no serlo y ser otra persona, se necesitara autorización judicial para 

la utilización de los bienes. La supervisión del patrimonio será obligación del 

ministerio fiscal. 

−	 Reglas de distribución del patrimonio en caso de fallecimiento del discapacitado. 

•	 Es necesario poner de manifiesto que una cosa es la constitución del patrimonio 

protegido que requiere de una escritura completa puesto que debe recoger las reglas de 

administración y otras definiciones y otra cosa es la incorporación de bienes y derechos 

al patrimonio protegido que requiere de un simple acta de manifestaciones que puede 

realizarse una vez al año con las aportaciones que se hayan realizado. 

5. ¿PArA Que se COnstItuye? 

•	 Para asegurar la satisfacción de las necesidades vitales del discapacitado. La definición 

de necesidades vitales esta especificada con anterioridad, pero si resulta importante que 
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tengamos en cuenta ahora que si bien el objetivo fijado en la Ley era la constitución de un 

patrimonio futuro, si se trata de satisfacer las necesidades vitales del discapacitado, éstas 

comienzan desde ya por lo que se transforma en un producto de uso presente y entonces 

pierde parte de su finalidad como producto de previsión, que como ya hemos dicho 

queda bastante desvirtuado. 

•	 Para dotar de un instrumento a la persona con discapacidad para que gestione sus propios 

gastos vitales. Es un patrimonio que se configura para que la persona pueda destinarlo 

a cubrir sus necesidades con una completa independencia sobre sus familiares y sujeto a 

control por lo que puede ser un instrumento válido para que estas personas adquieran 

independencia. 

6. ¿Que VentAjAs tIene? 

•	 Existencia de un patrimonio regulado por ley y controlado por los juzgados. Hay que 

tener en cuenta que se trata de un Patrimonio sujeto a control judicial por lo que los 

gastos que se realicen estarán sujetos a permiso previo si son importantes y a justificación 

posterior en caso de gastos corrientes. Los padres no necesitan justificar la forma en que 

se administran los bienes. 

•	 Las aportaciones no tributan por Donaciones. Lo cual en algunas autonomías puede ser 

importante, pero en aquellas que tienen exención en la Donación en primer grado, no 

tiene ya la menor importancia. Hay que tener en cuenta que el 99% de los Patrimonios 

protegidos se realizan por padres para sus hijos, por lo que en la mayoría de las comunidades 

autónomas, dicha donación se encuentra prácticamente exenta, por lo que esta ventaja 

no es tal. Podría ser una ventaja para aquellos familiares de segundo o tercer grado que 

pretender ayudar a un discapacitado y que estarían exentos del Impuesto de donaciones. 

•	 Posibilidad de reducciones en IRPF para la persona que realiza las aportaciones: (Recordar 

lo apuntado anteriormente sobre el grado de parentesco válido para las bonificaciones 

fiscales Recordar que el tercer grado está referido a Padres, abuelos, tíos // Hijos, nietos, 

biznietos // Hermano, sobrino.) 

−	 Reducción de hasta 10.000 € anuales por aportante con un limite total de 

24.250,00 € por beneficiario. Los excesos de aportación serán deducibles en los 

cuatro ejercicios siguientes. La reducción se practica en base imponible de la 

declaración de la renta, por lo que la reducción efectiva de impuestos varia para 

cada persona en función de sus ingresos, esto es, a mayores ingresos (mayor base 

de pago del IRPF), mayor es la reducción aplicable. Por lo tanto, atendiendo a 

la actual normativa del IRPF, podemos encontrar personas cuya reducción por la 

aportación de los 10.000 euros llegue a ser de 4.300,00 euros mientras que para 
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otras personas, por la aportación de los mismos 10.000,00 euros, la reducción de 

impuestos puede ser sólo de 2.000,00 euros, ya que su tipo marginal de pago en el 

IRPF es muy inferior. Aquí empiezan a notarse las complicaciones de la ley y por lo 

tanto, la necesidad de un análisis completo de cada caso y de cada persona y familia. 

−	 Posteriormente el Patrimonio aportado puede destinarse a la satisfacción de 

necesidades vitales del beneficiario (comida, cuotas de la institución que le acoge, 

ropa, etc). Este destino no tiene límite alguno. Supone por tanto la posibilidad de 

crear un patrimonio para la satisfacción de dichas necesidades vitales. 

−	 Reducción también en el Impuesto de sociedades de las empresas que aporten a 

Patrimonios Protegidos. 

7. InCOnVenIentes 

•	 Las aportaciones serán rendimiento del trabajo para el beneficiario. Si su base imponible 

es elevada, podría pagar impuestos. En el extremo, los impuestos podrían ser superiores 

a la reducción de IRPF. 

•	 Obligatoriedad de mantener el patrimonio al menos 4 años sin disponer del mismo. No 

obstante esta clausula, debe tenerse en cuenta lo dispuesto en la Ley 1/2009 de Reforma 

del Registro Civil, que expresamente dice: 

−	 Artículo segundo. Modificación de la Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de protección 

patrimonial de las personas con discapacidad y de modificación del Código Civil, de la 

Ley de Enjuiciamiento Civil y de la Normativa Tributaria con esta finalidad. 

... 

Dos. Se añade al artículo 5.2 un último párrafo, con la siguiente redacción: 

«En todo caso, y en consonancia con la finalidad propia de los patrimonios protegidos 

de satisfacción de las necesidades vitales de sus titulares, con los mismos bienes y 

derechos en él integrados, así como con sus frutos, productos y rendimientos, no 

se considerarán actos de disposición el gasto de dinero y el consumo de bienes 

fungibles integrados en el patrimonio protegido, cuando se hagan para atender las 

necesidades vitales de la persona beneficiaria.» 

Por lo tanto, en aplicación de esta modificación, podemos destinar las aportaciones 

realizadas para el gasto de las citadas necesidades vitales, manteniendo las deducciones 

fiscales y por tanto el ahorro. Esto nos da la posibilidad de utilizar las aportaciones de 

forma inmediata para cubrir gastos básicos, aprovechándonos de la ventaja fiscal. El 

dinero no hay que olvidar que no podrá ser utilizado para inversiones o gastos distintos a 

los denominados vitales puesto que si se hace así antes de cuatro años, deberían devolverse 

los ahorros fiscales, con intereses y recargos. Si el dinero se invierte para adquirir otro 
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bien que quede integrado en el Patrimonio protegido, no tiene consecuencias fiscales 

ya que el patrimonio permanece. La perdida de las bonificaciones se produce por el uso 

del patrimonio para finalidades distintas de la atención de necesidades vitales o por su 

transferencia a otra persona. 

• Las aportaciones no dinerarias pueden generar problemas. Especialmente aparecen con los 

inmuebles ya que el beneficiario se subroga en la posición del aportante y posteriormente 

no tendrá derecho a la aplicación de las reducciones previstas en la legislación anterior 

para las ganancias patrimoniales. Esta situación es especialmente importante en el caso de 

inmuebles antiguos ya que debemos tener en cuenta: 

− Si el inmueble es lo suficientemente antiguo (anterior a 1986), por aplicación 

de la normativa de IRPF, el posible incremento patrimonial en caso de venta, se 

encontraría exento de tributación. 

−	 Si aportamos dicho inmueble al patrimonio protegido de una persona con 

discapacidad, ésta se colocará en la posición del anterior propietario, es decir 

que constara a efectos fiscales como si hubiese adquirido el inmueble en la fecha 

antigua, pero sin embargo no podrá acogerse a la normativa de exenciones, por lo 

que el pago por el incremento patrimonial será del 19% (ó del 21% si la cantidad es 

importante) del mismo, sobre una cantidad bastante elevada puesto que el inmueble 

es antiguo. Por ello, resulta evidente que es menos recomendable la aportación de 

un inmueble que la aportación dineraria. 

•	 Otra razón que desaconseja aportar bienes inmuebles es que, en general, tampoco 

resulta recomendable realizar aportaciones grandes, puesto que no supone ventaja fiscal 

alguna. A pesar de que puedes descontarte el excedente en cuatro años, ello significa 

que la aportación máxima son 50.000,00 euros. Por encima de esa cantidad no tendría 

sentido puesto que no aprovecharíamos la ventaja. También en este caso debe tenerse en 

cuenta el limite conjunto de aportaciones de 24.500,00 euros entre todos los familiares, 

ya que si hay más parientes que quieren aprovechar la deducción establecida en la Ley, las 

aportaciones entre todos ellos no pueden superar dicha cifra, y todo lo que se aporte de 

más no podrá ser aprovechado. 

•	 Por último, debe tenerse en cuenta que las aportaciones que se realicen a favor de la 

persona con discapacidad por parte de personas físicas, para el beneficiario serán 

consideradas como rendimiento del trabajo, lo que en casos extremos, podría suponer 

para el, un pago de impuestos superior a la reducción que el aportarte haya realizado 

en su renta, por lo que se impone nuevamente la necesidad de un análisis completo de 

las rentas familiares para saber la conveniencia o no de esa aportación. 
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Como ejemplo, si un padre aporta al Patrimonio protegido de su hijo 10.000,00 euros, 

tendrá una reducción en su IRPF que dependerá de sus ingresos. Vamos a suponer 

para el ejemplo que obtiene una reducción de 1.500,00 euros. 

El hijo, deberá incluir esos 10.000,00 euros en su base imponible. Es cierto que en la 

actual normativa del IRPF, las personas con discapacidad tienen un mínimo elevado lo 

que provoca que en la mayoría de las ocasiones en las que la incorporación a su renta de 

esos 10.000,00 euros, no suponga problema alguno en cuanto a impuestos, pero también 

puede suceder, si el beneficiario obtiene rentas por otros motivos (porque esté trabajando, 

porque tenga inmuebles arrendados, porque obtenga pensiones), que la suma de estos 

rendimientos a su base imponible haga que el porcentaje de impuestos aumente y por 

lo tanto el pago de los mismos que tenga que realizar por haber recibido esos 10.000,00 

euros sea superior a los 1.500 euros que se ha ahorrado su padre. 

La anterior situación no suele ser frecuente ya que la gran mayoría de las personas con 

discapacidad no obtiene ingresos importantes por si mismo y por lo tanto la modificación 

de su base imponible no supondrá problema alguno, pero si es importante que se tenga en 

cuenta dicha posibilidad para volver a incidir en la necesidad de un análisis completo de 

las rentas de la familia para aprovechar convenientemente las opciones de la ley. 

8. COnClusIOnes 

1.	 Que las familias de las personas con discapacidad puedan constituir un patrimonio 

claramente dinerario (ver ventajas e inconvenientes y fiscalidad en apartados anteriores) 

para el mantenimiento futuro de las mismas. Es especialmente importante tener en cuenta 

que la ley nos brinda la posibilidad de constituir un patrimonio a favor del beneficiario, que 

puede administrar él mismo, lo que supone promover de forma importante su autonomía 

en la gestión de su propio patrimonio, enseñándoles a administrar sus propios bienes y a 

controlar sus propios asuntos económicos. De ahí el consejo de que el patrimonio sea en 

dinero, que permite mejor enseñar a la persona con discapacidad a administrarlos. 

2.	 Que de forma inmediata el gasto vital (alimentación, vestido, educación, etc.) de una 

familia en el mantenimiento de uno de sus miembros con discapacidad sea menos costoso 

al compartir este con el Estado a través de una de una fiscalidad preferente. 

3.	 Que del análisis pormenorizado de esta ley y de otras modificaciones legales, de la 

inquietud ante el futuro que manifiestan las familias, de los avances en los servicios y 

prestaciones para las personas con discapacidad, la formula mas adecuada y flexible para 

ayudar a garantizar con mayor independencia el futuro económico de las mismas sea, 

la percepción de ingresos periódicos estables (Rentas vitalicias, pensiones publicas y/o 

privadas) desde el momento adecuado y de forma permanente. 
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4.	 Es aconsejable buscar el asesoramiento adecuado en la asociación o a traves de los 

profesionales que colaboran con la misma para la realización de un análisis de renta y 

patrimonio y asi aprovechar de la forma mas eficiente las ventajas fiscales ofrecidas por la 

ley. 

5.	 No es conveniente la utilización de la ley sin un buen conocimiento de la misma puesto 

que podría volverse en nuestra contra y costarnos dinero. 

6.	 El aprovechamiento de la ley será superior para rentas más altas que para rentas más 

pequeñas. 

9. regulACIOn 

•	 Ley 41/2003 de 18 de Noviembre de protección patrimonial de las personas con 

discapacidad y de modificación del código civil, de la Ley de Enjuiciamiento civil y de la 

normativa Tributaria. 

•	 Ley 35/2006 de 28 de Noviembre del Impuesto sobre la Renta de las Personas Físicas. 

desgrAVACIOnes FIsCAles: 

Tal y como hemos analizado con la Ley de Patrimonio Protegido, ésta nos ofrece un instrumento 

importante de ahorro de impuestos a la vez que creamos un Patrimonio para la persona con 

discapacidad. 

Además de lo dispuesto en esta ley, debe tenerse en cuenta que existen otros productos que 

pueden ser ventajosos desde un punto de vista fiscal y que, por lo tanto a la vez que cumplen una 

función patrimonial, pueden cumplir también una función de ahorro de impuestos. Entre ellos 

sería importante tener en cuenta: 

•	 La posibilidad de que la propia persona con discapacidad, siempre que no esté legalmente 

incapacitado, realice aportaciones a Planes de pensiones o productos similares (aportaciones 

a MUTUALIDADES DE PREVISION SOCIAL). 

En este caso, es evidente que la base en renta de la persona con discapacidad puede 

ser disminuida por la aportación a estos sistemas de previsión social y en concreto a 

los productos de una mutualidad cuyas aportaciones pueden ser deducibles en la base 

imponible del aportante. 

•	 La posibilidad de que un familiar realice aportaciones a Mutualidades de Previsión social 

o a sistemas de previsión social a favor de las personas con discapacidad. 
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•	 Las primas satisfechas a los seguros privados que cubran exclusivamente el riesgo de 

dependencia severa o de gran dependencia conforme a lo dispuesto en la Ley de promoción de la 

autonomía personal y atención a las personas en situación de dependencia. 

Igualmente, las personas que tengan con el contribuyente una relación de parentesco 

en línea directa o colateral hasta el tercer grado inclusive, o por su cónyuge, o por 

aquellas personas que tuviesen al contribuyente a su cargo en régimen de tutela o 

acogimiento, podrán reducir en su base imponible las primas satisfechas a estos 

seguros privados, teniendo en cuenta el límite de reducción previsto en el art. 52 de 

esta ley. 

El conjunto de las reducciones practicadas por todas las personas que satisfagan primas 


a favor de un mismo contribuyente, incluidas las del propio contribuyente, no podrán 


exceder de 10.000 euros anuales.
�

Estas primas no estarán sujetas al Impuesto sobre Sucesiones y Donaciones.
�

Todas estas ventajas fiscales deben ser analizadas en función de la renta de cada una de las 

personas que intervinieren en el contrato para definir la ventaja o no de acuerdo con las normas 

fiscales ya que como en el caso del Patrimonio Protegido, las reducciones de unos, pueden ser 

incrementos para los beneficiarios y por lo tanto las ventajas fiscales podrían desaparecer. 

REFERENCIAS: 

Ley 41/2003 de 18 de Noviembre de protección patrimonial de las personas con discapacidad y de 

modificación del Código Civil, de la Ley de Enjuiciamiento civil y de la normativa Tributaria. 

Ley 35/2006 de 28 de Noviembre del Impuesto sobre la Renta de las Personas Físicas. 
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teMA 15: 

TRASTORNOS MENTALES ASOCIADOS AL SÍNDROME DE DOWN 

Ponencia: 

La salud mental de las personas con discapacidad intelectual. 

¿Por qué esta desatención? 

Autora: 

Almudena Martorell Cafranga 
Fundación Carmen Pardo-Valcarce 

resumen: 

Probablemente sea ya conocida por todos la altísima frecuencia de problemas de salud mental entre las 


personas con discapacidad intelectual. Por citar el último y más completo artículo sobre el tema, según 


Cooper et al 2007 parece que un 40% de las PCDI presentan problemas de salud mental.
�

Si reflexionamos, aunque sea un poco, sobre la biología de las PCDI, sus malestares psicológicos (autoestima, 


apego, etc) y sobre cómo está configurada la sociedad en la que vivimos, no nos costará entender ese altísimo 


porcentaje; esto es, la mayor vulnerabilidad biopsicosocial (ICF, WHO, 2001; Matson and Sevin,
�

1994).
�

Con todo, los problemas de salud mental de las PCDI han pasado desapercibidos y no ha sido hasta finales 


del siglo XX cuando hemos empezado a atenderlos, si bien aún falta un largo camino por recorrer.
�

La diferente patoplastia, las diferencias para comunicar, la brecha asistencial de nuestros servicios de atención 


y el efecto eclipsador son algunas de las causas de esta desatención.
�
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IntrOduCCIón 

Ya es un dato constatado que las personas con discapacidad intelectual (PCDI) presentan una 

mayor tasa de problemas de salud mental que las personas con funcionamiento intelectual medio 

(Campbell and Malone, 1991; Menolascino and Fleisher, 1991; Borthwick-Duffy, 1994; Cooper et 

al., 2007; ver también Whitaker and Read, 2006). La literatura apunta a tasas de una incidencia del 

40% (Cooper et al., 2007, Salvador et al. 2008, Martorell et al 2009), exhibiendo todo el rango de 

trastornos psiquiátricos descritos en población general, siendo sin embargo la prevalencia de éstos 

más elevada, en especial problemas conductuales no relacionados con una enfermedad mental. 

La atención a la salud mental de las personas con DI es relativamente reciente, de ahí que 

todavía queden muchas lagunas en este ámbito. Estos vacíos teóricos dan cuenta de la variabilidad 

encontrada entre los datos de estudios epidemiológicos. Algunos estudios de prevalencia incluyen 

trastornos de personalidad, autismo, déficit de atención por hiperactividad, demencias, mientras 

que otros no. Lo mismo sucede con las alteraciones de conducta, tan frecuentes en esta población. 

Sin embargo, sí parece haber un consenso acerca de que la patoplastia de la enfermedad mental 

en las personas con DI es en muchas ocasiones diferente a la encontrada en la población sin 

discapacidad. El humor depresivo, por ejemplo, puede manifestarse en forma de alteraciones 

conductuales o irratibilidad, lo mismo que los síntomas de ansiedad (Hemmings et al 2006). En 

estos casos se habla de “equivalentes conductuales”. Es por ello que la decisión acerca de utilizar los 

criterios diagnósticos de las clasificaciones habituales (CIE-10, DSM-IV-TR) o criterios adaptados 

(Diagnostic Criteria for Learning Disabilities; DC-LD, o el DM-ID) puede igualmente hacer variar 

los datos epidemiológicos, pues si empleamos las clasificaciones estándar muchas de las patologías 

no cumplirán los criterios y no podrían recibir un diagnóstico. 

FACtOres de VulnerAbIlIdAd 

Si nos detenemos brevemente a analizar la situación de las personas con DI, no resulta extraño este 

dato que pone de manifiesto su mayor vulnerabilidad a padecer un trastorno psiquiátrico. Se ha 

señalado en la literatura cómo las alteraciones biológicas que generan una DI son a la vez factores 

de vulnerabilidad para la enfermedad mental. Un ejemplo sería la vulnerabilidad a la depresión 

de las personas con Síndrome de Down, donde se ha postulado que las alteraciones del par 21 

también causan alteraciones en el sistema dopaminérgico (Collacott et al 1992), y que por tanto 

podrían dar cuenta de esas mayores tasas de alteraciones del estado de ánimo. También resulta 

claro cómo muchos de los factores psicológicos (p.ej., la baja autoestima) de estas personas son 

factores de vulnerabilidad para la enfermedad mental. Por último, numerosos factores sociales 

como el rechazo, la negación de oportunidades, los abusos, los marcados cambios de cuidadores, 

las institucionalizaciones, etc., desgraciadamente muy presente en este colectivo, resultan obvios 
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factores de incremento de la vulnerabilidad a padecer una enfermedad mental. Un análisis más 

pormenorizado de todo esto se expone en el modelo de factores de vulnerabilidad de Matson y 

Sevin sin olvidar que desde una perspectiva biopsicosocial lo más plausible es que todo estos factores 

estén interactuando entre sí (CIF, OMS-WHO, 2001; Matson and Sevin, 1994). 

lA AtenCIón A lA sAlud MentAl de lAs PCdI 

En las últimas dos décadas, el problema de la enfermedad mental en personas con DI (diagnóstico 

dual) ha recibido una atención creciente por dos razones fundamentales: (1) el reconocimiento del 

derecho de las personas con DI a recibir los cuidados médicos apropiados. En el pasado era bastante 

común que este colectivo recibiera altas dosis de psicofármacos, habitualmente antipsicóticos, 

cuando su comportamiento hacia los cuidadores se consideraba inaceptable, sin tener en cuenta el 

diagnóstico, los efectos colaterales o la evolución; y (2) el principio de normalización, que apoya el 

que las personas con DI vivan en la comunidad y utilicen sus recursos. 

Con todo, la atención a la salud mental de las PCDI sigue siendo una asignatura pendiente 

con pocos profesionales especialistas en el ámbito y pocos recursos en los que se aborde el problema 

de manera adecuada. Además, en un 50% de los casos, la enfermedad mental pasa desapercibida 

o es infradiagnosticada, incluso en entornos con apoyo psicológico (Salvador Carulla et al 2000). 

Entre los factores que dan cuenta de esta desatención se han señalado los problemas de 

comunicación entre los entrevistadores y la PCDI que presente problemas de salud mental, la 

brecha asistencial de nuestros servicios de atención y el efecto eclipsador. 

el eFeCtO eClIPsAdOr de lA dI 

Otro fenómeno de especial interés a la hora de explicar el porqué los problemas psiquiátricos de 

esta población pasan en muchas ocasiones desapercibidos fue el bautizado por Reiss como “efecto 

eclipsador” de la DI (reiss et al., 1982). Este término se refiere a la tendencia del clínico a atribuir 

como causa de los síntomas psiquiátricos la DI, eclipsando ésta la presencia de la enfermedad 

mental. Así, los síntomas, como por ejemplo humor depresivo o delirios, se achacarían al hecho 

de presentar DI en vez de a la presencia de una enfermedad mental, y por tanto no se podrían en 

marcha las actuaciones correctas para atajar la problemática de estas personas. De igual modo, se 

produce una distorsión en la mente del clínico, minimizando la importancia de los síntomas y, 

por tanto, su significación diagnóstica. Con esto, cuando un adolescente con inteligencia normal 

presenta de modo manifiesto una conducta inapropiada, se considera que el chico tiene un problema 

conductual. Cuando la misma conducta inadecuada la presenta un adolescente con DI, se tiende a 

presuponer que tal conducta resulta de su propia discapacidad, y que además no es tan preocupante 
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como en el primer caso. Además, con frecuencia el clínico debe confiar en los informes de terceras 

personas para realizar su diagnóstico, lo que puede provocar distorsiones. 

un PeQueñO estudIO Al resPeCtO 

en lA FundACIón CArMen PArdO-VAlCArCe 

Participantes 

En el Centro Ocupacional Pardo-Valcarce se estaba llevando a cabo una evaluación exhaustiva 

de cada usuario, principalmente con el fin de que ésta sirviera para los planes individualizados 

de atención. Hasta la fecha se habían evaluado 57 usuarios, todos ellos de edades comprendidas 

entre 18 y 65, 26 mujeres (46%) y 31 varones (54%), con necesidades de apoyos intermitentes o 

limitadas. 

InstruMentOs 

En primer lugar se obtuvo un consentimiento informado de todos los usuarios así como de sus 

familiares. 

Para la evaluación intelectual se empleó el WAIS-III (Wechsler, 1997; TEA, 1999) y para las 

habilidades adaptativas el ICAP (Bruininks et al., 1986; Montero, 1993). Éste último recoge cuatro 

dimensiones adaptativas: destrezas motoras, destrezas sociales y comunicativas, destrezas de la vida 

personal y destrezas de vida en comunidad, así como una dimensión de problemas de conducta. 

Con ambas pruebas mencionadas se ha llevado a cabo el diagnóstico de discapacidad intelectual 

(AAMR, 2001). 

La evaluación psicopatológica se llevó a cabo con la entrevista PAS-ADD 10 (Psychiatric 

Assessment Schedule for Adults with Developmental Disability) (Moss et al, 1993; Moss et al., 

1995; Moss et al. 1997; González-Gordon et al., 2002). El PAS-ADD 10 es una entrevista semi-

estructurada basada en el SCAN (Schedules for Clinical Assessment in Neuropsychiatry) pero 

diseñada específicamente para la detección de trastornos mentales en personas con discapacidad 

intelectual, y hasta la fecha la única adaptada al castellano. La fiabilidad de la adaptación española 

fue juzgada correctamente por los evaluadotes así como los índices de validez (González-Gordon 

et al., 2002). Sin embargo, la baja validez de los algoritmos del CATEGO-5 para el diagnóstico 

psiquiátrico nos han hecho emplear el PAS-ADD 10 únicamente como entrevista semi-estructurada, 

otorgándose el diagnóstico posterior con un grupo de expertos a partir de la sintomatología detectada. 

Como criterios diagnósticos se ha empleado el eje III de la DC-LD (Diagnostic criteria for 

psychiatric disorders for use with adults with learning diabilities. Royal College of Psychiatrists, 

2001), herramienta específica para la evaluación dimensional de la discapacidad intelectual, que 

propone un sistema de diagnóstico psiquiátrico multiaxial complementario del CIE-10. 
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Por último, en una entrevista elaborada al efecto, se preguntaba a los cuidadores principales, 

en todos los casos los padres del usuario, si su hijo estaba en tratamiento psicológico o psiquiátrico, 

desde cuándo y si había obtenido un diagnóstico de enfermedad mental. 

Resultados 

De los 57 sujetos evaluados, 15 presentaban una enfermedad mental (26%), sin tener en cuenta las 

fobias simples encontradas (n=8) y sin haber evaluado la presencia de trastornos de personalidad 

por carecer de un instrumento adecuado en nuestra lengua. De entre estos 16 sujetos, sólo 4 (25%) 

habían sido diagnosticados, recibiendo todos ellos un tratamiento adecuado. 

De los 11 (75%) restantes no diagnosticados, 5 (46%) no habían sido detectados hasta la 

fecha y los 6 (54%) restantes habían consultado en Salud Mental bien por trastornos de conducta 

o bien por dolores somáticos, sin haber recibido ninguno un diagnóstico. Ver tabla 1. 

Tabla 1 

diagnóstico dC-ld 
detectado 
previo a la 
evaluación 

Consulta salud Mental y 
primer contacto 

tratamiento 

B3.1 Esquizofrenia/Trastorno 
delirante. 

Sí Sí (Hace más de 10 años) Antipsicóticos 

F51.8 Otros trastornos no 
orgánicos del sueño. 

Sí Sí (Hace más de 10 años) 
Antidepresivos 

tricíclicos 
B3.1 Esquizofrenia/Trastorno 

delirante. 
Sí Sí (Hace más de 10 años) Antipsicóticos 

B3.1 Esquizofrenia/Trastorno 
delirante. 

Sí Sí (Hace más de 10 años) Antipsicóticos 

F44.5. Convulsiones 
disociativas. 

No 
Trastornos de conducta 
(Hace más de 10 años) 

Psicoterapia 

F34.0 Ciclotimia No 
Cefaleas tensionales 

(Hace más de 5 años) 
Ansiolíticos 

B4.2 Trastorno bipolar No 
Trastornos de conducta 
(Hace más de 5 años) 

Antipsicóticos 

B4.1 Episodio depresivo. No 
Trastornos de conducta 

(Hace 1 año) 
Antipsicóticos 

B4.2 Trastorno bipolar No 
Trastornos de conducta 

(Hace 3 años) 
Anticomiciales. 

B5.2 Fobia social. No No No 

b3.3 Esquizofrenia/ 
Trastorno delirante. 

No No No 

b5.2 Fobia social. No No No 

B5.5 Trastorno de ansiedad 
generalizada. 

No No No 

B4.1 Episodio depresivo. No No No 

B4.1 Episodio depresivo. No No No 
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El pequeño tamaño muestral no permite realizar ninguna prueba estadística, ni siquiera no-

paramétrica, de los datos arriba mostrados. Sin embargo, reiterando la imposibilidad de ningún 

resultado concluyente estadísticamente hablando, sí creemos que pueden apuntarse algunas 

conclusiones. 

En primer lugar decir que, aún habiendo eliminado las fobias simples, el 26% de la muestra 

presentaba una psicopatología. Recordemos que se trata de un Centro Ocupacional, dispositivo 

atencional dedicado exclusivamente a las personas con discapacidad intelectual “no gravemente 

afectadas” (BOCM, 2001), lo que debe alertarnos del posible elevado número de problemas de 

salud mental entre esta población, que se encuentra en centros de atención ocupacional sin ningún 

tipo de asistencia clínica. Además, dichos resultados son coincidentes con los encontrados en el 

estudio de Salvador-Carulla et al., 1998, quien después de evaluar en un centro similar al nuestro a 

una muestra de 130 usuarios halló una incidencia psiquiátrica del 32,3%. 

Igualmente, el 75% de sujetos no diagnosticados, pese al pequeño tamaño muestral, resulta 

un dato significativo, ya encontrado en una población similar en un centro ocupacional del Sur de 

España por Salvador-Carulla et al., 2000, quienes encontraron un 50% de sujetos con enfermedad 

mental no diagnosticados. 

Por último, apuntar que aquellas personas que presentan malestares de carácter más 

“externalizador” (trastornos de conducta y quejas somáticas) aumentaban su probabilidad de 

recibir atención, aunque ésta no solía ser la adecuada, quedando la búsqueda de ayuda parada en el 

médico de cabecera pero sin recibir ni el diagnóstico ni el tratamiento adecuados. Sin embargo, las 

enfermedades más “internalizadoras”, donde el sufrimiento de la persona mira hacia dentro pero 

“no molesta”, pasaban siempre desapercibidas. Por último, sí parecía que los trastornos psicóticos de 

larga evolución acababan recibiendo un diagnóstico y tratamiento adecuados, lo que podría indicar 

que deben pasar muchos años y una exacerbación de los síntomas para que finalmente se acuda a 

un profesional de la salud mental. 

COnClusIOnes 

En lo que respecta a la salud mental de las personas con discapacidad intelectual los problemas 

son muchos y complicados. Queda mucho camino por recorrer. Pero también se ha recorrido 

mucho. Recordemos que hace tan sólo unos cincuenta años no se reconocía que las personas con 

discapacidad intelectual pudieran tener problemas psiquiátricos y ahora ya contamos con centros 

de atención específicos (aunque pocos), profesionales que se van formando al respecto (pocos 

también pero que se van multiplicando), actuaciones tanto desde Servicios Sociales como desde 

Salud Mental, congresos, libros, pruebas diagnósticas y sin duda una cada día más firme convicción 

de la igualdad de derechos de las personas con discapacidad intelectual, lo que lógicamente incluye 

el mismo derecho que cualquier otro a recibir una adecuada atención a su salud mental. 
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Ponencia: 

Trastornos mentales asociados al síndrome de Down 

Autora: 

Susanna Esteba-Castillo 
Neuropsicóloga del Servicio Especializado en Salud Mental y Discapacidad Intelectual (SESM-DI). Parc 


Hospitalari Martí i Julià. Institut Assistència Sanitària (IAS). Girona.
�

resumen: 

Las personas con Síndrome de Down (SD) envejecen prematuramente y un porcentaje elevado presentan 

deterioro cognitivo. Envejecimiento precoz en el SD no es sinónimo de enfermedad de Alzheimer. 

Tampoco se debe creer que toda señal detectada, sea a nivel cognitivo, conductual o de habilidades 

adaptativas, se asocie a demencia. Es indispensable realizar un diagnóstico diferencial de deterioro cognitivo 

en las personas con SD y considerar otro tipo de patología adicional. 

Debemos trabajar des de un modelo de evaluación integral y multidisciplinar. Sólo desde esta perspectiva 

podremos detectar qué le pasa a la personas y cuáles son sus necesidades. 

En muchos casos, los cambios conductuales observados son consecuencia de la no detección de las necesidades 

de las personas don SD con o sin Alzheimer. Precisamente cuando hablamos de “señales de alarma y soporte 

emocional” estamos hablando de valorar de forma correcta a la persona “ ¿qué le pasa? ¿Qué necesita”?. 

El verdadero reto es como hacerlo. En la realidad sanitaria y asistencial, la preocupación se hace cada vez 

más evidente, no sólo por el incremento de la esperanza de vida de dicho colectivo, sino también por las 

numerosas lagunas a las que nos afrontamos. 

Es evidente la falta de instrumentos de evaluación adecuados para el diagnóstico, la poca idoneidad de los 

criterios diagnósticos usados y la falta de preparación tanto de los profesionales como de los servicios a la 

hora de afrontar el deterioro cognitivo de las personas adultas con SD. 

Se presentan algunos de los instrumentos que se están utilizando en la actualidad en nuestro servicio, así 

como la presentación de los resultados del estudio multicéntrico que se ha llevado a cabo para la validación 

de la escala CAMDEX-SD. 
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El incremento general de la calidad asistencial ha contribuido a aumentar la esperanza de vida de 

las Personas con Síndrome de Down (PSD). Actualmente cerca del 80% viven más de cincuenta 

años y algunos llegan a los sesenta o incluso setenta. Este aumento de la esperanza de vida se debe 

básicamente a avances en factores médicos y sociales. La mayoría de PSD llegan a una edad en 

que, como ciudadanos seniors, tienen unas necesidades que deben ser consideradas y atendidas 

obligando a unas intervenciones de anticipación y prevención. 

Esta realidad ya está generando dificultades en los servicios que tienen la responsabilidad de 

atenderlos, a sus propias familias y a los afectados. 

Cuando se considera el envejecimiento y de qué manera puede afectar a las PSD debemos ser 

capaces de diferenciar entre los procesos universales relacionados con la edad, de otras enfermedades 

como la Demencia Tipo Alzheimer (DTA) que aparece en algunos pero no en todos los individuos 

con SD. 

Es bien conocido que el SD está causado por una sobre-expresión de genes localizados en 

un segmento del cromosoma 21 –locus Down-. A esta causa de DI se une una neurodegeneración 

edad-dependiente tipo Alzheimer. La prevalencia del diagnóstico de Demencia Tipo Alzheimer 

(DTA) en el SD es según los últimos estudios de entre un 10-25% (en PSD entre 40-49 años); 

de un 20-50% (en edades comprendidas entre los 50-59 años) y entre un 30-75% (para personas 

mayores de> 60 años). 

No obstante, es una realidad que en el ámbito de la Discapacidad Intelectual (DI), estudiar 

y conocer los distintos procesos mentales asociados a un posible deterioro cognitivo (muchas veces 

enmascarado por los trastornos de conducta) continúa siendo una práctica muy poco extendida, 

presentando, a día de hoy, numerosas limitaciones. Estudiar la semiología cognitiva es básico para 

establecer qué funciones cognitivas están preservadas y cuáles están comprometidas y poder entender 

la conducta de estas personas adecuando las intervenciones. 

No existen en nuestro medio, instrumentos ni concebidos ni validados para la evaluación de 

la Discapacidad Intelectual (DI) y el deterioro cognitivo. 

En la mayoría de unidades diagnósticas de demencia, el abordaje de las PSD es totalmente 

desconocido. Los instrumentos que se aplican para la evaluación neuropsicológica (clave para la 

formulación de la hipótesis diagnóstica) acaban siendo el MMSE o el WAIS. Estos instrumentos no 

están ni creados ni validados para población con DI. 

Si ésta es la realidad en unidades de valoración de demencias, en los servicios en que atienden 

a personas con DI, se utilizan otros instrumentos que aunque siendo creados y validados para esta 

población, no son más que instrumentos de screening con baja fiabilidad generando cantidad de 

falsos positivos. 

Desde el Servei Especialitzat en Discapacitat Intel.lectual I Salut mental (SESM-DI) 

correspondiente al Instiuto Asistencia Sanitaria (Girona) se presta atención a la valoración cognitiva 

de las PDI y conductas reto y/o problemas de salud mental. Para ello, des de hace 7 años se está 
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trabajando en la creación y validación de pruebas para personas adultas con DI asociada a distintos 

fenotipos biológicos, entre ellos el SD. Ello ha permitido determinar la presencia de distintos perfiles 

cognitivos de acuerdo con la etiología genética de la DI. Se presentarán, entre otros, los resultados 

relativos al estudio de validación del test CAMDEX-DS. 

El CAMDEX-DS (CAMbriDge EXamination for mental disorders of older people with 

Down’s Syndrome and others with intellectual disabilities-), es un instrumento diagnóstico para 

la detección de demencia en personas con SD u otras etiologías de DI. El CAMDEX-DS está 

formado por 4 partes: 1) entrevista al informante (se recoge el máximo nivel de funcionamiento así 

como las características del declive 2) evaluación neuropsicológica – conocida como CAMCOG- 3) 

una guía para el diagnóstico 4) directrices para una adecuada intervención. Se trata de un estudio 

de validación tipo observacional, transversal y multicéntrico. Los participantes son personas con 

DI (n=146) de grado leve-moderado correspondientes al GrupCAM*. A cada uno de ellos se les 

administran las siguientes pruebas: DMR, MMSE, K-BIT, CAMDEX-DS y se aplican los criterios 

DM_ID, ICD_10 para el diagnóstico de demencia. 

Por otra parte, las últimas investigaciones señalan la posibilidad de un estado pre-clínico 

caracterizado por presencia de cambios de personalidad-conducta comparado con perfil amnésico 

propio de la DTA. 

Para ello, en la muestra del estudio de validación del CAMDEX-DS se crean dos índices 

cognitivos a partir de distintos subtest del CAMCOG-DS: “Índice Ejecutivo” vs “Índice amnésico”. 

Los resultados permiten observar dos perfiles cognitivos distintos en función de la variable 

edad. Para el grupo de personas “jóvenes” que se están deteriorando, aparece un perfil claramente 

disejecutivo, mientras que para el grupo “mayor” la semiología es amnésica. Así pues, parecería 

que los primeros síntomas indicativos de la demencia se asemejan a los propios de una demencia 

frontal (estado “pre-frontal like”), observándose posteriormente un perfil más amnésico propio de 

la DTA. Esta información es importante para la detección de las famosas “señales de alarma”. 

grupCAM *: GRUPO TRABAJO CAMDEX-DS 

Fundació Maresme, Fundació AMAT ROUMENS - FUPAR-, Assocació Sant Tomàs-Parmo -TAC 

Osona, Associació Pro-Minusvàlids de les Garrigues –APROMI-, Associació de Dimisnuïts l’Estel, 

Associació Alba, Fundació Germà Tomàs Canet -Ordre Hospitalari sant Joan de Déu-Fundació Projecte 

Auria (BCN), Fundació Catalana per a la Síndrome de Down y SESM-DI. 
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teMA 15: 

TRASTORNOS MENTALES ASOCIADOS AL SÍNDROME DE DOWN 

Ponencia: 

Impacto familiar asociado al cuidado de las personas con discapacidad, 


con esquizofrenia y con diagnóstico dual. 


Un estudio comparativo
�

Autor: 

Pedro Gutiérrez Recacha 
Fundación Carmen Pardo-Valcarce. 

resumen: 

El interés en la evaluación del impacto y la carga familiares se ha ido introduciendo progresivamente en 

los estudios sobre discapacidad intelectual en los últimos años. Los procesos de desinstitucionalización de 

personas diagnosticadas con trastornos psiquiátricos severos llevados a cabo en las últimas décadas han traído 

aparejado como consecuencia un aumento de la carga asignada a los cuidadores familiares. Sin embargo, 

no existe mucha información disponible de la carga familiar asumida por los cuidadores de personas con 

discapacidad intelectual. Por ello, un equipo de la Fundación Carmen Pardo-Valcarce ha llevado a cabo un 

estudio en el que se compara la carga familiar asociada a un grupo de cuidadores de personas con discapacidad 

intelectual, a un grupo de cuidadores de personas diagnosticadas de esquizofrenia y a un grupo de cuidadores 

de personas con diagnóstico dual (discapacidad intelectual y algún trastorno mental). La carga familiar ha 

sido evaluada mediante una herramienta, el cuestionario ECFOS-II, originalmente diseñada para ser aplicada 

a cuidadores de personas con trastornos mentales, pero que posteriormente ha sido específicamente validada 

para población con discapacidad intelectual en una muestra española. Los resultados de la investigación 

subrayan la necesidad de contar con un diagnóstico temprano y eficaz de trastornos mentales en las personas 

con discapacidad, dado que la condición de diagnóstico dual implica para los cuidadores una carga familiar 

significativamente mayor que la evaluada en los otros dos grupos. 
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IntrOduCCIón 

Es innegable que el cuidado de las personas con trastornos mentales ha experimentado una notable 

evolución en las últimas décadas. Podemos destacar como uno de los rasgos más característicos de 

este proceso una creciente tendencia a la desinstitucionalización. Si es verdad que tal propensión, 

considerada en términos generales, puede ser considerada positiva (en la medida en que constituye 

un indicio que parece apuntar a una mayor integración de las personas con trastornos mentales en la 

sociedad: con las reservas pertinentes, podría afirmarse que hoy en día resulta menos “vergonzante” 

para la sociedad que hace 40 o 50 años admitir la presencia en su seno de personas con problemas 

mentales), tampoco podemos pasar por alto que, en muchos casos, son los familiares directos 

(fundamentalmente, las madres) los que se han visto forzados a asumir las responsabilidades del 

cuidado. 

Para tratar de evaluar el efecto adverso que sobre el cuidador puede tener la vida con una 

persona con problemas psiquiátricos, se ha ido popularizado en la literatura al respecto el uso de la 

expresión “carga familiar” (family burden) (Treudley, 1946). Sin embargo, dado el carácter negativo 

que parece acompañar a esta denominación (que podría inducir a pensar que los cuidadores sólo 

experimentan consecuencias negativas de su convivencia con la persona atendida), en los últimos 

años se ha propuesto como alternativa el concepto de “impacto familiar” (family impact), con un 

significado más amplio que englobaría tanto aspectos favorables como desfavorables. 

Aunque los estudios iniciales sobre carga/impacto se hayan centrado primordialmente en el 

cuidador principal, progresivamente se ha ido poniendo en evidencia la necesidad de considerar 

también la carga o impacto asociados al resto de miembros de la familia (Schene et al., 1966). La 

distinción entre los conceptos de carga subjetiva y carga objetiva (Hoening & Hamilton 1966) resulta 

útil puesto que permite establecer una separación entre la intensidad de las quejas y preocupaciones 

generados en la familia por el cuidado de uno de sus miembros (carga subjetiva) y el volumen real 

de recursos que consume ese cuidado –que puede cuantificarse como gastos económicos, horas de 

tiempo dedicadas al cuidado, deterioro de la salud del cuidador, etc.– (carga objetiva). 

Como ya se ha comentado, en el ámbito de los trastornos mentales (como, por ejemplo, la 

esquizofrenia) el proceso de desinstitucionalización llevado a cabo en las últimas décadas ha traído 

como consecuencia un incremento de la carga asumida por los familiares cuidadores (Mandelbrote 

& Folkard 1961). Sin embargo, el fenómeno del impacto familiar, no obstante, no es ni mucho 

menos privativo del ámbito de los trastornos mentales. De ahí que el interés en el impacto familiar 

se haya trasladado también a los estudios sobre discapacidad intelectual, aunque, hasta la fecha, sea 

menor la atención que se ha prestado al mismo. El progresivo reconocimiento de los derechos de 

este grupo de personas, el proceso de desinstitucionalización que también le ha afectado (si bien 

con menor intensidad que la tendencia análoga en el ámbito de las enfermedades mentales severas) 

y los cambios que tanto los roles de género como las estructuras socio-familiares han experimentado 

en las últimas décadas han contribuido a acrecentar el interés por el estudio de la situación de las 
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familias responsables del cuidado de alguno de sus miembros con discapacidad intelectual. De 

modo similar, la aceptación del modelo psicosocial como un contexto desde el que contemplar 

la discapacidad intelectual (OMS, 2001) ha resaltado la importancia del papel desempeñado por 

la familia dada la relevancia que dicho modelo concede a las interacciones entre dimensiones 

biológicas, psicológicas y sociales. 

Pero, podemos preguntarnos, ¿hasta qué punto podemos establecer paralelismos entre el 

impacto familiar de un trastorno mental severo con el impacto familiar de un caso de discapacidad 

intelectual? En términos cualitativos, ¿el cuidado de un familiar con discapacidad intelectual afecta 

a las mismas facetas de la vida del cuidador que el cuidado de un familiar con diagnóstico de 

esquizofrenia? Y en el caso de que así fuera, ¿las afectaría con la misma intensidad? ¿Qué sucede 

cuando se presentan a la vez las condiciones de discapacidad intelectual y trastorno mental? 

Responder a estas cuestiones no es tarea fácil, en tanto en cuanto el asunto no ha parecido gozar de 

una excesiva atención por parte de los investigadores. 

No cabe duda de que uno de los principales inconvenientes que dificultan la investigación 

sobre impacto familiar es la dificultad de evaluar de forma válida y fiable el mismo. Dificultad 

que se diría inherente a la complejidad que presenta en sí mismo el concepto, que, como ya se 

ha mencionado anteriormente, engloba tanto implicaciones objetivas (consumo de recursos como 

tiempo o dinero dedicados al cuidado) y subjetivas (percepción del cuidador). Es posible, por tanto, 

encontrar algún caso en el que el cuidado de una persona con discapacidad intelectual implique la 

dedicación de una cantidad notable de recursos (gran impacto objetivo) pero en el que la familia 

no perciba tal dedicación como una carga (no existiría un impacto subjetivo negativo, propiamente 

dicho), pero también hallar el caso opuesto, es decir, aquél en el que el consumo de recursos sea 

escaso, pero en el que esta dedicación suponga un mayor desgaste subjetivo para los cuidadores (es 

decir, que la carga subjetiva resulte mayor que la carga objetiva). 

Para tratar de evaluar de forma adecuada el concepto de impacto familiar para cuidadores 

de personas con discapacidad intelectual (tanto en sus dimensiones objetivas como subjetivas) 

recientemente se ha propuesto como herramienta la escala ECFOS-II (Entrevista de Carga Familiar 

Objetiva y Subjetiva). El cuestionario ha sido elaborado por el grupo de investigación Psicost con la 

intención original de evaluar la carga familiar asociada a los cuidadores de personas con esquizofrenia 

en régimen desinstitucionalizado. Sin embargo, la escala ha sido recientemente validada para que 

pueda ser utilizada de forma análoga para evaluar la carga asumida por los familiares de una persona 

con discapacidad intelectual (Martorell et al.). Desarrollada y extendida a partir de la herramienta 

FBIS-SF (Family Burden Interview Schedule –Short Form), la escala ECFOS se estructura en una 

sección introductoria a la que se añaden distintos módulos que evalúan diferentes dominios de la 

carga familiar. La valoración dentro de cada uno de estos módulos se realiza a partir de cuestiones 

de respuesta dicotómica (“sí” o “no”) y escalas de tipo Likert. 
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Las dimensiones de carga familiar evaluadas por cada uno de los módulos del cuestionario 

ECFOS son los siguientes: 

•	� Módulo A. Ayuda familiar en actividades de la vida cotidiana. Recoge la necesidad de 

asistencia en las actividades de la vida diaria (aseo personal, compra, limpieza, etc.), tanto 

desde el punto de vista de la carga subjetivas (preocupación y molestias provocadas por la 

obligación de tener que ayudar al familiar con discapacidad) como desde el punto de vista 

de la carga objetiva (frecuencia y tiempo que consume al cuidador la ayuda prestada). 

•	� Módulo b. Contención de comportamientos alterados. Se refiere a la aparición de 

problemas de conducta y a la carga asociada a los mismos, de nuevo desde una doble 

perspectiva: objetiva y subjetiva. 

•	� Módulo C. Módulo de gastos económicos. Reúne información sobre los gastos corrientes 

relacionados con el cuidado y la vida diaria del familiar con discapacidad intelectual. 

•	� Módulo d. Cambios en la rutina diaria del cuidador. Explora el impacto que presenta 

el cuidado del familiar con discapacidad intelectual en el funcionamiento habitual del 

cuidador en distintos dominios de su vida diaria (trabajo, relaciones sociales, ocio…). 

•	� Módulo e. Motivos de preocupación por el paciente. Constituye una medida de la 

preocupación que provocan en el cuidador las rutinas diarias del familiar con discapacidad 

intelectual (incluyendo las preocupaciones sobre su futuro). 

•	� Módulo F. Ayuda de que dispone el informante. Proporciona información sobre las 

posibilidades de ayuda que el cuidador puede encontrar entre sus familiares. 

•	� Módulo g. repercusiones en la salud del cuidador. Ofrece información sobre el 

impacto del cuidado sobre la salud del cuidador: estado de salud, uso de servicios de salud 

y días de trabajo perdidos por temas relacionados con estos problemas de salud. 

En la presente comunicación, se pretende mostrar cómo se ha utilizado el cuestionario 

ECFOS en una reciente investigación desarrollada por los autores para analizar las posibles 

diferencias en la distribución e intensidad de la carga familiar entre cuidadores de familiares con 

discapacidad intelectual y familiares de personas diagnosticadas con esquizofrenia. Tal estudio 

pretende contribuir a clarificar alguna de las cuestiones que planteábamos en párrafos anteriores 

sobre las posibles analogías que podían establecerse entre la carga generada en ambas situaciones y 

que, hasta la fecha, permanecían abiertas ante la imposibilidad de ofrecer respuestas definitivas dada 

la escasez de datos al respecto 

ObjetIVO de lA InVestIgACIón 

El aludido estudio pretende comparar el impacto experimentado por un grupo de cuidadores de 

personas diagnosticadas con esquizofrenia, un grupo de cuidadores de personas con discapacidad 
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intelectual y un grupo de cuidadores de personas con diagnóstico dual (discapacidad intelectual y 

algún trastorno mental). 

MetOdOlOgíA de lA InVestIgACIón 

Para llevar a cabo la investigación se consideraron tres grupos diferentes. 

El primero incluyó a 65 adultos con discapacidad intelectual, usuarios de los talleres 

ocupacionales o trabajadores en los centros especiales de empleo de la Fundación Carmen Pardo-

Valcarce. La Fundación Carmen Pardo-Valcarce es una entidad benéfico-docente que proporciona 

servicios comunitarios en Madrid a más de 400 personas con discapacidad intelectual y problemas 

de desarrollo. Dichos servicios incluyen desde los ya comentados talleres ocupacionales o centros 

especiales de empleo hasta un centro de educación especial y un centro de día para ofrecer cuidado 

especializado a personas con trastornos psiquiátricos y discapacidad intelectual. 

El segundo estuvo constituido por 205 adultos diagnosticados de esquizofrenia, usuarios de 

los servicios del Centro de Salud Mental Gavá en Barcelona. 

El tercer grupo quedó formado por 94 adultos con diagnóstico dual (discapacidad intelectual 

y diagnóstico de algún trastorno mental) usuarios del Servicio Especial de Salud Mental para 

personas con Discapacidad Intelectual (SESM-DI) de los Servicios de Salud Mental del Hospital 

Sant joan de Deu en Sant Boi de Llobregat (Barcelona). 

En cada uno de los grupos se contactó con los cuidadores y se pidió su consentimiento para 

participar en el estudio acudiendo a una entrevista en la que se aplicó el cuestionario ECFOS 

para obtener una evaluación del impacto familiar. Una vez obtenidos los resultados, se procedió a 

llevar a cabo el análisis estadístico de los mismos. En primer lugar se realizó un análisis de varianza 

(estadístico F) comparando las medias entre las tres muestras (para la comparación de los módulos 

F y G, dado que ofrecen como resultado una puntuación dicotómica, se empleó el estadístico chi-

cuadrado). En una fase posterior, se realizaron comparaciones post-hoc (método Games-Howell) 

entre las muestras dos a dos. 

resultAdOs 

La tabla I muestra los resultados arrojados por el análisis de varianza al comparar la carga evaluada 

en los módulos A, B, D y E. La tabla II recoge, a su vez, las comparaciones realizadas entre las 

puntuaciones en los módulos F y G en los tres grupos. Se encontraron diferencias significativas 

entre los grupos en todos los módulos, así como en la puntuación de carga total (p<0,001). Por 

último, las comparaciones post-hoc demostraron que existían diferencias significativas entre los tres 

grupos en los módulos B y D (p<0,001) así como en la puntuación de carga total (p<0,001). En 
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estos módulos, el mayor nivel de carga apareció asociado a la condición de diagnóstico dual, un 

nivel significativamente menor apareció asociado a la condición de esquizofrenia y la menor carga 

(significativamente inferior a los otros grupos) se halló en el grupo de discapacidad intelectual. 

Sin embargo, en otros dos módulos (A y E), no se encontraron diferencias significativas entre 

la condición de discapacidad intelectual y la de esquizofrenia, aunque sí aparecieron diferencias 

significativas entre ellas y la de diagnóstico dual, que de nuevo presenta la mayor carga obtenida 

(p<0,001) (ver tabla III). 

tabla I. Análisis de varianza. Diferencias totales de la carga evaluada en los tres grupos en los 

módulos A, B, D y E. 

dimensión eCFOs-II grupo dI 
grupo 

esquizofrenia 
grupo dual F, p 

Módulo A. 
Ayuda familiar en actividades de 
la vida cotidiana 

Media: 1.40 
DT: 1.24 

Media: 1.61 
DT: 1.70 

Media: 3.48 
DT: 2.11 

F=77.74 
p<0.001 

Módulo b. 
Contención de 
comportamientos alterados 

Media: 0.31 
DT: 0.35 

Media: 1.26 
DT: 1.74 

Media: 2.78 

DT: 2.00 

F=46.87 
p<0.001 

Módulo d. 
Cambios en la rutina diaria del 
cuidador 

Media: 1.00 
DT: 1.36 

Media: 2.01 
DT: 2.54 

Media: 5.04 
DT: 2.64 

F=69.02 
p<0.001 

Módulo e. 
Motivos de preocupación por el 
paciente. 

Media: 6.61 
DT: 3.08 

Media: 6.55 
DT: 3.20 

Media: 10.27 
DT: 2.10 

F=55.76 
p<0.001 

Puntuación total 
Media: 1.87 

DT: 1.35 
Media: 3.95 

DT: 1.84 
Media: 5.30 

DT: 1.60 
F=42.56 
p<0.001 

tabla II. Prueba chi-cuadrado. Diferencias totales de la carga evaluada en los tres grupos en los 

módulos F y G. 

dimensión eCFOs-II grupo dI 
grupo 

esquizofrenia 
grupo dual Chi2, p 

Módulo F. Ayuda de que dispone 
el informante 

NO:30.8% 
SÍ: 69.2% 

NO: 27.3% 
SÍ: 72.7% 

NO: 53.2% 
SÍ: 46.8% 

19.58, 
p<0.001 

Module g. repercusiones en la 
salud del cuidador 

NO: 100.0% 
SÍ: 10.0% 

NO: 89.3% 
SÍ: 10.7% 

NO: 77.7% 
SÍ: 22.3% 

18.94, 
p<0.001 
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tabla III. Niveles de significación en las comparaciones post-hoc grupo a grupo. Prueba de Games-

Howell. Diferencias grupo a grupo en la carga evaluada por módulo 

dimensión eCFOs-II dI y esquizofrenia dI y dual esquizofrenia y dual 

Módulo A p=0,521 p<0,001 p<0,001 

Módulo b p<0,001 p<0,001 p<0,001 

Módulo d p<0,001 p<0,001 p<0,001 

Módulo e p=0,991 p<0,001 p<0,001 

Puntuación total p<0,001 p<0,001 p<0,001 

COnClusIOnes 

Los resultados revelan que la carga afrontada por los cuidadores de familiares que presentan tanto 

discapacidad intelectual como algún tipo de trastorno mental resulta significativamente mayor que 

aquélla derivada del cuidado de un familiar con esquizofrenia o del cuidado de un familiar con 

discapacidad intelectual, sin un segundo diagnóstico añadido. 

Este resultado pone de manifiesto la necesidad de una detección temprana de los trastornos 

mentales en la población con discapacidad intelectual. Cuanto antes pueda ser detectado cualquier 

problema psiquiátrico, antes podrá beneficiarse el cuidador de la ayuda prestada por servicios sociales 

y sanitarios específicamente diseñados para personas que presenten la condición de diagnóstico dual 

(centros de día, servicios especiales de salud mental, etc.) con la consiguiente reducción de la carga 

familiar asumida. 

En este sentido, conviene señalar que las personas con discapacidad intelectual constituyen 

un grupo especialmente vulnerable a la aparición de trastornos mentales, presentando tasas de 

prevalencia mayores que la población general (Menolascino & Fleisher, 1991; Borthwick-Duffy, 

1994; Campbell & Malone, 1991) que podrían alcanzar hasta un 40%, según la cifra proporcionada 

en el último estudio al respecto (Cooper et al., 2007). 

A este motivo debemos sumar también una mayor frecuencia en la presencia de trastornos 

de conducta (Stevens & Martin, 1999). No obstante, a pesar de esta aparición más recurrente de 

trastornos mentales, las personas con discapacidad intelectual a veces son pobremente diagnosticadas, 

hecho que genera graves problemas clínicos y sociales. Diversos motivos dificultan su diagnóstico 

psiquiátrico, siendo uno de los principales el denominado “efecto eclipsador” de la discapacidad 

intelectual (Reiss et al. 1982). Con este término nos referimos a la frecuente atribución de síntomas 

de la enfermedad mental a la discapacidad intelectual, quedando “eclipsada” la psicopatología y, por 

tanto, desatendida. 
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Por tanto, a pesar de una mayor vulnerabilidad, la atención a la salud mental de las personas 

con discapacidad intelectual dista mucho de ser adecuada. La población con discapacidad intelectual 

resulta apenas diagnosticada en comparación con la población general (jopp & Keys, 2001). Este 

fenómeno también resulta claramente apreciable en nuestro Sistema Nacional de Salud (Salvador-

Carulla, 2000). 

Los resultados obtenidos en el presente estudio contribuyen a señalar la magnitud del 

problema, dado que demuestran que la carga familiar asociada al cuidado de una persona con 

discapacidad intelectual aumenta significativamente cuando a dicha condición se añade un trastorno 

psiquiátrico, resultando no solamente muy superior a la carga asociada al cuidado de una persona 

con discapacidad intelectual sin problemas mentales, sino resultando también significativamente 

mayor que la carga asociada al cuidado de un familiar con esquizofrenia. Un diagnóstico apropiado 

y temprano de estos trastornos, así como la ampliación de la oferta de servicios sociales y sanitarios 

específicamente diseñados para las personas que presenten esta condición dual (centros de día 

especiales, servicios especiales de salud, etc.) permitirían reducir la carga familiar que soportan los 

cuidadores, razón a la que cabe añadir el derecho que cualquier ciudadano tiene a una adecuada 

atención de su salud mental. 
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1. estAdO de lA CuestIón 

La esperanza media de vida de las personas con síndrome de Down se aproxima a los 60 años. 

Esta cifra es muy superior a la que había hace 20-25 años; con todo, es claramente inferior a la 

de la población general y a la de la población con discapacidad intelectual que no tiene síndrome 

de Down. Eso quiere decir que las personas con síndrome de Down envejecen más rápidamente: 

muestran un envejecimiento precoz. Efectivamente, cuando tienen más de 35 o 40 años, comienzan 

a tener problemas propios del envejecimiento. 

Ahora bien, envejecimiento precoz en el síndrome de Down no es sinónimo de enfermedad de 

Alzheimer. Es preciso distinguir entre ambos procesos, y considerar otro tipo de patología adicional. 

La enfermedad de Alzheimer implica que existe un elemento esencial, que es la demencia. Es preciso 

dejar clara constancia de que tanto la aparición como la evolución de enfermedad de Alzheimer en 

el síndrome de Down muestran gran variabilidad interindividual. De hecho, hay personas que no 

desarrollan demencia incluso a edades muy avanzadas (Zigman y Lott, 2007). 

Sin embargo, el envejecimiento precoz exige también que se le preste la debida atención 

porque veremos personas que, a partir de sus 40-50 años, los adultos con síndrome de Down van a 

mostrar signos de envejecimiento físico y mental que exigirán cuidados especiales (Flórez, 2003). Y 

ello contrasta de forma llamativa con lo que vemos en el resto de la población en donde nos estamos 

acostumbrando a no “verlos viejos” hasta los 70 e incluso los 80 años. 

2. enVejeCIMIentO PreCOZ: rAZOnes bIOlógICAs 

Diversos trabajos científicos publicados en los últimos años avalan la presencia de envejecimiento 

orgánico en los sistemas de la persona con síndrome de Down, incluido su cerebro. Beacher et al. 

(2009) han mostrado recientemente cambios degenerativos en el cerebro de adultos con síndrome 

de Down que no tenían demencia. Estos cambios consisten en una disminución progresiva y 

relacionada con la edad de todo el volumen cerebral, y especialmente en las regiones frontales 

(corteza prefrontal), lóbulos parietales y lóbulos temporales. En concordancia con ello, existe una 

expansión del volumen de los ventrículos cerebrales. Estos hallazgos complementan otros anteriores 

en igual sentido (Pinter et al., 2001; Teipel y Hampel, 2006). 

Dado que la especificidad de estas alteraciones queda circunscrita al síndrome de Down, 

se considera que son consecuencia de la sobredosis génica propia de la trisomía 21. Es creencia 

generalizada que el principal factor responsable es la presencia de estrés oxidativo. Consiste en la 

aparición y acumulación a lo largo de la vida de productos derivados del metabolismo oxidativo de 

las células, productos que son denominados radicales de oxígeno altamente reactivos, como son: 

• aniones superóxido 

• radicales hidroxilo e hidroperóxidos 
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• peróxido de hidrógeno 

El exceso con que estos productos son sintetizados no se ve compensado por mecanismos 

neutralizadores, y se debe a la sobreexpresión de genes del cromosoma 21 implicados en la producción 

de dichos radicales. De entre varios genes, destaca el gen de la enzima superóxido dismutasa 1 

(SOD1), cuya función es la canalizar los radicales de oxígeno hacia el peróxido de hidrógeno. El 

estrés oxidativo puede detectarse incluso en células cerebrales fetales aisladas en cultivo (Busciglio y 

Yankner, 1995; Pelsman et al., 2002), en macrófagos (Capone et al., 2002), fibroblastos (Busciglio 

et al., 2002). 

Las mitocondrias de las células representan la principal fuente de producción de superóxidos; 

pues bien, se han demostrado serias alteraciones de proteínas mitocondriales en células de personas 

con síndrome de Down (Kim et al., 2000). Esto quiere decir que, a lo largo de la vida de la 

persona con síndrome de Down, sus células, incluidas las neuronas, están bajo amenaza permanente 

del estrés oxidativo, con afectación mitocondrial que erosiona la vida de la célula, facilitando su 

envejecimiento y muerte (Pallardó et al., 2006). 

3. APArICIón y PreVAlenCIA de deMenCIA tIPO AlZHeIMer 

en lA POblACIón COn síndrOMe de dOWn 

En el síndrome de Down, sospechamos que la incidencia de enfermedad de Alzheimer con 

sintomatología clínica podría ser similar a la de la población general pero, como media, ocurre 20 

años antes que en los adultos que no tienen síndrome de Down. Deben señalarse dos hechos: a) el 

aumento de incidencia en la población con síndrome de Down corre pareja con la que se detecta 

en la población general, y b) en el síndrome de Down existe un marcado retraso en la aparición de 

la demencia, una vez que se han iniciado las lesiones neuropatológicas (Zigman y Lott, 2007). Hay 

otras causas que explican el declive en las habilidades cognitivas (como se verá más adelante) y, por 

tanto, es importante recordar que a las personas con síndrome de Down se habrán de evaluar estas 

otras posibles causas antes de aceptar que cualquier deterioro se debe a la enfermedad de Alzheimer. 

A pesar del hallazgo universal de las alteraciones neuronales en el cerebro, no vemos ni mucho 

menos el declive funcional que cabría esperar si todos los adultos con síndrome de Down fueran a 

tener enfermedad de Alzheimer. 
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Tabla 1. Aparición y prevalencia de demencia tipo Alzheimer 

edad (años) Población general Población con síndrome de down 

hasta 49 
50-54 
55-59 
60-64 
70-74 
75-79 
80-84 
85-89 

3 % 
6 % 
12 % 
24 % 

> 45 % 

8,9 % 
17,7% 
32,1 % 
56,0 % 

3.1. Cómo diagnosticar la causa del declive en las habilidades 

No existe un test específico que diagnostique la enfermedad de Alzheimer de forma definida. Lo que 

da el diagnóstico es comprobar la existencia de un patrón de deterioro en la función neurológica y 

psicológica. El equipo sanitario médico y psicológico debe también descartar otras enfermedades y 

problemas que originan síntomas similares a los que se observan en la enfermedad de Alzheimer. El 

proceso diagnóstico es idéntico para todas las personas, tengan o no síndrome de Down. 

Cuando llega un paciente adulto a causa del deterioro en sus capacidades, ha de realizarse una 

completa exploración médica y psicológica. En esta evaluación, se debe tener en cuenta una amplia 

variedad de procesos patológicos, sobre todo los que son más frecuentes en los adultos con síndrome 

de Down (McGuire y Chicoine, 2009). 

3.2. Procesos patológicos que se deben descartar 

Señalamos las otras causas de declive que no son enfermedad de Alzheimer: 

• Depresión y otros problemas psicológicos 

• Apnea del sueño 

• Trastorno tiroideo 

• Déficit de vitamina B12 

• Enfermedades metabólicas (renales, diabetes, anomalías del calcio) 

• Enfermedad celíaca 

• Pérdida de audición o de visión 

• Inestabilidad atlo-axoidea u otros problemas cervicales 

• Cardiopatías 

• Trastornos convulsivos 

• Hidrocefalia con presión normal 
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•	 Efectos secundarios de los medicamentos 

•	 Dolor crónico por diversas causas (cólicos, artrosis, etc.) 

3.3. Síntomas de enfermedad de Alzheimer en los adultos con síndrome de Down 

Los síntomas de enfermedad de Alzheimer que vemos en los adultos con síndrome de Down son: 

•	 Deterioro de la memoria (en la fase temprana de la enfermedad, se afecta principalmente 

la memoria a corto plazo, mientras que la memoria de los acontecimientos y de las 

personas de tiempos pasados queda preservada. Pero en fases más tardías de la enfermedad 

de Alzheimer, se pierden tanto la memoria a corto plazo como a largo plazo). 

•	 Declive en las habilidades (lo que incluye las cognitivas, como por ejemplo la lectura y 

el cálculo, y la capacidad para realizar las habilidades de la vida diaria como puede ser 

limpiarse los dientes, la higienes, etc.). El primer signo de declive es a menudo la necesidad 

de ser avisados o animados más frecuentemente. Inicialmente, la persona puede todavía 

mantener su habilidad pero necesita mayor guía o dirección. 

•	 Incontinencia de orina y/o heces. 

•	 Trastornos de la marcha (apraxia de la marcha) (vemos a menudo pobre equilibrio, 

tendencia a desviarse hacia un lado, más tarde ocurre incluso cuando está sentado, caídas). 

•	 Modificaciones de la personalidad y psicológicas
�

− depresión del ánimo
�

− agresividad
�

− paranoia
�

− impulsividad
�

− pérdida de interés por las actividades
�

•	 Convulsiones. 

•	 Disfunción de la deglución (tragar los alimentos) (esto se puede ver como miedo a comer, 

debido aparentemente a la sensación de que está cambiando la habilidad para deglutir. 

Por lo general progresa hacia la incapacidad para deglutir sin atragantarse, o tener náuseas 

y arcadas, y a menudo aspiración de saliva o alimentos a los pulmones). 

•	 Trastornos del sueño (inversión día-noche, fatiga durante el día). 

•	 Alteración del apetito y de la sed (en su mayoría, disminuye la comida y la bebida). 

En su mayoría estos síntomas se parecen a los que se observan en personas con enfermedad de 

Alzheimer que no tienen síndrome de Down, con excepción de las convulsiones, problemas de la 

marcha y dificultades de deglución. Las convulsiones tienden a ocurrir mucho más frecuentemente 

y en una edad más temprana en la enfermedad de Alzheimer de las personas con síndrome de 

Down. Si las convulsiones son recurrentes y no controlables, el deterioro es más rápido. Igualmente, 

es más probable que las personas con síndrome de Down pierdan más tempranamente la capacidad 
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de andar y muestren antes la dificultad para deglutir y presenten aspiraciones en el pulmón. La 

aspiración será especialmente problemática si se asocia con neumonías recurrentes o con reducción 

de la comida y bebida. 

Especialmente al principio de la enfermedad, el nivel de funcionamiento de una persona con 

enfermedad de Alzheimer fluctúa frecuentemente. Estas fluctuaciones se pueden ver a lo largo de 

varios días o semanas, o de un día para otro, o incluso en cuestión de minutos. Una determinada 

habilidad se irá y volverá a lo largo de estos períodos de tiempo. Conforme la enfermedad avanza, el 

nivel de habilidades de la persona sigue declinando y sus períodos en los que funciona mejor serán 

más cortos y no tan funcionales como antes. 

4. enFerMedAd de AlZHeIMer y síndrOMe de dOWn: 

rAZOnes bIOlógICAs 

¿Qué se observa en las personas con síndrome de Down? En primer lugar es de destacar la aparición 

temprana de en su cerebro de alteraciones neuropatológicas que son propias de la enfermedad 

de Alzheimer. Estas alteraciones consisten en la formación de placas amiloides formadas por los 

depósitos de una sustancia que se llama beta amiloide (βA) y de ovillos neurofibrilares que se 

deben a la acumulación intraneuronal de una proteína asociada a los microtúbulos que se llama 

proteína tau (MAPT). junto a ello aparece una pérdida neuronal de intensidad variable. Todas 

estas lesiones varían en intensidad y en ubicación dentro del cerebro, pero lo característico del 

síndrome de Down es la precocidad con que aparecen, como puede verse en la tabla 2. 

Tabla 2. Neuropatología propia de la enfermedad de Alzheimer en el síndrome de Down: 

prevalencia de placas amiloides y ovillos neurofibrilares en cerebros síndrome de Down, 

en función de la edad (Mann, 1988) 

Intervalo de edad 
(años) 

número de 
pacientes 

número de pacientes 
con ovillos y placas 

Individuos afectados 
(%) 

0-9 
10-19 
20-29 
30-39 
40-49 
50-59 
60-69 
70-79 

37 
80 
58 
35 
55 
87 
43 
3 

0 
6 
9 
28 
54 
85 
43 
3 

0 
7.5 
15.5 
80.0 
98.2 
97.7 
100.0 
100.0 

Sin embargo, el hecho de que aparezcan estas lesiones neuropatológicas no significa que se 

acompañen de demencia. La aparición de demencia dependerá probablemente de la intensidad y 

localización de las lesiones, es decir, de que afecten a puntos críticos del cerebro. 
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La sustancia βA está formada por péptidos, los principales de los cuales son el βA-40 y el 

βA-42, ambos formados a partir de la proteína precursora de amiloide (APP) mediante la acción 

de una enzimas especiales llamadas β- y γ-secretasas. La síntesis de esta proteína depende de su 

correspondiente gen, el APP, que está localizado en el cromosoma 21 y que habitualmente está 

sobreexpresado en el síndrome de Down al existir 3 copias del gen en lugar de 2. En consecuencia, 

se aprecia un exceso de contenido de la APP en la sangre de las personas con síndrome de Down 

muy tempranamente, y lógicamente también en su cerebro. Numerosas investigaciones han 

demostrado que la presencia de βA 40-42 juega un papel prominente en la génesis de la enfermedad 

de Alzheimer. Así, por ejemplo, mutaciones observadas en el gen APP (p. ej., duplicación en un 

cromosoma) son causa de la aparición de ciertas formas precoces de enfermedad de Alzheimer 

familiar (Rovelet-Lecrux et al., 2006). Esto da origen a la hipótesis de la llamada cascada amiloide. 

Si en la enfermedad de Alzheimer hay característicos depósitos de βA, ésta se forma a partir de 

la APP, y en el síndrome de Down hay exceso de APP, es fácil establecer una relación causa-efecto y 

responsabilizar al exceso de dosis del gen de la APP como causante primario de la precoz aparición 

de enfermedad de Alzheimer en el síndrome de Down. De hecho, en una persona con síndrome de 

Down que tenía una traslocación parcial del cromosoma 21 en la que faltaba el gen APP, no apareció 

ni demencia ni neuropatología propia de la enfermedad de Alzheimer (Prasher et al., 1998). Y en 

cambio, en cuatro personas con traslocación del cromosoma 21, con pocas manifestaciones propias 

del síndrome de Down pero el segmento traslocado contenía el gen APP, desarrollaron demencia de 

forma precoz (Ringman et al., 2008). 

Pero las cosas no son tan sencillas. En primer lugar, si bien es cierto que los péptidos βA se 

forman a partir de la APP, lo normal es que esta proteína origine otro péptido distinto, el amiloide 

a que no es neurotóxico. Es decir, que el exceso de APP originaría un exceso de amiloide a pero no 

necesariamente de los βA 40 y 42 que son los tóxicos. Algo, pues, tiene que ocurrir para que se desvíe 

la transformación de APP hacia la producción de βA. En segundo lugar, la acumulación de βA no 

conduce directamente a la muerte neuronal que vemos en la EA sino que requiere la iniciación de 

un proceso secundario. Con otras palabras, la acumulación de βA es condición necesaria pero no 

suficiente para que se inicie la neuropatología propia de la enfermedad de Alzheimer. De hecho, 

se ha comprobado en la clínica humana que no existe una correlación entre la deposición total de 

amiloide y la pérdida de memoria en la enfermedad de Alzheimer. Y es que otro factor de decisiva 

importancia es la presencia de los ovillos neurofibrilares con MAPT. 

¿Cómo interactúan el βA y el MAPT en la patogenia de la enfermedad de Alzheimer? Se sabe que 

los monómeros de βA pueden formar especies oligoméricas solubles que ocasionan disfunción de las 

sinapsis sin que lleguen a ocasionar muerte neuronal; pero también estos oligómeros pueden disparar 

la patogenia hacia la formación de MAPT (ver más adelante), haciendo que la MAPT inicialmente 

soluble vaya sufriendo procesos de hiperfosforilación que terminen en un proceso de aceleración de la 

agregación de MAPT insoluble y tóxica. La acumulación final de estas especies patógenas conduce a 

la muerte neuronal y a los correspondientes efectos cognitivos propios de la demencia. 
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En los individuos jóvenes con síndrome de Down (por debajo de 30 años), la acumulación 

de βA se manifiesta en forma de depósitos difusos sin que aparezca degeneración neurítica. Estas 

placas difusas son tioflavina-S negativas, indicando la ausencia de amiloide fibrilar. Con el tiempo, 

las especies βA extracelulares en el síndrome de Down pueden ser modificadas mediante procesos 

de isomerización, racemización y oxidación dando origen a formas más insolubles que terminan 

por formar depósitos. 

El procesamiento de APP tiene lugar en el sistema de endosomas/lisosomas. Cuando se analiza 

la ubicación de la βA intracelular, se encuentra que su localización está en dicho sistema. Uno de 

los primeros rasgos que se aprecian en el síndrome de Down es la alteración del sistema endosomal/ 

lisosomal. Incluso en un cerebro de un feto con síndrome de Down de 28 semanas de gestación 

se apreció engrosamiento endosómico como signo de alteración. Cabría pensar que la triplicación 

del cromosoma 21 con el consiguiente aumento en los productos propios de sus genes es capaz de 

iniciar la activación temprana y la disfunción del sistema endosómico, y de ese modo provocar la 

producción de βA (Cataldo et al., 2000, 2003; Nixon y Cataldo, 2006). 

El factor desencadenante capaz de disparar la activación y la disfunción del sistema 

endosómico en las células del síndrome de Down puede ser, precisamente, la alteración del 

metabolismo energético que se observa en esas células. La propia sobreexpresión de APP tal como 

se ve en el síndrome de Down puede alterar la función de las mitocondrias, lo que a su vez favorece 

el incremento y acumulación intracelular de βA. Las alteraciones en el metabolismo energético 

mitocondrial pueden estar en la base de todo este proceso, de modo que la fuente principal de 

especies de oxígeno reactivo es la que contribuiría a que la proteína APP fuera procesada hacia la 

vertiente amiloidogénica. Existiría, pues, una estrecha relación entre la disfunción mitocondrial, la 

producción de radicales de oxígeno reactivo y la producción de βA. 

La presencia e implicaciones del estrés oxidativo han sido estudiadas en uno de los modelos 

de ratón para la enfermedad de Alzheimer más fiables: el ratón triple transgénico que almacena tres 

transgenes críticos: el de una de las presenilinas, PS1 , el de la proteína APP, APP , y el de la 
M146V SWE

proteína tau, Tau [MAPT ] (Resende et al., 2008). Este ratón desarrolla progresivamente 
P301L P301L

placas seniles amiloides estracelulares, ovillos neurofibrilares intracelulares y alteraciones cognitivas. 

Primero se detecta βA intraneuronal en las regiones del cerebro cortical, y después una extensa 

inmunorreactividad tau en la región CA1 del hipocampo, que va afectando progresivamente a 

las neuronas de la corteza cerebral conforme los animales envejecen. A pesar de la sobreexpresión 

equivalente de APP y tau humanos, la patología β precede en varios meses a la patología tau. Los 

depósitos intracelulares de βA en la corteza aparecen hacia los 6 meses de edad mientras que las 

alteraciones tau lo hacen hacia los 12 meses. 

Pues bien, Resende et al. (2008) han observado en estos ratones triple-transgénicos un 

incremento en la peroxidación de lípidos, que es un marcador de estrés oxidativo, previo a la 

aparición de las patologías βA y tau. Este incremento de la peroxidación lipídica estaba relacionado 
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con la depleción de antioxidantes no enzimáticos como son la vitamina E y la GSH. El estrés 

oxidativo aparece como un hecho temprano en el desarrollo de la EA. En el modelo de ratón, 

la oligomerización de βA se inicia entre los 2 y los 6 meses de edad, lo que sugiere que el estrés 

oxidativo observado entre los 3 y 5 meses puede ser iniciado por la presencia de βA oligoméricos. 

Las formas solubles de este péptido, ligandos difusibles derivados del amiloide, estimulan una 

formación en exceso de las especies de oxígeno reactivo. La mayor neurotoxicidad ejercida por el 

βA-42 en comparación con el βA fibrilar sugiere que este suceso puede ser mediado por el aumento 

del estrés oxidativo que conduce a la muerte celular. 

En conclusión, se propone que el estrés oxidativo es un hecho precoz que desencadena la 

disfunción endosómica, y desplaza a la APP hacia la vía de producción de βA. 

Volviendo ahora a la patogenia de la enfermedad de Alzheimer en el síndrome de Down, son 

abundantes los estudios que documentan la presencia de estrés oxidativo en diferentes órganos de las 

personas con síndrome de Down, incluido el sistema nervioso central (Pallardó et al., 2006). Ya las 

neuronas fetales de síndrome de Down mantenidas en cultivo muestran acumulación intracelular 

de radicales de oxígeno reactivo, incluida la peroxidación de lípidos, así como alteraciones de la 

función mitocondrial (Busciglio y Yankner, 1995; Busciglio et al., 2002). Y de acuerdo con la 

hipótesis propuesta, los cultivos neuronales obtenidos de cerebro fetal con síndrome de Down 

muestran alteraciones en el procesamiento del APP y acumulación de βA intracelular (Busciglio 

et al., 2002). De este modo, la convergencia de dos factores fundamentales que derivan de 

la sobreexpresión de genes en el síndrome de Down, como la producción excesiva de APP y el 

aumento de estrés oxidativo, conducen hacia la sobreproducción de βA la cual, a su vez, refuerza la 

disfunción mitocondrial y potencia la cascada amiloide (Zana et al., 2007). 

Pero en la neuropatología y en la patogenia de la EA existe otro importante elemento: la 

proteína tau que se encuentra íntimamente ligada a los ovillos neurofibrilares. Esta proteína se 

caracteriza por su enorme riqueza de fosforilación que la transforma y le hace perder su flexibilidad. 

Pues bien, una enzima fosforilante que ha mostrado gran capacidad para fosforilar la proteína tau 

es la Dyrk1A, codificada por el gen DYRK1A presente en el cromosoma 21 y sobreexpresado en 

el síndrome de Down. Kimura et al. (2007) demostraron que la proteína βA, en especial la βA-

42, promueve un aumento de la transcripción de DYRK1A en células de neuroblastoma, y esto se 

observa también en modelos de ratones transgénicos. La sobreexpresión de este gen hiperfosforila la 

proteína tau, un rasgo típico de los ovillos neurofibrilares presentes en la neuropatología Alzheimer 

del síndrome de Down (Liu et al., 2008). 

De este modo, DYRK1A podría ser el eslabón patogénico entre el exceso de βA-42 y la 

proteína tau hiperfosforilada, que se aprecia en la enfermedad de Alzheimer. El exceso de βA podría 

elevar la transcripción del gen DYRK1A (ya sobreexpresado de por sí en el síndrome de Down), y el 

incremento de la enzima DYRK1A provocaría la fosforilación de la proteína tau (Ryoo et al., 2007). 
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La mejora de las condiciones de salud en general ha incrementado la calidad de vida y, por 

consiguiente, la longevidad de la población general y de las personas con discapacidad intelectual 

en particular, como es el caso de las personas con síndrome de Down. 

El aumento de la esperanza de vida en el síndrome de Down plantea nuevos interrogantes 

sobre su proceso de envejecimiento. Las personas con síndrome de Down envejecen antes que el resto 

de la población y la probabilidad de desarrollar un envejecimiento patológico prematuro es alto, ya 

que tienen mayor riesgo de desarrollar la enfermedad de Alzheimer debido, entre otras, a razones de 

naturaleza neurobiológica. Sin embargo, el envejecimiento general en esta población dependerá de 

las características particulares de cada persona, pero sobretodo de cómo haya transcurrido su vida 

en general y de adulto en particular. 

En los últimos treinta años han mejorado notablemente las condiciones de salud, educativas y 

de vida en general en las personas con síndrome de Down permitiendo aumentar las oportunidades 

de mejora de las competencias comunicativas, cognitivas, sociales y emocionales. Por este motivo, el 

estudio del proceso de envejecimiento de estas personas actualmente permite plantearlo desde una 

visión más positiva dado que a pesar que en general exista un declive natural, lento y precoz, éste no 

tiene por qué ir acompañado de demencia. 

Conocer las peculiaridades de su proceso de envejecimiento nos lleva al estudio de esta etapa 

desde la perspectiva del envejecimiento como proceso natural, sobre el que influyen muchos factores 

condicionantes, tanto genéticos como ambientales. 

El envejecimiento biológico se acompaña de cambios psicofísicos, cognitivos y conductuales 

más o menos esperables, tales como la mayor prevalencia de alteraciones sensoriales (visuales 

y auditivas) y enfermedades crónicas (artritis reumatoide, artrosis, osteoporosis, trastornos 

cardiovasculares y cerebrovasculares,…). Éstas, al igual que otras enfermedades, pueden prevenirse 

y eventualmente tratarse impidiendo en algunos casos que se manifiesten o, al menos, disminuyan 

su impacto sobre la salud y la calidad de vida de quienes las padecen. Asimismo, se producen 

ciertos cambios cognitivos, principalmente en la memoria, atención y funciones ejecutivas, reflejo 

de diversos cambios neurobiológicos propios del mismo proceso de envejecimiento, y que difieren 

enormemente tanto cualitativa como cuantitativamente de lo que sería un envejecimiento patológico 

(demencias y enfermedad de Alzheimer). 

Sin embargo, en la población general existe una gran variabilidad interindividual sobretodo 

en cuanto al estado cognitivo dado que éste va a depender del nivel educativo, el nivel de actividad 

y los factores genéticos, entre otras variables, que de un modo u otro influyen sobre las distintas 

capacidades a lo largo de la vida y determinan el estado en la vejez. En el caso de las personas con 

síndrome de Down la heterogeneidad es mucho mayor y esto hace que resulte especialmente difícil 

diagnosticar el inicio de un posible deterioro siguiendo los mismos criterios que se utilizan para la 

población general debido a tres razones principalmente: 
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•	 Se trata de una población con discapacidad intelectual y, a menudo, sus habilidades 

comunicativas, sociales y adaptativas están en relación a su capacidad cognitiva, además 

de las oportunidades de vida que han tenido. 

•	 Se hace difícil establecer el principio de un trastorno cuando se manifiesta a partir de 

déficits cognitivos y, a veces, conductas anómalas previas, 

•	 Las pruebas neuropsicológicas que se utilizan para la población general no son adecuadas 

para las personas con síndrome de Down, dado que suelen provocar el efecto “suelo”. 

Además de la incertidumbre en la que hoy en día se sitúan los estudios del proceso de 

envejecimiento de las personas con discapacidad intelectual y, en concreto, de las personas con 

síndrome de Down, se suma la gran dificultad en hacer un diagnóstico a tiempo del inicio de 

deterioro cognitivo. Por este motivo es necesario sentar las bases para disponer de un protocolo 

fiable que recoja los principales indicadores neuropsicológicos que permitan llevar a cabo un estudio 

de carácter longitudinal del proceso de envejecimiento en esta población, tomando como muestra 

a adultos jóvenes para conocer el punto de partida basal cognitivo y de funcionamiento adaptativo 

y poder realizar una adecuada prevención, detección e intervención. 

Los principales indicadores neuropsicológicos propios del proceso de envejecimiento de 

la población general nos sirven de referencia para identificar los distintos cambios cognitivos, 

conductuales y emocionales que a veces, en fases iniciales, pueden ser muy sutiles y difíciles de 

detectar. 

En cuanto al funcionamiento cognitivo, a pesar de que es marcadamente individual, afecta 

a la memoria, el lenguaje, las habilidades visuoconstructivas, las funciones ejecutivas y las praxias 

principalmente. En la población con síndrome de Down, dado el retraso de base, es imprescindible 

establecer la línea base de funcionamiento cognitivo para cada persona en particular y hacer el 

seguimiento evolutivo para poder determinar el inicio de un posible deterioro (Devenny et al., 

2000). 

En cuanto a los indicadores más destacables que muestran indicios de aparición de cambios 

conductuales y emocionales son, para el primero la apatía y la inactividad, disminución en el 

nivel de atención, interés y motivación por las cosas, disminución en la iniciativa y en la velocidad en 

el procesamiento de la información. A veces, se observa cierta pérdida de habilidades previamente 

adquiridas y ejercitadas. En cuanto a los indicadores que pueden informar de los cambios en el 

estado emocionales puede observar cierta irritabilidad, cambios de humor labilidad emocional y 

ciertos trastornos adaptativos y de relación. Los primeros cambios que suelen aparecer y que a veces 

son difíciles de precisar son los cambios emocionales y conductuales (Ball et al., 2006, 2008). 

Algunos de los cambios conductuales y emocionales citados suelen ser síntomas clínicos poco 

específicos, muy sutiles, que a veces hacen pensar y/o responden a otros trastornos tales como la 

depresión. Según Van Dyke et al. (1998) hay varios rasgos característicos que pueden parecer una 
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demencia, a parte de la depresión, como son la disfunción tiroidea, la cardiopatía no diagnosticada, 

el síndrome de la apnea del sueño (causado a menudo por la obesidad, hipotonía, problemas en 

las vías respiratorias), trastornos epilépticos, pérdida de la agudeza visual y pérdida de la agudeza 

auditiva. 

Según Aylward et al. 1997), Burt et al. (1992) y Zigman et al. (1993) destacan unos síntomas 

que son propios tanto de la depresión como de la demencia como por ejemplo la apatía o inactividad, 

la depresión, la incontinencia, el retraso psicomotor,... Por ejemplo, el hipotiroidismo está presente 

en el 20-30% de las personas con síndrome de Down y pueden causar bradipsiquia y confusión. 

Como consecuencia pueden aparecer trastornos conductuales y bajo rendimiento en el trabajo 

debido a somnolencia. La presencia de estos cuadros patológicos, si no están bien diagnosticados o 

tratados, pueden confundirse con un posible inicio de deterioro cognitivo. 

En el caso de la población con síndrome de Down se hace especialmente difícil diferenciar 

la depresión de otros cuadros que presentan una sintomatología similar, como por ejemplo, la 

demencia. Por esta razón, es de gran importancia realizar una rigurosa evaluación y seguimiento 

del funcionamiento afectivo de estas personas debido al enmascaramiento propio de retraso 

mental. Para ello, la observación longitudinal del curso de los síntomas como criterio diferencial 

es imprescindible, dado que mientras en la depresión se tiende a mostrar altibajos en el estado 

de ánimo y es reversible mediante fármacos, en la demencia tipo Alzheimer los síntomas son 

progresivos y el deterioro es irreversible (McGuire y Chicoine, 1997; Nievwenhuis-Mark, 2009). A 

pesar de ello y al igual que en la población general, hay investigaciones que muestran una asociación 

entre depresión y enfermedad de Alzheimer en un estado inicial de la demencia (Burt et al., 1992; 

Roeden y Zitman, 1995). La depresión en las personas con síndrome de Down mimetiza un cuadro 

de deterioro cognitivo dado que puede manifestar pérdida de memoria, trastornos adaptativos y 

de relación previamente adquiridos. Por ello, existe una propuesta en el DSM-IV de los criterios 

establecidos para el diagnóstico de depresión en la población general adaptados para las personas 

con discapacidad intelectual. 

Lo que está claro es que estos síntomas se hacen patentes día a día y pueden presentarse de 

manera variable en cada sujeto y de manera heterogénea en cuanto al momento de aparición entre 

los diferentes sujetos de esta población, lo cual hace imprescindible elaborar un registro amplio 

como línea base de la cual partir para realizar un estudio longitudinal y observar si estos síntomas 

van en aumento para poder hacer un control y estudio de los posibles cambios que pueden ir 

apareciendo. 

Por todo ello, en el año 2006, iniciamos un estudio de seguimiento neuropsicológico con un grupo 

de 40 personas con síndrome de Down mayores de 30 años participantes de la Fundación Proyecto Aura 

que trabajan en la empresa ordinaria. A lo largo de estos tres años hemos elaborado el Protocolo Aura 

de Seguimiento Neuropsicológico PASNPS para personas adultas con discapacidad intelectual 

a partir del cual recogemos información de ciertos aspectos de carácter cognitivo, conductual y 
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emocional que nos sirven de línea base a partir de la cual nos permitirá realizar una adecuada 

prevención y detección temprana del deterioro cognitivo asociado al envejecimiento. 

Al mismo tiempo hace unos años venimos aplicando programas de estimulación cognitiva 

con el objetivo principal de mejorar la capacidad cognitiva y adaptativa de los participantes para 

mejorar su calidad de vida y promover un envejecimiento saludable y activo. Es importante preparar 

a estos sujetos que inician o ya han iniciado la adultez programando una intervención dirigida a la 

estimulación de las habilidades cognitivas, de soporte psicológico y de ayuda en la programación 

de una vida rica en actividades además de seguir disfrutando de las oportunidades que la vida les 

ofrece. 

En general, los programas existentes que trabajan la ejercitación cerebral y el entreno de las 

habilidades cognitivas obtienen buenos resultados en la población general, no sólo a nivel cognitivo, 

sino también en otros aspectos relacionados con el autoaprendizaje, la autonomía, la autoestima, 

el sentimiento de competencia y las ganas de aprender. Está demostrado que en personas mayores 

el entrenamiento cognitivo continuado favorece la eficiencia y flexibilidad de las capacidades 

intelectuales (Tang et al., 2007; Rueda y cols., 2005) promocionando un envejecimiento activo 

y saludable psicológicamente así como reduciendo las respuestas de ansiedad y depresión (Peña-

Casanova, 1999; Fernández-Ballesteros y Odies, 2001; García-Sánchez y Estévez-González, 

2002; Ribera y Gil, 2002). Por este motivo, entrenamos las habilidades cognitivas de las personas 

con síndrome de Down participantes de la Fundación Proyecto Aura a través de métodos de 

estimulación cognitiva que utilizan un software específico como es el caso del Programa Mind-

Fit. Este material ofrece una gran flexibilidad, lo cual permite múltiples aplicaciones así como 

la adaptación de estrategias y procesos cognitivos y, lo que es más importante, el sentimiento de 

competencia y mayor autonomía de la persona. Mind-Fit ha obtenido resultados positivos en las 

habilidades cognitivas asociadas con la vida diaria tales como la memoria, la percepción, la atención, 

la coordinación visomotora y la velocidad de procesamiento. 

En resumen, consideramos que es muy importante y necesario estudiar la etapa de la adultez 

de la población con síndrome de Down con el objetivo de describir las características que presenta 

su proceso de envejecimiento, así como promocionar un envejecimiento activo y saludable. 
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teMA 16: 

INVESTIGACIóN EN TORNO AL ENVEjECIMIENTO 

(INVESTIGACIóN BIOLóGICA Y GÉNICA Y OTRAS LÍNEAS) 

Ponencia: 

La actitud ante las personas con discapacidad intelectual 

en proceso de envejecimiento 

Autor: 

Javier Perea 
Fundación Gil Gayarre 

resumen 

En nuestro trabajo diario nos proponemos contribuir en prestar apoyos a las personas en proceso de 

envejecimiento. Atendemos a sus familias, nos colocamos a su lado y tratamos de acompañar su propio 

proceso. Estas personas nos invitan a tener una escucha atenta a sus deseos, fantasías, incluso a la parte 

de su vivencia que no se puede expresar. Aprendemos junto a ellos, nos reímos y en ocasiones bajamos los 

brazos. Intentamos respetar su intimidad, su inapetencia, su tristeza, su fragilidad. Aparecen momentos de 

encuentro y desencuentro con el otro, nos preguntamos; qué hacer?, por qué ocurre de esa manera?, merece 

la pena? Y entonces, recordamos que su condición de persona está por encima de nuestras preguntas y de 

nuestro saber profesional, porque la “dignidad de la persona radica en su ser y no en su actuar”. 
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1. IntrOduCCIón 

La comunidad científica acepta que el envejecimiento es un proceso natural que se identifica con 

una etapa vital en el desarrollo de cualquier persona y se caracteriza por una serie de cambios 

biológicos, psicológicos y sociales que aparecen con el trascurrir del tiempo y que comienzan con 

el nacimiento. 

•	� Cambios biológicos y psicológicos (1): “cambios morfológicos, funcionales y 

psicológicos” que suponen “pérdida progresiva de la capacidad de adaptación del organismo 

a circunstancias anómalas, internas o externas, debido a la disminución de la reserva funcional 

de los distintos órganos y sistemas”. 

Las limitaciones que comportan estos aspectos del envejecimiento hacen referencia a la 

actividad y la capacidad de participación de la persona, situación que no se considera una 

discapacidad. 

•	� Cambios sociales. 

Se refiere al estatus social que desempeñan las personas que envejecen. Esta consideración 

varía en función del tipo de sociedad que incorpore esta condición del ser humano. En las 

sociedades más tradicionales, se atribuye a estas personas un estatus de autoridad en cuanto 

a conocimiento, sabiduría y prudencia. Sin embargo, en las sociedades significadas por 

el cambio permanente, se asigna un papel menos relevante a las personas que envejecen, 

ya que se las consideran retiradas de la actividad productiva, esencia del valor para estas 

sociedades, que pasan a asumir un papel pasivo y receptor de subsidio. 

En términos generales, hay tres aspectos que debemos destacar cuando hablamos del proceso 

de envejecimiento: 

a.	 El desarrollo de este proceso depende en parte de la vivencia y la percepción subjetiva que 

cada persona tenga de esta etapa de la vida. 

b.	 Es una circunstancia que se determina en función de la experiencia vital de cada persona. 

c.	 Es un fenómeno que tiene un carácter singular y que se identifica con cada persona en 

particular. 

En esta comunicación trataré de desarrollar coloquialmente referirme a algunas actitudes 

que debemos tener ante la persona con discapacidad intelectual en proceso de envejecimiento. Este 

planteamiento nos propone una serie de preguntas que centran el contenido de esta ponencia: 

•	 ¿Desde donde tenemos que entender a la persona con discapacidad en proceso de 

envejecimiento? 

•	 ¿Cómo debemos colocarnos frente a la persona y al momento del proceso que vive? 

•	 ¿Qué actitud debemos adoptar? 

•	 ¿Qué consideraciones hemos de realizar? 
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•	 ¿Qué respuestas tenemos que ofrecer? 

•	 ¿Cómo debemos ofrecer esas respuestas? 

•	 Etc. 

Las respuestas a estas preguntas las encontramos en nuestra convivencia diaria con la persona. 

Una experiencia vital que debe basarse en una relación humana repleta de calidad y de calidez. Un 

día a día que nos ayuda a descubrirnos y que al mismo tiempo revela a la persona en su totalidad, 

sus miedos, deseos, intereses, anhelos y metas. Para lograr este grado de complicidad partimos de 

la proximidad y la simetría en la relación, aspectos que nos obliga a implicarnos con el otro y a 

mantener una escucha atenta y cercana. 

2. lAs PersOnAs COn dIsCAPACIdAd InteleCtuAl 

El modelo teórico que define la discapacidad intelectual de Luckasson y cols., 2002. parte de cinco 

premisas centrales: 

1.	 Las limitaciones en el funcionamiento presente deben considerarse en el contexto de 

ambientes comunitarios típicos de los iguales en edad y cultura. 

2.	 Una evaluación válida ha de tener en cuenta la diversidad cultural y lingüística, así como 

las diferencias en comunicación y en aspectos sensoriales, motores y comportamentales. 

3.	 En un individuo, las limitaciones a menudo coexisten con las capacidades. 

4.	 El propósito de describir limitaciones es desarrollar un perfil de apoyos necesarios. 

5.	 Si se ofrecen los apoyos apropiados durante un periodo prolongado, el funcionamiento 

vital de la persona con discapacidad intelectual generalmente mejorará. 

Es un modelo teórico multidimensional, que establece que la discapacidad de una persona 

depende del análisis o evaluando todos los factores personales, los entornos en los que vive y se 

desarrolla y los apoyos que necesita para adaptarse a esos ambientes. 

El modelo propone evaluar las capacidades y limitaciones de una persona en cinco dimensiones 

de vida: 

1.	 Capacidades intelectuales. 

2.	 Conducta adaptativa. 

3.	 La participación, interacción y los roles sociales que desempeña. 

4.	 Salud. 

5.	 Los contextos. 

Después, se analizan los apoyos que necesita la persona para adaptarse a las exigencias que 

proponen los distintos entornos donde se desarrolla. Estos apoyos tienen como objetivo salvar esa 
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discrepancia y mejorar el funcionamiento individual que resulta de la interacción entre los apoyos 

con las dimensiones. 

Modelo teórico de la definición de discapacidad intelectual (luckasson y cols., 2002) 

Este modelo teórico ayuda a entender de forma más adecuada a la persona con discapacidad 

intelectual, a saber cómo debemos colocarnos ante ella y qué actitudes debemos adoptar. Sin 

embargo, me gustaría detenerme en dos conceptos claves, que sin duda facilitan dicha comprensión 

y que hay que anteponer a cualquier modelo o paradigma científico, me refiero a los derechos de 

las personas con discapacidad intelectual y el concepto de persona, nociones que resultan pilares de 

esta comunicación. 

El derecho de las personas con discapacidad 

Para enmarcar el tema de los derechos de las personas con discapacidad he de mencionar de forma 

expresa que el 13 de diciembre de 2006 se aprobó la Convención Internacional sobre los Derechos 

de las Personas con Discapacidad (2). Su objetivo es la promoción, protección y garantía de los 

derechos y libertades fundamentales de las personas con discapacidad. Un instrumento que: 

•	 Permite tomar conciencia de que existen personas con discapacidad y que éstas deben 

estar dentro del sistema de protección de derechos humanos. 

•	 Asume el fenómeno de la discapacidad como una cuestión de los derechos humanos. 

•	 Permite contar con una herramienta jurídica vinculante a la hora de hacer valer los 

derechos de estas personas. 1 

2 Palacios, A. y Bariffi, F., La discapacidad como una cuestión de derechos humanos: una aproximación a la Convención Interna-1 
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El propósito de la Convención es “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de 

igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, 

y promover el respeto de su dignidad inherente”. 

El Tratado aborda una serie de derechos básicos, como el derecho a la educación, el derecho a 

la salud, el derecho al empleo, entre otros, pero dichos derechos son abordados desde la perspectiva 

de la no discriminación, utilizando las herramientas del derecho antidiscriminatorio. El objetivo, 

por tanto, no fue crear nuevos derechos, sino asegurar el uso del principio de no discriminación en 

cada uno de los derechos, para que se ejerzan en igualdad de oportunidades por las personas con 

discapacidad. 

La convención reconoce que “la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la 

interacción entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su 

participación plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demás”. De esta manera, 

en el artículo número 1 se entiende que “las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan 

deficiencias físicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas 

barreras, puedan impedir su participación plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con 

las demás”. 

El contenido de la convención nos sitúa ante un modelo social que nos permite entender la 

discapacidad como: 

1.	 Un concepto en evolución, un concepto cultural que varía en función de diferentes 

culturas y sociedades. 

2.	 El resultado de la interacción entre las limitaciones de la persona con discapacidad y las 

barreras que se desprenden de las actitudes y del propio entorno. Hasta el punto que 

éstas barreras limitan y hasta impiden la participación de las personas en igualdad de 

condiciones que el resto de las personas. 

Este último punto es el argumento que justifica esta exposición que tiene por objetivo 

analizar coloquialmente desde la práctica profesional las actitudes que debemos de tener (actitudes 

positivas) para facilitar una buena vida a las personas con discapacidad intelectual en proceso de 

envejecimiento. 

el concepto de persona nos remite al derecho que tiene toda persona de vivir dignamente, 

como cualidad propia del ser humano. Esto supone considerar a la persona como fin en sí misma 

y no como medio. La dignidad de la persona radica en su ser y no en su actuar, por eso buscamos 

su reconocimiento que significa respetar al otro y asumir cómo es y cómo se manifiesta. Reconocer 

es nombrar a la persona, llamarla por su nombre, sentir su palabra para escuchar lo que desea. Esto 

significa que asumimos y estamos de acuerdo que la palabra es suya, no es una cesión o un favor que 

cional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Cinca, Madrid, 2007. 
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la hacemos. Nos referimos a el reconocimiento de sus valores, opiniones y de su forma de pensar y 

ser, todo esto desde una posición de igualdad. 

Según el diccionario de la Real Academia de la Lengua, reconocer significa, tomar 

consideración: admirar al otro, quedarse prendado, sobrecogerte con el otro, valorarlo y sentirse 

valorado por el otro. En definitiva, mantener la capacidad de sorprenderte del otro. 

3. lA PersOnA COn dIsCAPACIdAd InteleCtuAl 

en PrOCesO de enVejeCIMIentO 

Lo diferencial que presentan las personas con discapacidad intelectual que envejecen es la 

existencia de dos procesos que interactúan: 

•	 Los factores ligados a la discapacidad intelectual. 

•	 Y los propios del envejecimiento (Biológico, psicológico y social). 

Estas dos circunstancias dan lugar a situaciones de desprotección y mayor vulnerabilidad de 

estas personas que desean tener una vida digna y de calidad. 

La realidad de estas personas las sitúa en entornos residenciales o viviendo con sus familias 

cuyos padres son muy mayores, en ambientes muy pobres estimularmente. 

Hasta el momento nos hemos referido a la persona con discapacidad intelectual, en este 

apartado nos resta hacer alguna mención al término proceso y al término envejecimiento. 

Según algunos estudios el proceso de envejecimiento nos lleva a referirnos a algunas 

generalidades: 

•	 No existen diferencias sustanciales en cuanto a la forma de envejecer. Se envejece de la 

misma manera salvo aquellas personas que presentan síndromes específicos. 

•	 El envejecimiento en la persona con d.i se produce antes que en la población que no 

presenta d.i. 

•	 La edad no siempre es un elemento determinante, aunque en ocasiones sí puede resultarlo. 

•	 Se observa mayor deterioro en personas que presentan necesidades de apoyo extenso o 

generalizado. 

•	 El sexo no es determinante en el proceso de envejecimiento, aunque puede haber 

excepciones. 

En términos generales, este proceso y más en concreto el de aquellas que presentan una 

discapacidad intelectual lo asociamos a pérdida, dolor, decadencia, deterioro, actitud pasiva, 

enfermedad, lentitud, desgana, apatía, etc. Sin embargo, también podemos pensar que la La vejez es 

una etapa más de la experiencia y desarrollo humano que se produce de forma continua y se caracteriza 

por aspectos positivos y negativos o como dice A.Fierro la Vejez es “la penúltima metamorfosis de 
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la persona donde aparecen procesos hacia la plenitud humana, la sazón y la madurez en la vida”. 

Si pensamos por un momento sobre qué define a la persona con discapacidad en proceso de 

envejecimiento lo podemos hacer enfatizando aquellos aspectos que son más tangibles y socialmente 

reconocidos como movilidad reducida, disminución de su autonomía personal, dificultades de 

relación con su medio exterior, labilidad emocional, empeoramiento de su estado de salud general, 

pérdidas de habilidades sociales y comunicativas, disminución generalizada de su rendimiento, 

deterioro en la memoria, perdida de funcionalidad, etc. Pero también podemos incorporar otra 

visón de la persona que se identifica con otros aspectos que están inscritos en sus necesidades vitales 

y que enunciamos como, deseo de divertirse, pasárselo bien y sentirse útil, necesidad de acompañar 

y conocer qué ocurre con las personas queridas (familia, profesionales, compañeros, etc.), ganas por 

salir y conocer sitios y personas nuevas, avidez por seguir aprendiendo, pretensión de querer y que 

les quieran, participar y ser protagonista de su propia vida, tener deseos o metas personales. junto a 

estos aspectos cruciales para su vida, las personas no quieren que piensen o decidan por ellas, no les 

gusta que les manipulen, que opinen de ellos sin estar presentes, que les falten al respeto o que todo 

el mundo conozca cosas privadas de sus vidas. 

Esta manera de ver el envejecimiento nos invita a verlo como un proceso individual que 

requiere hacer una consideración global de la persona en la que se deben incorporar de una forma 

integral los cambios físicos, psicológicos y sociales y además los aspectos positivos que contienen. 

Pero, qué desean las personas mayores que presentan discapacidad, qué solicitan de la sociedad 

en general y sobre todo de aquellos que por distintas circunstancias nos encontramos más cercanos 

a ellos. 

Quizás habría que preguntar a los verdaderos protagonistas de la película sobre qué esperan 

conseguir en la vida y qué necesitan para hacerlo. Sin duda, si hacemos una puesta en común con 

cualquier ciudadano para conocer qué es lo que quiere conseguir en la vida, nos encontraríamos 

tantas respuestas como personas, pero en realidad todos anhelamos tener una buena vida, y ser 

felices. Estas dos expresiones se pueden descomponer en miles de pequeñas cosas a las que cada uno 

damos una significación e importancia determinada. 

En este sentido, la comunidad científica estudia el fenómeno de la calidad de vida como 

algo universal al que todos aspiramos conseguir. El modelo que se aproxima y que acompaña a la 

discapacidad intelectual es el Shalock y Verdugo establece que: 

•	 la calidad de vida es un concepto multidimensional. 

•	 Está compuesta de ocho dimensiones: Bienestar Material, Desarrollo Personal, Bienestar 

Físico, Bienestar Emocional, Relaciones Interpersonales, Autodeterminación, Inclusión 

social y Derechos. 

Además, este concepto tiene una significación relevante en tanto que: 

•	 Permite conocer la importancia y las opiniones y las experiencias de los propios individuos. 

•	 Facilita la planificación de programas, actividades y apoyos en función de los resultados 



  

 

 

 

 

 

 

 	 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

personales alcanzados por las personas que puedan medirse y contrastarse. 

•	 Permite generar planes de atención y apoyos más personalizados y adecuados. 

Las dimensiones sobre las que gira el incremento de la calidad de vida de las personas son la 

autodeterminación, la inclusión social y los derechos. Estas dimensiones serán los aspectos centrales, 

las referencias de nuestras consideraciones. 

4. COnsIderACIOnes sObre lAs ACtItudes Ante lAs PersOnAs COn 

dIsCAPACIdAd InteleCtuAl en PrOCesO de enVejeCIMIentO 

Estas consideraciones tienen como objetivo promover y facilitar un envejecimiento exitoso digno 

y de calidad. Utilizamos la Tª de los Ámbitos de josé Bleger, para realizar un análisis profesional 

(basado en la experiencia) de estas consideraciones en los distintos planos donde se desarrolla una 

persona a lo largo de su ciclo vital. 

Personal – Familiar – Institucional – Comunitario. 

1. Ámbito personal: 

•	 Nos habla de la historia de la persona, su etiología, el momento en el que fue concebido, 

las expectativas que depositaron en él/ella, sus relaciones y vínculos más primitivos, su 

historia clínica, etc. 

•	 La persona compuesta por cuerpo – mente y mundo exterior como vectores de la misma 

realidad que es la humana. Un esquema que es capaz de modificar la realidad y a la vez 

ser modificado por ésta. 

•	 En la prestación de servicios, existe la necesidad de un proceso de individuación que se 

refiere a pensar en la persona como ser único y diferente. Un proceso de diferenciación 

donde se establecen sus propias necesidades, deseos, metas y características, en definitiva 

personalizar la atención. 

•	 Además, este apartado incorpora la persona como sujeto de derechos y obligaciones: 

− Derecho a tener una vida digna y a ser reconocido como ciudadano de derechos y 

obligaciones. Para ello debe gozar de: 

◗◗ Capacidad económica. 

◗◗ Una vivienda o servicios residenciales en caso de necesidad que le permita 

vivir dignamente y que le permita tener cubierta sus necesidades básicas. 

◗◗ Prestaciones sociales básicas y ágiles. 

◗◗ Prestación de asistencia sanitaria mental y física. 

◗◗ Adecuadas relaciones afectivas – interpersonales con su familia. 
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−	 También es necesario hacer hincapié en un mayor respecto por: la libertad, la 

independencia y el ejercicio libre de la iniciativa individual; a participar de forma 

activa en aquellos acontecimientos que tienen que ver con su vida; una pensión 

de jubilación que garantice una vivienda apropiada; oportunidades para participar 

en el más amplio rango de actividades cívicas, educativas, recreativas y culturales; 

vivienda; y una vida y una muerte dignas. 

2. Ámbito familiar 

La familia como primer referente afectivo y de seguridad para la persona, motor de desarrollo y 

crecimiento del individuo, agente principal en el proceso de inclusión, realidad susceptible de apoyo 

y asesoramiento profesional, grupo social que apoya, participa y asesora y estructura social que no 

puede desvincularse de la persona con discapacidad intelectual. 

3. Ámbito de las instituciones 

Son aquellas instituciones que forman parte de la vida de las personas de una manera significativa 

o relevante y que proporcionan un apoyo con el fin de reducir el desajuste entre las demandas 

ambientales y sus capacidades. El contexto donde se otorgan los apoyos es un concepto clave para 

entender cómo las personas pueden mejorar en la obtención de resultados personales. Nos referimos 

a aquellos espacios relacionales que la persona utiliza para dar sentido a su vida y que se pueden 

dividir en: 

•	 Apoyos naturales donde se incluye a uno mismo y a los demás. Aquí incluimos instituciones 

y personas cercanas que utiliza cualquier ciudadano para satisfacer demandas naturales (la 

iglesia, el centro cultural, polideportivos, las personas que están en las tiendas próximas 

a su domicilio, etc.) 

•	 Apoyos basados en servicios, como las organizaciones prestadoras de servicio. 

•	 Ahora quiero centrarme en las prácticas profesionales que se llevan a cabo en las 

organizaciones prestadoras de servicio y que describen actuaciones del día a día relacionadas 

con las actitudes, valores y principios éticos. 

•	 Comenzamos por definir una relación de excelencia que describe el resultado de aunar 

tres elementos básicos que interactúan de forma permanente: 

•	 La técnica. Es el valor más potente del profesional. Aquello que le hace ser especialista y 

para lo que está formado. Hablamos de herramientas, técnicas y procedimientos que se 

utilizan para establecer una relación de ayuda con el otro. En ocasiones, esta dimensión de 

la relación de ayuda se identifica con lo más frío y distante y tiene el peligro de generalizar 

procedimientos, técnicas y tácticas olvidándose del proceso de individuación. Aunque, 
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también es cierto que lo técnico ayuda a establecer una distancia afectiva con el otro para 

no quedarse atrapado en la historia o en la angustia de la persona a la que se ayuda. 

•	 La empatía. Significa ponerse en el lugar del otro, mantener una escucha atenta a los 

deseos, necesidades y características de la persona. Ayudar al otro desde lo que la persona 

manifiesta y no tanto desde lo que pensamos que necesita. 

•	 La ética. En la relación de ayuda, el profesional asume un rol de contención ante las 

demandas del otro y esta función se debe realizar desde la ética. No sirve hacer las cosas 

que se deben hacer, además hay que hacerlas bien, lo que significa: 

−	 Mantener una relación simétrica, de igualdad con relación al otro, esto va a 

permitir poder conectar con lo que nos dice, pero también con aquello que desea 

sin manifestarlo. 

−	 Relacionarnos con la persona en su globalidad y no sólo desde sus limitaciones o 

discapacidad. 

Cuando el profesional se coloca ante una persona para contribuir con la prestación de ciertos 

apoyos debe hacerlo con responsabilidad y respeto. Esta actitud habla del “Buen Hacer”, nos lleva 

a humanizar la relación que no es otra cosa que establecer una relación de calidad y también de 

calidez. Quizás uno de los criterios que pueden ayudar es: lo que no queremos para uno mismo no 

lo queremos para el otro. Por tanto, la responsabilidad del profesional le “obliga” a humanizar la 

relación, utilizando la tecnología (efectividad) y la calidez (afectividad), situación que transforma la 

relación de ayuda en excelente. 

Desde esta perspectiva, nuestro objetivo sería proporcionar una respuesta diferenciada, 

humana y profesional (técnica) a las necesidades y deseos que presentan estas personas, a través 

de unos apoyos (programas, planes individuales, acompañamiento, actitudes, etc.) ajustados a sus 

intereses y anhelos y con relación a las exigencias de los distintos ambientes en lo que tiene que 

vivir y desarrollar. Esta construcción se ha de realizar junto a la persona y su familia, donde ambos 

son agentes de cambio de la organización y fuente de satisfacción a sus demandas. Para ello es 

importante: 

•	 Centrarse en la relación con la persona y su familia que manifiesta nuevas necesidades, 

por su situación, y no en los síntomas que presentan. 

•	 Creer en la capacidad de la persona con discapacidad intelectual que envejece para 

gestionar su propia vida, en las posibilidades para elegir, tomar decisiones y participar de 

forma activa en todos aquellos aspectos que afectan a sus vidas. 

•	 Buscar la excelencia en la relación con la persona y su familia que significa establecer 

vínculos sólidos que trasmitan confianza, seguridad, cercanía, flexibilidad, etc. 

•	 Reconocer a la persona desde la asunción de sus condiciones físicas, psíquicas y sociales y 

desde el respeto a su sistema de valores, creencias sin juzgarla. 
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•	 Mantener permanentemente una escucha atenta y acompañamiento ante sus necesidades, 

deseos, proyectos e incluso fantasías. 

Estas consideraciones son importantes en cuanto que permiten conectar con aquello que 

la persona nos demanda; lo explícito, aquello que manifiesta y lo implícito, aquellos aspectos que 

podemos intuir y conocer pero que no aparecen de forma manifiesta. Su comprensión facilita 

hacerse cargo de la situación global de la persona; miedos, ansiedades, desánimo, contradicciones, 

problemática, aspiraciones, metas proyectos, etc. 

Para que todo esto sea real, hay que generar oportunidades que faciliten la consecución de 

resultados importantes y significativos para las personas. Estas oportunidades mejorar su calidad de 

vida y facilitan tener una buena vida, nos referimos a buenas prácticas como: 

•	 Crear espacios significativos para que las personas puedan: 

− Planificar su propio proyecto de vida. 

− Expresar sus opiniones, valoraciones y propuestas. 

− Participar activa y responsablemente en la toma de decisiones sobre la planificación 

de actividades y programas. 

− Elaborar situaciones de pérdida o separación. 

− Enterarse de aspectos que puedan ser relevantes para la persona como cambios 

en el funcionamiento del centro, actividades que se van a realizar durante el día, 

información procedente de la familia, que ocurre con los compañeros y profesionales 

que no están, etc. 

•	 Trabajar en el ámbito de lo grupal. 

•	 Trabajar desde un modelo relacional; persona – familia – institución donde hay que tener 

en cuenta el entorno en el que se desarrolla esta relación. 

•	 Apoyar a la persona para que pueda tener su propio proyecto de vida. 

•	 Construir encuestas de satisfacción para conocer la valoración que hacen del servicio que 

reciben. 

Con relación a los profesionales, es esencial cuidar las condiciones de trabajo donde 

desempeñan su quehacer diario ya que la consecución de los planteamientos realizados hasta el 

momento dependerá de su puesta en escena y su grado de profesionalidad. Por esta razón hablamos de 

algunos aspectos que son importantes considerar cuando nos referimos al trabajo que desempeñan. 

Los profesionales deben aprender y familiarizarse en ciertos contextos y situaciones que 

encierran innegables dificultades, me refiero a trabajar junto a personas que tienen próximo su 

final de vida. Esta circunstancia puede generar ciertas actitudes o sentimientos negativos frente a la 

labor realizada. Del mismo modo, con el trascurrir del tiempo se descubre que la persona a la que 

se apoya, pierde algunas de sus capacidades, aquello que en su momento facilitó el establecimiento 
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del vínculo y formó parte del éxito o logro profesional se desvanece, pierde fuerza hasta desaparecer. 

Esta vivencia forja un cierto desánimo, frustración, etc. y en determinadas circunstancias se puede 

vivir como una pérdida personal. 

Otros aspectos relevantes que hay que mencionar es que los profesionales como seres humanos 

se “desgastan”, pierden frescura, flexibilidad, se cansan a la hora de trabajar en condiciones externas 

duras, por esa razón, hay que estar pendiente y proponer medidas alternativas que regeneren la 

ilusión perdida. Estas propuestas pueden variar dependiendo de trabajador, pero van encaminadas 

a recuperar el valor que el profesional es capaz de aportar a la persona y a la organización. Nos 

referimos al reconocimiento, la motivación, la formación, etc. 

La actitud del profesional debe ser de honradez y reconocimiento de la situación. No es 

conveniente colocarse en una posición de omnipotencia ante el trabajo o sus dificultades ya que 

como profesionales es importante reconocer nuestras fortalezas y debilidades, síntoma éste de ser 

un buen profesional. 

La actitud positiva del profesional y los años de experiencia no son garantía de una relación 

de excelencia con respecto a la persona con discapacidad intelectual, es esencial fijarnos en cómo 

nos dirigimos a la persona, ¿explicamos lo que hacemos?, ¿pedimos permiso?, ¿solicitamos perdón?, 

¿damos las gracias?, ¿acompañamos o suplantamos?, ¿entendemos lo que le pasa o juzgamos?, etc. 

Por último, me permito realizar un comentario con respecto a la tecnología que utiliza el 

profesional y que le permite hacer mejor su trabajo. Me refiero al “peligro” que tiene su utilización 

de una forma estandarizada. Si bien conocemos la importancia de utilizar una metodología basada 

en modelos de intervención contratados científicamente, también somos consciente que debemos 

aplicar y poner en práctica esta tecnología de forma personalizada con el fin de respetar el proceso 

de individuación. 

4. Ámbito comunitario 

Las organizaciones prestadoras de servicio tienen que ser entidades vinculadas estrechamente con 

la comunidad, deben ser puentes hacia el entorno comunitario donde la persona con discapacidad 

intelectual debe considerarse como ciudadano de pleno derecho y utilizar los recursos comunitarios 

sin discriminación alguna. 

La educación, el trabajo, el ocio, las relaciones interpersonales con otros ciudadanos son 

la base para tener una vida social normalizada. Recordemos que la inclusión social es una de las 

dimensiones que más calidad de vida generan para las personas. Esta perspectiva inclusiva tiene una 

segunda lectura que hace referencia al valor que las personas con discapacidad aportan a la sociedad 

y todos los que pertenecemos a ella. Esta perspectiva nos refiere a un rol activo, comprometido y 

responsable de la persona con discapacidad, que devuelve a la sociedad una imagen positiva y de 

utilidad, capaz de contribuir al enriquecimiento y desarrollo de la sociedad. 
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Tema 17: 

Prevención de la dePendencia 

(Programas, actividades, etc) 

Ponencia: 

Prevención de la dependencia en la discapacidad 

autor: 

Francisco Mañòs i Balanzò 
EAI Consultoría 
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la llamada emergencia silenciosa (afrontamiento de la dependencia) aparece de lleno en el ámbito 

de las personas con discapacidad intelectual y/o con síndrome de down. Hasta hace algo más 

de una década, hablar de envejecimiento en este colectivo era una utopía, ya que resultaba casi 

anecdótico encontrar a alguno de ellos que superara los treinta años. 

sin lugar a dudas, los avances científicos habidos en el último siglo han tenido como 

consecuencia más inmediata el incremento de la esperanza de vida de la población en general y, en 

particular, de las personas con discapacidad intelectual, ya que éstas se han beneficiado del mejor 

conocimiento de los síndromes y deficiencias origen de la discapacidad, todo lo cual ha hecho 

posible la prevención y el tratamiento de patologías asociadas desde el nacimiento. 

si bien esto es así, el envejecimiento de la población en general y, en particular de las personas 

con discapacidad intelectual, es un fenómeno muy novedoso y en cierta medida inesperado. se 

sabe muy poco y el conocimiento generado se encuentra altamente fragmentado. en este sentido, 

se aprecia la ausencia de un planteamiento global que aborde la panorámica general del proceso 

de envejecimiento y de modelos teóricos explicativos de dicho proceso. del mismo modo, la 

dispersión de la literatura disponible, la mezcla de colectivos estudiados, la utilización confusa de 

la terminología empleada, aparecen como problemas frecuentes al aproximarnos a esta temática. 

Junto a esta realidad emerge con fuerza en nuestro país la necesidad de dar respuestas eficaces 

y efectivas a los retos que nos plantea la traducción práctica de los planteamientos que se recogen 

en la ley 39/2006 de 14 de diciembre de Promoción de la autonomía Personal y atención a 

las Personas en situación de dependencia, así como al sistema de autonomía y atención a la 

dependencia (s.a.a.d.) 

sin lugar a dudas, las personas con discapacidad intelectual y, en particular con síndrome 

de down, merecen una atención especial dada la especificidad de las características y situaciones 

que se dan en este colectivo. especificidad que no debe conducirnos, bajo ningún concepto, a 

una discriminación positiva en la aplicación del saad, sino a hacer valer los derechos que como 

ciudadanos les corresponden. 

Por todo ello, down españa, como federación que aglutina a 76 instituciones de personas 

con síndrome de down a nivel nacional, se pregunta por las que deben ser líneas prioritarias de 

acción, con el fin de orientar acciones y programas no solo a la prevención de la dependencia por 

envejecimiento, sino también por las situaciones de dependencia que se dan a lo largo del proceso 

vital todos los ámbitos de actuación –sanitario, educativo, psicológico, social, comunitario etc., a lo 

largo del proceso vital. 

el abordaje de la dependencia en personas con síndrome de down y con di conlleva 

plantearnos las potencialidades, capacidades, problemáticas, necesidades y recursos, desde tres 

perspectivas diferentes plateadas desde: 

• la vivencia de la persona con discapacidad. 

• la vivencia de las familias y la red social. 

• la vivencia del entorno comunitario. 
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Desde la perspectiva de la persona con Síndrome de Down (SdD) 

se hace imprescindible que las personas con síndrome de down puedan expresar cuáles son sus 

preocupaciones en relación al envejecimiento y a la aparición de la dependencia en su vida. 

generalmente al preguntar a personas con síndrome de down y con di con niveles medios 

de heteronomía que se hacen mayores podemos encontrar algunas de las siguientes preocupaciones: 

• ¿de qué voy a vivir? 

• ¿con quién viviré? (¿voy a vivir con mi familia?) 

• ¿dónde voy a vivir? (¿Podré seguir viviendo en casa?, ¿Podré vivir en mi barrio? 

• ¿Quién me cuidará cuando esté enfermo/a? 

• ¿Qué podré hacer en mi tiempo libre y con quién? 

• ¿Qué haré si me quedo sin amigos? 

la mayor parte de preocupaciones de la persona con sdd se hacen preguntas relacionadas 

con el sentimiento de inseguridad y sobre cómo se verán afectadas las relaciones en su vida real. 

dichas preocupaciones repercuten en la calidad de vida de las personas con discapacidad ya que 

repercuten en negativamente en aspectos tan importantes como son la calidad de vida emocional de 

la persona, así como en el desarrollo personal a partir de la interacción social. schalock &verdugo 

nos plantean ocho indicadores de calidad de vida entre los que el sentimiento de seguridad y la 

relación interpersonal juegan un papel importante, en la definición de un proyecto de vida propio. 

según aguado et. al (2004) las necesidades percibidas, especialmente las relativas a la calidad de 

vida, por la población discapacitada de edad. Se traducen en preocupaciones por la falta de salud, la falta 

de recursos económicos, la dependencia, la necesidad de ayuda a domicilio, el no poder salvar barreras 

arquitectónicas y las limitaciones personales: (veamos el cuadro que lo ilustrar)1 

Fuente Psicothema 2004. Vol. 16, nº 2, pp. 261-269 ISSN 0214 - 9915 CODeN PSOTeG 

antonio-león aguado díaz y maría Ángeles alcedo rodríguez (2004) necesidades percibidas en el proceso de envejecimi-
ento de las personas con discapacidad 
1 
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Desde la perspectiva de la familia 

la familia, con su enorme potencial afectivo, además de procurar ayuda, es asimismo unidad de 

tratamiento, y por lo tanto, necesita de nuestra ayuda y soporte emocional ya que ante la dependencia 

muchas veces se siente desorientada, emocionalmente rota, con un sinfín de necesidades a las que no 

puede dar respuesta, con problemas de interrelación y comunicación debe recibir el apoyo adecuado 

para dar respuestas efectivas a las necesidades de la persona con sdd. a menudo la familia ha hecho 

una negación de la dependencia, como algo que es muy lejano. la familia vive la situación actual 

resolviendo los problemas de la vida diaria sin ver el futuro y las problemáticas que este conlleva “Ya 

me ocuparé cuando llegue el problema de la dependencia”. 

Uno de los problemas que aparece en esta realidad es que la familia también envejece y en 

su proceso va perdiendo las capacidades de apoyo hacia la persona con sdd, hecho por el que nos 

encontramos con la aparición de situaciones de cansancio en la familia que llevan a situaciones de 

claudicación. 

debemos preguntarnos por las problemáticas y necesidades que la familia expresa, no ante la 

persona con sdd, pero si ante otras personas de su entorno. 

•	� ¿Quien se hará cargo si yo no estoy? 

•	� ¿Quién se hará cargo si yo no puedo? 

•	� ¿cómo abordaremos el coste? 

•	� ¿Qué enfermedades pueden aparecer colaterales a la sdd? 

•	� ¿Qué recursos tengo a mi alcance para dar respuesta a las necesidades que vayan 

apareciendo? 

Aparición de la Claudicación 

ante estas situaciones aparece la claudicación que se da tanto en la persona con sdd como en el 

entorno familiar. 

Concepto de claudicación 

la claudicación debe ser entendida como la incapacidad de ofrecer una respuesta adecuada a las 

necesidades de la persona con sdd. esta incapacidad se refleja en las grandes dificultades que la 

familia o la propia persona con discapacidad encuentra para mantener una comunicación positiva 

con la situación actual. 

Podríamos definir la claudicación como: 

La incapacidad de mantener una comunicación positiva con el paciente para ofrecer respuestas 

adecuadas a las necesidades del mismo. 
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la incapacidad de responder lleva a estados anímicos pesimistas y genera situaciones de 

afrontamiento desde la inseguridad que dificultan a la familia el hecho de plantear intervenciones 

efectivas. 

cuando se dan situaciones de claudicación en los afrontamientos de la cronicidad, aparecen 

esas situaciones, esas escenas temidas en las que actuamos más se realiza más con el corazón que 

con la mente, nuestros mecanismos de alerta se desdibujan y, a menudo, se desencadenan aquellas 

situaciones que producen estrés y agotamiento. 

Claudicación emocional: 

se da cuando el familiar se siente incapaz de expresar sus sentimientos de sufrimiento y de dolor. 

la ansiedad que puede generar la enfermedad del paciente afecta los sentimientos de la familia 

generando olvidos, bloqueos, sentimientos de culpabilidad ante las situaciones que vive. 

Claudicación orgánica o funcional: 

ocurre cuando la claudicación afecta el funcionamiento organizativo de la vida cotidiana de la 

persona que cuida: el orden se descuida, la enfermedad afecta a la funcionalidad. la persona rehúye 

algunas responsabilidades propias de su entorno. 

Claudicación social: 

esta se da cuando el afrontamiento de la enfermedad genera que el familiar rehúya a mantener su 

vida social. el cuidador rehúye toda realización social propia, pierde los contactos que mantenía y 

se esconde en su propio mundo como si de un caparazón se tratara. 

asimismo podemos hablar de claudicación simple si sólo se da la claudicación emocional. 

cuando esta va acompañada de claudicación orgánica, encontramos lo que llamaremos claudicación 

mixta. si además de emocional y orgánica, la claudicación es social, encontraremos la claudicación 

globalizada. 

Claudicación familiar: 

según el área de afectación 

	 ê ê ê
Claudicación Claudicación Claudicación 

emocional orgánica social 

CLaUDICaCIÓN Emocional Orgánica Social 

Simple 

mixta 

Globalizada 
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como podemos observar en el gráfico, en la claudicación simple solo se da el desmoronamiento 

emocional del familiar. en la claudicación mixta no se da la claudicación social pero sí la emocional 

y la orgánica que afecta los afrontamientos funcionales de la vida cotidiana. en la globalizada se ven 

afectadas las tres áreas. 

ante estas situaciones de claudicación hacia la enfermedad la familia debe ser capaz de 

encontrar maniobras de adaptación a las situaciones que generan ansiedad, sufrimiento y dolor y el 

equipo debe ser consciente que las está trabajando cotidianamente. 

La prevención de la dependencia desde la Planificación centrada en la persona 

Podemos abordar el dependencia desde el sistema, desde la perspectiva de los recursos, insuficientes 

y que esta pensado para dar respuesta y prestación ante las dificultades y necesidades sin dar el valor 

necesario a las capacidades personales y familiares en el proceso. 

Podemos abordar la dependencia desde la planificación de Sistemas de apoyo que a menudo 

estan: 

•	� centrados en los déficits y debilidades. 

•	� controlados por profesionales. 

•	� emplazamientos preestablecidos y poco flexibles. 

•	� concentrados en desarrollar planes y programas. 

•	� Basados en estereotipos acerca de las personas con discapacidad. 

o desde la planificación centrada en la persona que: 

•	� está entrado en talentos, capacidades, y deseos. 

•	� es controlado por la persona y por quienes ella elige. 

•	� Permite la vida en comunidad, basada en preferencias. 

•	� Plan para un futuro positivo, posible y deseable. 

•	� encuentra nuevas posibilidades para cada persona. 

•	� se dirige a todas las áreas de la vida de una persona, incluyendo salud, servicios humanos, 

amistad, implicación en la comunidad y relaciones familiares. 

•	� es un proceso de colaboración para ayudar a las personas a acceder a los apoyos y servicios 

que necesitan para alcanzar una mayor calidad de vida basada en sus propias preferencias 

y valores. 

•	� es un conjunto de estrategias que son enfoques para la planificación de la vida basados 

en valores y que se centran en las elecciones, la visión y el círculo de apoyo de la persona. 

•	� este enfoque de la vida basado en valores aprecia y respeta a la persona y respeta la 

experiencia, el conocimiento y la sabiduría de sus círculos de apoyo. 
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el enfoque de la PcP permite trabajar la prevención desde el desarrollo de un plan de paoyos 

realizado con la familia y la persona con sdd y que debe basarse en: 

•	� ayudarle a descubrir cómo quiere vivir. 

•	� ayudarle a identificar visiones de futuro positivas y posibles basadas en cómo quiere vivir. 

•	� reconocer barreras para alcanzar esa visión y a planificarlas con antelación. 

•	� establecer y fortalecer la colaboración permanente con su círculo de apoyo. 

•	� desarrollar un plan de acción individualizado y permanentemente actualizado que persiga 

alcanzar la visión de futuro deseado. 

Básicamente se trata de trabajar la prevención desde la aplicación efectiva de los derechos 

reconocidos por la “Convención Internacional de derechos para las personas con discapacidad”. 
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Tema 17: 

Prevención de la dePendencia 

(Programas, actividades, etc) 

Ponencia: 

necesidades percibidas en el proceso de 


envejecimiento de las personas con discapacidad. datos sobre down
�

autor: 

Antonio León Aguado Díaz 
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“saber envejecer.  Prevenir la dependencia” 

autora: 

Lourdes Bermejo García 
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Tema 17: 

Prevención de la dePendencia 

(Programas, actividades, etc) 

Ponencia: 

descubriendo capacidades: principios y valores que unen voluntades 

autor: 

Tomás Castillo Arenal 
Asociación AMICA 

Resumen: 

desde amica, tras 25 años de existencia se quiere transmitir que se puede construir una Proyecto, basado 


en principios y valores, que permite descubrir las capacidades de cada persona, mas allá de sus limitaciones, 


creando proyectos personales y las oportunidades necesarias para desarrollar la autonomía y lograr una vida 


plena en la comunidad ejerciendo derechos.
�

los principios y valores que se proponen son: 


• La persona como eje y protagonista de su proyecto personal 

• apoyar en cada etapa de la vida 

• Descubrir la individualidad de cada persona 

• Dignificación de la persona como portadora de derechos 

• acompañar a personas con todo tipo de discapacidades 

• De la normalización a la igualdad 

• Intervención comunitaria evitando la institucionalización 

• acercamiento de los servicios a las personas 

• Gestión mixta entre familiares, profesionales y personas usuarias 

• Calidad de servicios 

• Participación de las personas implicadas 

• Trabajo en equipo 

• Solidaridad y apoyo mutuo 

• Sentimiento de pertenencia a un proyecto. 

• Liderazgo compartido 

• Carácter emprendedor 

• Vocación de servicio a la comunidad 
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• Implicar a la administración pública 

• apuesta por la innovación 

• Crear alianzas para compartir conocimientos 

• La planificación como guía de actuación 

• Búsqueda de la mejora permanente 

• Transparencia en la gestión 

• Intensa comunicación interna y externa 

• Hacer visible la discapacidad en los países empobrecidos 

estamos acostumbrados a hacer historia resaltando los logros que en cada momento se han 

conseguido. Pero hay otra historia que no tiene que ver con lo cronológico, que transciende lo 

ocurrido en determinadas fechas, la que ha hecho posible que se produzcan los acontecimientos que 

se cuentan en la historia conocida. 

a los hilos que han sido capaces de aunar tantas voluntades, y de tejer este proyecto, vamos 

a dedicar nuestra atención en estas líneas, mostrando que para desarrollar una organización no 

son imprescindibles grandes recursos sino combinar la grandeza que aportan muchas personas 

trabajando a la vez, uniendo voluntades. 

es necesario crear organizaciones que vertebren nuestra sociedad, capaces de canalizar la 

aportación de su gente, su cariño, la voluntad de ayudar, la disponibilidad de apoyar en lo necesario. 

es nuestra ilusión que estas ideas puedan servir de guía para compartir con otras organizaciones, 

para crear entidades en otros lugares que tengan a la persona como centro de su trabajo, y cuenten 

con dirigentes guiados por claros principios éticos. 

nosotros hemos demostrado que algo así es posible, que se puede construir una organización 

basada en valores humanos, y que aportando lo mejor de nosotros mismos podemos sentirnos 

mejor. 

Hemos aprendido mucho de lo que sabemos compartiendo experiencias, exponiendo los 

conocimientos, y recibiendo los adquiridos por otras personas, por otras organizaciones, de diversos 

lugares. 
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1. La PeRSONa COmO eJe Y PROTaGONISTa De SU PROYeCTO PeRSONaL 

La persona es el centro de todas nuestras acciones, todo un proyecto en sí misma, lo que implica 

hacer con cada una algo diferente, porque cada individuo tiene sus propias aspiraciones, 

ilusiones. La persona tiene derecho a un proyecto personal, a llenar su vida con metas, porque 

vivir es avanzar. 

amica ha tratado de crear un espacio donde las personas fueran realmente las protagonistas, 

y no la institución, evitando reproducir un modelo de organización con mucho personal, o una 

infraestructura de grandes dimensiones, donde las personas corren el riesgo de perderse. 

la meta principal del proyecto que se desarrolla es acompañar a la persona en el logro 

de sus objetivos, proporcionándole los apoyos necesarios, y luchando por el disfrute de iguales 

oportunidades. 

amica a lo largo de su existencia ha venido madurando la idea del proyecto personal como 

algo vital, común a todas las personas, y elemento básico para el logro de la vida independiente. 

cada persona, contando con sus limitaciones, tiene derecho a sus propios proyectos. 

entendemos que el papel de las instituciones es adaptarse a las personas y no al contrario. de 

forma que la persona deje de ser receptora de servicios, sin más, para ser la protagonista de su vida, 

de las propias decisiones. 

Para ello se lleva a cabo un itinerario personal en el que se define “lo que quiere hacer en 

la vida”, consensuando con el profesional acompañante, para conseguirlo, y los apoyos que se 

van a prestar. el itinerario a crear se fundamenta en una atención global e individualizada a sus 

necesidades, procurando el acercamiento de los recursos a su entorno, y la colaboración familiar. 

este modelo de apoyo y acompañamiento a la persona lo propusimos en la elaboración de la 

nueva clasificación internacional del Funcionamiento, la discapacidad y la salud (ciF), aprobada 

por la organización mundial de la salud en 2.001, que plantea una visión en positivo de las 

posibilidades individuales, evitando resaltar sus limitaciones, y el estigma que esta costumbre suele 

producir. 

La persona es el eje de las actuaciones y quien define sus intereses, acompañada por los 

profesionales con los que diseña el itinerario de apoyos que precisa. 

el proyecto personal implica un proceso en el que interactúan muchos, y a veces complejos 

factores. la duración y objetivos de los apoyos están siempre en función de las necesidades particulares, 

y van dirigidos siempre a la obtención de nuevos progresos. Para ello es fundamental creer en 

las posibilidades de la persona, aumentar al máximo sus capacidades de elección, ofrecer apoyos 

flexibles para mantener la individualidad, y promover permanentemente que sea protagonista. 

el papel de las familias es decisivo siendo parte activa en muchos casos en el diseño de los 

programas a desarrollar, y colaboradora necesaria para la consecución del éxito y generalización 

de los objetivos concretados en éstos. Familias y profesionales mantienen una estrecha relación y 
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contacto desde los centros y servicios. en base a sus intereses e inquietudes, se diseñan y realizan 

actividades de formación, divulgación y debate en distintos temas, las materias tratadas abordan 

cuestiones tan diversas pero tan relacionadas cómo los aspectos rehabilitadores, jurídicos, éticos, etc. 

2. aPOYaR eN CaDa eTaPa De La VIDa 

Desde los orígenes hemos tenido como objetivo que las personas encontrasen con nosotros 

soluciones en cada etapa de su vida, y que sus familias contaran con una entidad que les 

apoyara de la forma más eficaz. en cualquier momento de la vida se puede manifestar la 

discapacidad, de ahí nuestro empeño en impulsar una organización que responda a las 

necesidades individuales en cualquier edad. 

tradicionalmente se ha intervenido en la discapacidad como un fenómeno que disminuye las 

posibilidades de la persona. Pero quizá se han dedicado muy pocos esfuerzos a descubrir las enormes 

capacidades que hay en cada ser humano. iniciar un proceso de “descubrir capacidades” desde la 

primera infancia, ha resultado para amica una apasionante aventura en la que cada persona nos 

ha demostrado que, si cuenta con oportunidades, alcanza con frecuencia logros mucho más allá de 

lo que cualquier diagnóstico y pronóstico estableciera. 

desde su creación la asociación desarrolla programas de atención temprana dirigidos a 

lograr un óptimo desarrollo en la primera infancia, y prevenir las posibles alteraciones en aquellos 

casos de riesgo detectados. las intervenciones van dirigidas conjuntamente al niño, su familia y el 

entorno. muchos de aquellos niños con los que se iniciaron estos programas son hoy jóvenes que 

nos demuestran el acierto de una idea que impulsó este proyecto: con las personas se puede lograr 

mucho más de lo que con frecuencia se piensa. 

movidos por la convicción de que, si se cuenta con los medios necesarios, las personas pueden 

dejar de ser receptores de servicios para ser actores económicos, en 1987 iniciamos la creación de 

una estructura de formación para el empleo, que recibió un gran impulso desde 1993 con la 

participación en la iniciativa Horizon de la Unión europea. 

el proyecto desarrollado demostró la necesidad de contar con estructuras formativas 

directamente vinculadas al empleo para facilitar itinerarios que permitan a cada persona tener 

su propio programa individual, contar con el tiempo que cada cual necesita para capacitarse 

laboralmente, y disponer de una oportunidad de empleo al final del proceso. 

Para conseguirlo amica ha puesto los medios para dar la primera oportunidad de empleo 

a las personas que han iniciado formación. la participación en programas europeos permitió unir 

a la formación el siguiente eslabón necesario: el empleo. de forma que, gracias a la cofinanciación 

europea, se han desarrollado dos proyectos industriales. el primero, soemca emPleo s.l., 

ha consistido en la creación de un taller de confección industrial “alBor”, para la fabricación 

de ropa laboral, hospitalaria y de hostelería, que en gran medida es alquilada a los clientes de las 
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lavanderías que en este momento funcionan por toda cantabria con la marca “alBa”. el segundo, 

sociedad de apoyo al empleo en medio ambiente (saema s.l.,) agrupa a todo un conjunto de 

actividades medioambientales que abarcan desde la recogida selectiva de residuos, la clasificación 

para su reciclado, hasta la recuperación paisajística. 

el empleo generado no es para que los trabajadores se queden toda la vida con nosotros. cada 

puesto ofrece a la persona la oportunidad de descubrir sus cualidades laborales, y demostrar a los 

empleadores que son capaces de hacer bien su trabajo. Una vez conseguido, su puesto está en otra 

empresa, dejando a otra persona su lugar en el centro especial de empleo para que tenga la misma 

oportunidad. 

mediante este sistema, en los últimos años muchas personas han pasado a otras empresas 

con la intermediación del servicio de apoyo al empleo ordinario. es el tercer eslabón de la cadena, 

cuya misión es acompañar en el itinerario de búsqueda del puesto más adecuado a sus capacidades 

e intereses, siendo un trabajador o trabajadora más. este servicio presta además los apoyos en el 

propio puesto garantizando así la estabilidad laboral y el éxito de este paso definitivo que da sentido 

a la misión de amica de lograr la incorporación plena en la comunidad. 

el Programa de Promoción de Vida autónoma se inició al nacer amica, y ha centrado sus 

esfuerzos en demostrar que las personas con mayores limitaciones pueden también aprender. 

Un eje del Programa es la red de centros de atención de día, donde se combinan un 

conjunto de apoyos que pretenden buscar soluciones a la problemática que se genera en torno a la 

discapacidad grave, orientando sus objetivos a potenciar y mantener la mayor autonomía posible. se 

pretende apoyar individualmente para que, según sus limitaciones, cada persona pueda valerse por 

sí misma dentro del entorno familiar, y participar de la vida en la comunidad. 

intentamos que el centro sea vivido como un entorno cercano, de confianza, donde cada 

miembro juega un papel importante, siendo primordial la satisfacción personal y la mejora en la calidad 

de vida. tratamos de evitar así la despersonalización y la institucionalización de los grandes centros, y 

de crear un ambiente familiar que favorezca la calidez, el trato personalizado y la mayor implicación 

de los profesionales. Por eso están ubicados en entornos urbanos, con recursos comunitarios a su 

alcance, facilitando así uso de servicios de transporte, culturales, sociales y deportivos. 

la red se inició con el “Centro de adultos La Barca”, en 1984, lo que le convierte en 

un centro pionero en nuestro país, ya que supuso un primer ensayo al combinar un conjunto de 

programas de apoyo a personas adultas con limitaciones intelectuales muy importantes, con las que 

hasta ese momento no se habían planteado objetivos de aprendizaje. 

además de realizar una intensa programación de adquisición de habilidades de autonomía 

personal se diseñó un conjunto de apoyos a las familias para permitir la convivencia en el hogar y 

evitar el internamiento en centros residenciales. 

esta iniciativa fue Premio HeLIOS de la Unión europea en 1990, por el modelo innovador, 

que en aquel momento suponía la atención en un centro de día de personas con tan graves 
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discapacidades, haciendo posible su convivencia en un entorno familiar. es grato comprobar cómo 

esta fórmula se está generalizando en nuestro país en los últimos años. 

en este tiempo también se ha demostrado que si bien, algunas personas presentan limitaciones 

muy importantes para disfrutar de una plena vida independiente, sí pueden alcanzar satisfactorios 

niveles de autonomía. Para ello se han desarrollado programas globales de apoyo, complementados 

con la intervención directa en el hogar, con la atención diaria en el centro, y la posibilidad de uso 

temporal de la vivienda. 

avanzando en la búsqueda permanente de soluciones, se inició en 1986 una experiencia 

que trata de responder a las necesidades de apoyo en el hogar que plantean las personas adultas, y 

niños con graves dificultades, y sus familiares. nos planteamos crear un servicio con un contenido 

de intervención terapéutica diaria en las actividades de la vida cotidiana, para posibilitar la 

permanencia en el entorno familiar. la atención en el hogar incluye el apoyo especializado para 

establecer pautas de relación o de comportamiento, y mantener el nivel de convivencia adecuado. 

Pretendemos así evitar los frecuentes deterioros de relación familiar, la sobrecarga; así como la 

inactividad, que es origen de muchas alteraciones en la conducta. en definitiva se trata en definitiva 

de apoyar a la familia para estructurar el entorno, y que pueda afrontar en el manejo de la situación. 

Por otra parte se han desarrollado técnicas de acompañamiento para lograr la participación 

social en actividades comunitarias básicas, como la relación vecinal o el ocio, enriqueciendo los 

ámbitos de convivencia en personas que se ven limitadas a permanecer de forma continua en su 

casa. otros programas de este servicio han ido dirigidos a personas que teniendo incluso un empleo 

precisan de apoyos en el hogar para estructurar su vida familiar y organización personal básica 

(compras, administración económica, limpieza de la casa e higiene personal). 

algunas familias con niños con graves discapacidades también han recibido apoyos en el 

hogar en zonas rurales con pocos recursos de atención. otras han requerido apoyos para el manejo 

funcional dentro del hogar: adaptaciones físicas, trato a prestar al niño e incluso apoyo psicológico 

familiar. especial atención se ha prestado a familias monoparentales, desestructuradas, en procesos 

de separación, en situaciones psicológicas delicadas, dónde los apoyos terapéuticos en el propio 

hogar se han mostrado muy eficaces. 

el alojamiento ha permitido en muchos casos dar un paso más hacia la vida independiente, 

y en otros como respuesta a las necesidades derivadas del entorno familiar por edad avanzada, 

enfermedades de los cuidadores principales, situaciones de sobrecarga, etc. 

la experiencia del programa de alojamiento comenzó en 1991, y en él se intenta que la persona 

siga viviendo en un ambiente familiar, desenvolverse en el hogar, como su segunda familia, creando 

un clima con el personal de apoyo que favorezca una convivencia y unas relaciones estrechas de 

confianza y respeto, que se aleja de la relación institucional en la que el “beneficiario” es un residente 

que debe someterse a lo que determina la organización, perdiendo gran parte de su libertad y 

autodeterminación. 
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comenzar la actividad desde los inicios de la vida, apoyar para la escolarización, formar para 

trabajar, acompañar en la edad adulta, y promover la vida activa cuando la discapacidad se hace 

presente en la ancianidad, son las grandes respuestas que el proyecto de amica está aportando en 

cada etapa de la vida. 

3. DeSCUBRIR La INDIVIDUaLIDaD De CaDa PeRSONa 

Cada persona es diferente, única, singular. Las personas no deben ser clasificadas por sus 

discapacidades, porque tienen sus características particulares en primer lugar, y luego tienen 

una discapacidad. Los problemas no son iguales en discapacidades similares. La discapacidad 

es una mera circunstancia, por eso cada uno la vive de forma diferente, primero es persona, 

con todas sus características, y luego tiene sus limitaciones. ese factor es el determinante de la 

singularidad, de la individualidad. 

Hasta ahora, la costumbre de clasificar a las personas por la discapacidad que les afecta, 

ha simplificado demasiado las cosas. las personas eran normales o discapacitadas; y dentro de 

las discapacitadas: físicas, psíquicas y sensoriales; y dentro de las psíquicas: deficientes mentales o 

enfermos mentales; y dentro de los enfermos mentales: esquizofrénicos, neuróticos… este hábito 

clasificatorio ha ocultado la individualidad, a la persona que hay detrás de cada situación, enfocando 

la atención casi exclusivamente en lo que le afecta, como si eso fuera lo más importante. 

amica desde sus inicios ha desarrollado como principio fundamental en la intervención la 

individualidad, como componente de nuestra diversidad. lo que supone considerar que cada ser 

humano es único, con proyectos de vida, con ilusiones, con necesidad de que los demás crean en 

sus capacidades, como un ser cargado de posibilidades si tiene oportunidades. 

cada individuo es diferente, puesto que las capacidades, necesidades, y apoyos que precisa 

también son distintos. Por ello se programa potenciando las cualidades, apoyando en la definición de 

los objetivos en la vida. los programas de apoyo, que se renuevan anualmente, están consensuados 

con la persona, como protagonista de los mismos, y habitualmente con la familia como colaboradora 

principal. 

intentamos ir más allá del modelo asistencial y el terapéutico, donde es el profesional el que 

determina las pautas a seguir. el acompañamiento, eje de este modelo, viene marcado por el respeto 

a la individualidad y a la propia voluntad, desarrollando una intervención flexible adaptada a los 

intereses, ritmos y necesidades personales. acompañar supone descubrir con la persona, su propio 

itinerario, no marcarlo desde la institución, ni desde el trabajo profesional. implica no solo respetar 

el derecho a decidir, sino también a equivocarse. 
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4. DIGNIFICaCIÓN De La PeRSONa COmO PORTaDORa De DeReCHOS 

Dignificar implica reconocer los derechos de la persona, pero sobre todo potenciar todas 

sus capacidades, su autonomía, ya que la consideración social viene muy determinada por la 

posibilidad de valernos por nosotros mismos. es clave desarrollar una imagen de valía, para 

demostrar todas las posibilidades individuales. 

el ejercicio de derechos de ciudadanía es un eje fundamental que supera la vieja concepción 

de atender a las personas prestándoles la ayuda que precisan “en la medida que se pueda”. todas 

las personas tienen iguales derechos, y, en la práctica, quienes tienen mayores dificultades deben 

ser objeto de especial protección para que éstos sean efectivamente ejercidos. este es el objeto de la 

convención de derechos de las Personas con discapacidad aprobado en naciones Unidas. 

en españa la ley de Promoción de la autonomía Personal, que muchos llaman “ley de 

dependencia”, reconoce efectivamente que la autonomía es un derecho fundamental de la persona. 

nosotros hemos adquirido una gran experiencia en promoción de autonomía personal, y defendido 

el reconocimiento de este derecho. comparecimos en 2005, y defendimos nuestras ideas en el 

congreso de los diputados para que esa ley se llamase de promoción de autonomía personal, 

aportando propuestas que quedaron algunas incorporadas al texto. 

en cantabria también se ha promulgado una ley de derechos y servicios sociales en la que 

hemos tenido una intensa participación. esta ley supera definitivamente la etapa de los servicios 

sociales basados en la caridad y en el carácter graciable de la intervención de la administración, para 

entenderse como un derecho que asiste a la persona que precisa de apoyos, y una obligación de los 

poderes públicos de prestarlos. 

en todos los foros hemos trabajado concienzudamente por la dignificación de la persona, que 

consiste en proyectar sus capacidades, en cualquier circunstancia, por encima de las limitaciones, 

y en apoyar la autonomía, entendiendo también como tal el derecho de toda persona a tomar sus 

propias decisiones y a participar activamente en aquellas que afecten a su vida. 

Pero sobre todo hemos desplegado esfuerzos en dignificar persona a persona su vida, 

cuidando de su imagen. Hemos propuesto mensajes en positivo, que no destaquen las deficiencias. 

mantenemos el hablar siempre de personas primero, y su discapacidad en segundo término 

(personas con discapacidad en vez de discapacitados). Fomentamos contar con las opiniones 

propias. apoyamos en la toma de decisiones. respetamos las equivocaciones, entendiendo que los 

errores forman parte de nuestro hacer cotidiano. cuidamos con esmero de la intimidad, y así lo 

defendemos. Fomentamos el trato de igual a igual, superando la costumbre de relación como si se 

viviese en una minoría de edad permanente. 

la consideración del entorno en el que la persona se desenvuelve es donde hemos puesto 

énfasis también. Proponemos continuamente la superación de expresiones de lástima hacia la 

“desgracia ajena”, defendiendo que la discapacidad, lejos de ser una desgracia, es una manifestación 

de la diversidad humana, que no limita la dignidad personal. 
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todo ello ha constituido una labor de reflexión profesional, de autocrítica, buscando la 

superación de hábitos sociales sobre la discapacidad, cambiando el lenguaje, ensayando expresiones 

alternativas que no dañen la imagen. también ha supuesto un intenso trabajo con las familias para 

que la educación, la exigencia y el trato sean como con los demás hijos. Y por supuesto, una ingente 

labor a través de los medios de comunicación y la presencia en foros de todo tipo. 

5. aCOmPaÑaR a PeRSONaS CON TODO TIPO De DISCaPaCIDaDeS 

en el momento en el que pusimos en marcha los proyectos de amICa, esta idea parecía una 

osadía. el tiempo nos ha dado la razón. Había que intentar trabajar no solamente con un tipo 

de discapacidad como se venía haciendo tradicionalmente. Nos planteamos que teníamos 

que apoyar a personas que tuviesen cualquier tipo de limitación. Complementaríamos así las 

capacidades de unas personas con las dificultades de otras y tendríamos la oportunidad de 

enriquecer mucho más las actividades, de avanzar más. 

Hoy en día sería inimaginable haber puesto en marcha un centro como la lavandería alba 3 

en el que trabajan más de un centenar personas, y donde se tiene una importante responsabilidad 

como es lavar la ropa hospitalaria de cantabria, si no hubiéramos promovido esta idea, que nos ha 

permitido complementar las limitaciones de unas personas con las capacidades de otras. 

así ocurre también con los centros de día y las viviendas. todos los centros, cada uno de 

los servicios de amica, están pensados para que podamos convivir con la discapacidad sea del 

tipo que sea, rompiendo con aquella tradición por la que había atender a personas que tuviesen 

deficiencias mentales, otras para que las que presentan discapacidades físicas, otras para auditivas, 

o para visuales. 

teníamos que compartir los recursos para que la capacidad de cada persona fuera el eje del 

trabajo, y su discapacidad un aspecto de su vida a apoyar. esto exigía un cambio de modelo. Hasta 

ahora se incorporaba a centros a personas según sus discapacidades, cuando de lo que se trata es de 

identificar las capacidades personales, y encontrar los apoyos que necesita en sus limitaciones. la 

experiencia, con el tiempo, ha ido mostrándonos cada vez más las bondades de esta fórmula. 

Hemos apostado por trabajar con personas con distintos tipos de discapacidad como un 

reflejo de la diversidad humana. también porque buscamos la capacidad y no sólo apoyamos la 

discapacidad. se trata de poner en valor las capacidades individuales de cada uno, dejando sus 

limitaciones, lo que le afecta, en segundo plano. cada persona es distinta y eso la hace singular. 

la atención a cada persona como ser individual, ha centrado nuestro trabajo. Por ello no es tan 

importante el tipo de discapacidad que le afecta, como las capacidades y características personales 

de las que es portador cada ser humano. Hemos dado la vuelta en la práctica al papel que juega la 

discapacidad, intentando que sus capacidades sean las protagonistas de su vida y demostrando que 

la discapacidad puede ser una mera circunstancia. 
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6. De La NORmaLIZaCIÓN a La IGUaLDaD 

el concepto de normalización de los primeros proyectos de amICa ya llevaba implícita la idea 

de la igualdad, que hoy es un término más utilizado. Defendemos la idea de que la persona 

con discapacidad tiene iguales derechos que el resto. Para hacer efectivos estos derechos debe 

desarrollar las mismas actividades que las demás personas, en su comunidad, su barrio, su 

colegio, su trabajo, con los apoyos precisos. 

esta premisa que hoy en día es muy reconocida, hace 25 años era realmente novedosa. 

Ya entonces sosteníamos que teníamos que dirigir nuestros esfuerzos para que las personas con 

discapacidad, desarrollaran las mismas tareas que el resto de la ciudadanía, y de la misma manera. 

Por eso cuando pusimos en marcha el primer centro de día dirigido a personas con limitaciones 

muy importantes, que la mayor parte de ellas, casi todas, acababan internas en centros residenciales, 

incluso en psiquiátricos, nos planteábamos que el primer paso para normalizar era que pudieran 

vivir en su casa, en su comunidad, con sus padres, con sus madres, en su familia, en su barrio… 

tener la normalización como pauta básica, posibilita la participación real de las personas y 

su reconocimiento como ciudadanos de pleno derecho. Haciendo realidad el acceso a los servicios 

comunitarios, contando para ello con los apoyos que posibiliten el ejercicio del derecho a gobernarse 

a sí mismas, y promocionen su condición de plena ciudadanía. implica también la apuesta por 

la igualdad, articulando para ello mecanismos que compensen las desigualdades, defendiendo a la 

persona como ser objeto de derechos, con independencia de su limitación, y de la edad en la que su 

discapacidad ha surgido. 

La igualdad es entendida como el derecho a cubrir esa necesidad de vivir en la comunidad, 

de utilizar los mismos servicios y entornos que el resto de la ciudadanía. 

Uno de los criterios que rigen la actuación profesional en este aspecto es impulsar el desarrollo 

de apoyos a las personas que permitan su participación en la sociedad, entendida como el acto de 

involucrarse en acciones y tareas de la vida en comunidad, fuera del ámbito familiar, compartiendo 

la toma de decisiones que le afectan de la vida comunitaria, el tiempo libre y el ocio, las creencias 

religiosas, los derechos humanos, la vida política y la ciudadanía. 

la participación beneficia a la persona en su autoestima, favorece la inserción en redes sociales, 

aumenta la capacidad cognitiva y las habilidades sociales, potencia el pensamiento crítico y ayuda 

a satisfacer otras necesidades. Para lograr una participación real de las personas en la comunidad a 

veces es necesario desarrollar un proceso de formación práctica, tomando un papel activo. 

7. INTeRVeNCIÓN COmUNITaRIa eVITaNDO La INSTITUCIONaLIZaCIÓN 

el proyecto de amICa ha implicado la creación de servicios para apoyar a la persona en su 

vida en la comunidad, y evitar así la institucionalización, la dependencia institucional, para 
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romper la dinámica por la que el destino de muchas personas eran los centros residenciales, 

de educación especial, apartadas con frecuencia de sus familias. 

nuestra propuesta, en una época en que lo habitual era el internamiento en centros 

especializados, fue hacer una intervención aprovechando los recursos que la comunidad tiene para 

toda la ciudadanía: la vivienda, el comercio, la escuela, la fábrica, los lugares de ocio, deportivos y 

culturales… evitando crear recursos específicos en lugares distintos. 

el diseño de los servicios ha partido siempre de que en general las personas prefieren 

permanecer en su hogar. Para ello es preciso crear recursos de apoyo para que se pueda convivir con 

los demás el mayor tiempo posible: alojamientos temporales, de respiro, de formación para la vida 

independiente y núcleos de convivencia familiares. 

a lo largo de estos años casi cinco mil personas han recibido apoyos de todo tipo, desde una 

orientación para acudir al servicio que mejor pudiera atenderle, hasta recibir un tratamiento, ayuda 

a domicilio, atención de día, alojamiento, formación, básica, laboral, empleo protegido, búsqueda 

de trabajo, ocio, deporte, acceso a la cultura. la inmensa mayoría hará su vida en la comunidad, y 

acudirá a amica probablemente cuando lo necesite, como una referencia, pero sin depender de 

ella. recurrirá a sus servicios sólo cuando lo estime necesario. 

este proceso de apoyo a la persona solo cuando lo necesita, evitando prolongar en el tiempo 

la atención que genera en muchas ocasiones la dependencia institucional, es la dinámica que 

entendemos respeta el derecho de la persona a vivir en la comunidad. 

con frecuencia las familias, incluso algunas personas demandan una mayor protección 

institucional, buscando una solución más permanente para sus hijos, reclamando un lugar donde 

sentirse más seguros frente a la incomprensión social. las instituciones no debemos estar para crear 

un mundo diferente para proteger a la persona de la sociedad, ni para crear entornos apartados 

de la realidad de la sociedad en la que vivimos. los problemas de aceptación, las dificultades de 

participación, hemos de resolverlos donde se presentan, en las calles, en las casas, las escuelas, los 

centros de trabajo, de ocio, en las relaciones personales… 

lo que proponemos implica una enorme reestructuración institucional, para que sean los 

servicios quienes se adapten a las necesidades de las personas, y no éstas quienes se tengan que 

amoldar a los horarios, a las normas elaboradas en función de los intereses de los prestadores del 

servicio más que de los usuarios. Quizá por ello, aunque la situación plantea ir contra corriente a 

veces, dado el fuerte asistencialismo que institucionaliza a miles de personas cada año en nuestro 

país, ha sido necesario realizar un enorme esfuerzo para demostrar que otra forma de hacer las cosas 

es posible. 
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8. aCeRCamIeNTO De LOS SeRVICIOS a LaS PeRSONaS 

Supone sustituir el viejo esquema de que las personas tienen que acudir a centros especializados 

donde tratan mejor “su problema”, por otro en el que son los profesionales y los servicios 

quienes se acercan a ellas, a sus escuelas, a sus barrios, a sus centros de trabajo, a su hogar. 

si uniésemos los centros de amica en una sola construcción el resultado sería un edificio de 

grandes dimensiones que no respondería a la idea de acercar los servicios a la comunidad, sería un 

edificio enorme. la alternativa ha consistido en crear una red de centros que pudiesen estar en los 

lugares donde la gente vive. 

acercamiento y coordinación de los servicios en el entorno de las personas, esto es precisamente 

lo que pretendemos con la red de centros y servicios. intentamos acercarlos al entorno, evitando 

largos desplazamientos y facilitando que las personas puedan seguir viviendo en sus círculos 

familiares o sociales; y manteniendo, siempre con el consentimiento de los interesados, una estrecha 

coordinación con los recursos existentes en la zona: sociales, de salud, educativos… de esta manera 

se utilizan los recursos comunitarios disponibles, combinándolos con los especializados. 

este modelo de intervención persigue evitar el desarraigo, facilitando al máximo el 

acercamiento de los recursos. con este propósito hemos desarrollado la intervención terapéutica 

en el propio domicilio, así como una serie de centros distribuidos por varios núcleos urbanos de 

cantabria, y hemos concertado un servicio de transporte puerta a puerta para el desplazamiento de 

personas con graves problemas de movilidad desde sus domicilios a los centros de referencia. 

9. GeSTIÓN mIXTa eNTRe FamILIaReS, PROFeSIONaLeS 
Y PeRSONaS USUaRIaS 

Hemos trabajado conjuntamente profesionales, familiares y personas con discapacidad. 

Gestión conjunta que no podría existir sin un componente de confianza excepcional. Cuando 

nos planteamos esta idea, no había organizaciones en este país de padres y de profesionales 

que trabajaran de esta forma. Sí existían asociaciones de padres que contrataban profesionales, 

o cooperativas, pero no era conocido este modelo de gestión común, en el que cada cual 

ejerce un papel importante: los profesionales tienen la tarea de buscar nuevas soluciones 

para las personas, las familias la de defender la calidad, y la personas usuarias de participar 

activamente en lo que atañe a su vida. 

creemos que éste ha sido uno de los grandes aciertos de esta asociación. Hemos padecido 

con frecuencia crisis importantes, incomprensiones, problemas económicos, pero nunca nos 

ha fallado la fortaleza, la unidad con la que hemos trabajado permanentemente. eso ha hecho 

siempre de amica una entidad muy fuerte, que ha disfrutado de una paz encomiable, de una total 

ausencia de conflictos internos, propiciando un clima de colaboración que ha permitido construir 

continuamente sobre los ya realizado. 
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amica ha realizado desde su fundación todo un ejercicio de gestión mixta entre familiares, 

profesionales, y más recientemente personas con discapacidad. este modelo pionero en nuestro 

país, supone la superación de la tradicional disparidad de intereses entre familiares, que se ven 

obligados a ejercer la función de patronos, y los profesionales contratados. situación que se da en la 

inmensa mayoría de las asociaciones. 

la gestión mixta permite implicar a todos en la toma de decisiones estratégicas y de 

administración cotidiana, conciliando intereses y repartiendo las tareas. de forma que corresponde a 

los profesionales realizar propuestas sobre los planes de trabajo y la gestión de los servicios, mientras 

que las familias ejercen una labor de participación en la toma de decisiones y control de la calidad 

de funcionamiento. las personas usuarias plantean sus demandas y necesidades, participando 

activamente en el gobierno de los centros. 

Repetía en ocasiones nuestro primer presidente agustín Bárcena: “Hay que confiar 

en los profesionales, son un pilar fundamental para que amICa progrese, y los familiares 

tenemos que trabajar junto con ellos”. 

Y efectivamente el importante papel de las familias se plasma en la dinámica de la Junta 

directiva, en la regularidad de asistencia a las reuniones de sus miembros, en el interés y la 

concordia con la que se tratan los asuntos, a pesar de las frecuentes dificultades para el sostenimiento 

económico, la incomprensión que a veces se ha tenido hacia los programas por el carácter innovador, 

así como la complejidad para la gestión de la entidad, dada la variedad y dispersión geográfica de 

sus servicios. 

Una de las mayores expresiones de intenso trabajo conjunto es la participación de familiares 

y profesionales en la labor semanal de la comisión ejecutiva, realizando un estrecho y permanente 

seguimiento de la labor gerencial, estudiando a conciencia los temas, afrontando la gran 

responsabilidad de gestionar una entidad con una plantilla media que supera el medio millar de 

personas, que trabajan en casi una treintena de núcleos de actividad en cantabria y en Bolivia, con 

un presupuesto anual del grupo cercano a los quince millones de euros. 

del claustro de profesionales y técnicos emana, es elegida cada tres años la dirección, que se 

rige por las responsabilidades definidas en el mapa de Procesos. el modelo de dirección organizada 

en red permite un mayor aprovechamiento del tiempo, evitando masivas y largas reuniones, 

intentando una mayor eficiencia y rapidez en la toma de decisiones por los responsables del proceso 

competentes en cada tema. 

Pero quizás una de las mayores fortalezas de amica es la enorme participación de muchos 

de sus más de mil asociados en las distintas actividades que se organizan. entre ellas la asamblea 

de socios, que define los planes estratégicos trienales, formulando la misión, visión y valores de la 

entidad, así como las líneas estratégicas y los objetivos operativos. ello requiere de un exhaustivo 

debate sobre las debilidades y fortalezas internas, así como las amenazas y oportunidades externas. 
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con el mismo objetivo de participación e implicación en el proyecto de amica se realizan 

asambleas en los centros. tienen como meta hacer propuestas sobre actividades a realizar, recoger 

sugerencias y quejas relativas a cualquiera de los servicios. esto a su vez sirve para desarrollar el 

espíritu crítico, fomentar la tolerancia y la toma de decisiones compartida. además anualmente las 

personas usuarias elaboran propuestas de actividades para incorporar al Plan de su centro. 

Uno o varios representantes de cada centro forman parte de la comisión de participación 

formada por los vocales representantes de las familias en la Junta directiva, los profesionales 

coordinadores de los centros y las personas usuarias elegidas; constituyendo así un órgano de 

coordinación, de seguimiento de actividades. 

10. PaRTICIPaCIÓN De LaS PeRSONaS ImPLICaDaS 

amICa ha sido posible gracias a la implicación de las personas interesadas, y a la participación 

de las familias en todos los niveles y aspectos de la organización. Todo el mundo ha tenido su 

oportunidad de contribuir en lo que quería y podía en cada momento, tanto en actividades 

organizativas, lúdicas, de responsabilidad, como desde los órganos de gobierno. 

siempre nos hemos propuesto que la asociación tenía que ser capaz de canalizar y dar 

oportunidades de participación a todas las personas que han querido estar, que han querido opinar, 

que han querido aportar, sin exigirlo, de forma absolutamente voluntaria, como un ejercicio de 

responsabilidad personal dentro de las posibilidades particulares. 

este ha sido un gran valor que hemos mantenido como componente de nuestro estilo. 

Probablemente por este afán de aunar voluntades, sin defender intereses particulares, no han 

existido grupos de oposición, ni de presión, ni quien pretendiera que “aquí solamente entramos los 

que somos de esta opinión y los que no, se quedan fuera”. 

nuestro código de buenas Prácticas recoge que “amica considera la participación como 

el valor fundamental de su organización y eje básico de su desarrollo, ya que sin ella no hay 

asociacionismo, ni transparencia, ni comunicación… así mismo es básica la implicación en la 

marcha de los procesos y por tanto en los resultados finales”. 

Por ello, desde que la persona inicia la actividad en amica, se abren una serie de canales de 

comunicación que le permiten estar en continuo contacto con los profesionales, con los representantes 

de los centros. existe una variada propuesta de actividades de participación entre las familias, con 

talleres permanentes de manualidades, organización de excursiones, celebraciones del aniversario; 

también otras con mayor compromiso como formar parte en las comisiones de participación de los 

centros, en el consejo consultivo, o en la propia Junta directiva. Queremos que todo el mundo se 

sienta acogido y cómodo dentro de la asociación, desde las personas que acuden solo a las asambleas 

y alguna actividad esporádica, a las que han dedicado su vida a este proyecto. 
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llamó la atención en el acto de celebración del 25 aniversario cómo gran parte de los fundadores 

de amica, a los que se hizo un homenaje, siguen en activo y han sido capaces de ir pasando el 

testigo, e involucrando a cantidad de personas que han hecho suyo este espíritu de participación. 

Ha sido, y es sin duda, una de las garantías de futuro de amica, la fuerte implicación de tantas 

personas en un proyecto tan querido. 

también hemos dado especial relevancia a la participación de las personas usuarias dentro de 

los órganos de gobierno desarrollando incluso actividades formativas para promoverla, prestando 

apoyo personal, ayudas técnicas y el acompañamiento que se precise, que en algunas personas es 

muy intenso dadas sus limitaciones. 

las grandes decisiones de amica han sido siempre consensuadas con una amplia 

participación. los momentos difíciles de la asociación, han sido vividos con espíritu colectivo de 

apoyo y búsqueda conjunta de soluciones, y los momentos felices también han sido compartidos. 

esto ha producido como efecto que las grandes dificultades nos han fortalecido porque han creado 

mayores vínculos internos, y los triunfos también porque se han vivido como un logro de todos. 

mantener vivo este espíritu de implicación es una de las grandes tareas que una organización, 

ya veterana como amica, debe desarrollar para no perder su fortaleza interna. no ha sido fácil 

conseguirlo, ni lo será conservarlo. Pero, como en la aerodinámica, hay que mantener el impulso del 

avión para volar y sostenerse en el aire. si algún día se frena, posiblemente planee un tiempo, pero 

la pérdida de altura, o la caída, serían inevitables. 

11. CaRÁCTeR emPReNDeDOR 

Buscar soluciones para cada persona, poner medios a su disposición para que puedan 

demostrar sus capacidades individuales, implica riesgos. La fe en las posibilidades individuales 

nos ha llevado a emprender proyectos que aparentemente superaban nuestras posibilidades. 

Las ideas hay que ponerlas en práctica para comprobar su validez, y los años de trabajo han 

confirmado que efectivamente esas ideas son útiles a las personas. Pero con frecuencia hay que 

arriesgar, poner una dosis de valentía y de confianza en el futuro. 

amica ha sido un gran motor de proyectos de muchos tipos. en todos ellos hay un 

denominador común: el carácter emprendedor que la entidad ha mostrado. cuando las personas 

han precisado de recursos humanos, profesionales, la asociación los ha prestado, afrontando con 

frecuencia riesgos económicos muy importantes. 

cuando se han requerido medios materiales, edificios, equipamientos amica ha respondido 

realizando importantes inversiones en edificios que han precisado ser completamente rehabilitados 

porque nadie los quería dado su ruinoso estado. tras su adecuación, muchos admiran los edificios 

que tiene amica por su buena ubicación y mejor estado de conservación. antes nadie los quería 

debido a su aspecto, ahora han pasado a ser muy valiosos, algo parecido sucede a veces cuando la 
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sociedad minusvalora a las personas que tienen hoy alguna discapacidad, y sin embargo, cuando 

cuentan con un proyecto se muestran muy capaces, admiradas a veces. 

en algunos proyectos han sido precisos proyectos industriales, maquinaria o instalaciones 

técnicas, y la asociación ha aportado los medios económicos, incluso de los que carecía, acudiendo 

a un fuerte endeudamiento bancario, movida por absoluta confianza en salir adelante. el esfuerzo 

en poner en marcha las lavanderías industriales, el taller de confección y la planta de tratamiento de 

residuos quedará siempre en nuestra memoria como una experiencia de riesgo empresarial que ha 

sido motivo de numerosos reconocimientos. demostramos cómo con solo una parte de subvención 

inicial, combinada con una gran dosis de austeridad y pericia económica, es posible poner en 

marcha instalaciones industriales competitivas capaces de crear más de 400 puestos de trabajo en 

las actividades productivas. 

gracias a este carácter emprendedor, en el que siempre hemos estado unidos, contamos 

actualmente con excelentes medios para apoyar a muchas personas, pero también para aportar un 

valor añadido a la sociedad, como un importante motor económico de cantabria, gestionado con 

criterios de economía social. 

el espíritu emprendedor no se ha transformado solo en centros y servicios. amica ha 

desplegado un conjunto de iniciativas en la gestión del conocimiento para avanzar en la interpretación 

del fenómeno de la discapacidad, como algo inherente a todos los seres humanos. 

aunque con cierta frecuencia nos lo han sugerido, no se trata de crear una amica a 

escala nacional o internacional, reproduciendo la asociación constituida, o haciéndola crecer 

ilimitadamente. más eficaz será que la experiencia adquirida en estos años pueda servir, si así se 

considera, para poner en marcha otros proyectos, creados y dirigidos por protagonistas locales. 

Queremos propiciar redes de intercambio, sin necesidad que crear dependencia organizativa, ni 

económica, donde las ideas se conviertan el principal nexo de colaboración. 

los comienzo de amica también han requerido de una gran dosis de riesgo, asumiendo las 

familias riesgos, aportando en ocasiones derramas, asumiendo la responsabilidad de administrar 

una deuda importante. también un buen número de profesionales han estado mese sin cobrar su 

nómina sabiendo que las dificultades económicas no permitían exigir ese derecho básico, pero con 

absoluta confianza en salir adelante juntos. 

la asociación ha pasado momentos de penurias muy graves en los comienzos y en varias 

situaciones posteriores. sin embargo eso nunca ha mermado el temor a crecer lo necesario, a asumir 

responsabilidades sociales crecientes, como es el que dependan más de medio millar de puestos de 

trabajo de su buena gestión. nunca hemos tenido miedo porque siempre hemos estado convencidos 

de que los proyectos tendrán futuro si hay personas que creen en ellos y son capaces de dirigirlos. 
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12. aPUeSTa POR La INNOVaCIÓN 

amICa es un laboratorio de ideas, donde explorar nuevas formas de trabajo por y con 

las personas. La innovación constituye un pilar fundamental de la razón de ser de esta 

organización que se propone desde sus comienzos experimentar, aportar conocimiento, y 

buscar nuevas perspectivas donde cada persona sea la verdadera protagonista de su futuro, y 

las instituciones, con sus familiares, tan solo un apoyo. 

no nos hemos conformado con las fórmulas de trabajo “tradicionales”, aunque la innovación, 

la búsqueda continua de nuevas soluciones, con alguna frecuencia ha sido todo un riesgo. el 

espectacular resultado conseguido en las personas ha merecido el esfuerzo. Ha permitido también el 

gran avance en el conocimiento de la discapacidad, demostrando que casi todas las personas pueden 

aprender, por grave que sea su limitación, y por avanzada que sea su edad. 

otra importante contribución ha sido el concepto aportado en la elaboración de la clasificación 

internacional del Funcionamiento, la discapacidad y la salud (ciF), de la organización mundial 

de la salud de la discapacidad como algo universal, inherente a la condición humana, lo que significa 

que todas las personas conocerán la discapacidad a lo largo de su vida porque la limitación, se 

manifiesta en algunas etapas de la existencia humana, y como tal se evidencia su carácter universal, 

superando la idea de que este fenómeno se daba solo en una minoría de la población que vivían con 

esta “desgracia”. 

la apuesta por la innovación implica poner la imaginación y todo el ingenio para encontrar 

soluciones a las situaciones que la limitación humana nos plantea, al objeto de mejorar la calidad 

de vida, favorecer el ejercicio de derechos como persona, y en definitiva, encontrar el hueco de cada 

uno en la sociedad, salir del laberinto en el que a veces se encuentra. 

Hemos apostado siempre por la innovación. no nos conformábamos, como no se conformaban 

muchas de las familias que conocimos en los comienzos, con la atención que recibían sus hijos. 

tenían y teníamos otras aspiraciones. aquel mensaje quizá quedó muy grabado en el incipiente 

equipo de amica, que pensaba que se podían hacer las cosas de otra manera, que no era suficiente 

con lograr que las personas acudieran a un centro y estuviesen atendidas. Había que perseguir que 

cada persona mostrara lo mejor de sí misma. esta tarea de buscar las capacidades de cada persona, 

sus cualidades, requería y requiere de innovación permanente. 

la apuesta por la innovación supone asumir el riesgo a la crítica, a la incomprensión como 

consecuencia a quedar fuera de las protecciones institucionales o pertenencia a federaciones. 

amica ha tenido, y tiene, una singladura en ocasiones difícil, por no crear centros al uso como los 

ocupacionales, lo que ha dificultado su financiación; y en otras para pertenecer a alguna federación, 

por defender el trabajo conjunto con todas las discapacidades. 

todo sacrificio en este sentido ha valido la pena en defensa de los intereses de las personas 

por encima de los propios de la institución. Hemos mantenido el principio de que las instituciones 

estamos al servicio de la personas, y en función de sus intereses hay que realizar todo tipo de 
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transformaciones superando las resistencias al cambio, las estructuras creadas, la organización del 

trabajo establecida o las pérdidas económicas que esto supone. 

implantar la innovación no se ha limitado a la asociación. especialmente enriquecedora fue 

la experiencia realizada en la obra san martin de santander, una institución clásica, con la que se 

formalizó un convenio para actualizar sus servicios, asumiendo amica la gerencia durante tres 

años. la transformación de sus instalaciones, centros, organización, equipo directivo, implantando 

programas de intervención fue total, demostrando que efectivamente cualquier institución es 

susceptible de cambio, y que la innovación es necesaria en todas las organizaciones. Hoy cuenta con 

viviendas ocupadas por ocho personas que han sustituido a la residencia de habitaciones corridas y 

aseos comunes, centros de día, y algunas personas trabajan en el exterior. 

13. La PLaNIFICaCIÓN COmO GUIa De aCTUaCIÓN 

Planificar es una de las tareas más importantes de una organización. La planificación supone 

compartir análisis, reflexionar juntos, identificando los errores y aciertos de nuestro trabajo; 

entraña tomar decisiones compartidas, mirar el futuro con implicación colectiva, tener una 

responsabilidad conjunta. Lograr, en definitiva, que la democracia interna funcione, que la 

participación sea real, y que el debate esté orientado permanentemente al enriquecimiento 

de las ideas, y a sentirse todos importantes en la definición del rumbo hacia el que vamos. 

Por eso planificar no es un sólo un método, es un valor que nos indica que realmente lo 

importante de las organizaciones no son sus organigramas, sus líderes, sus procedimientos, 

sino la aportación de cada persona y su implicación. 

la historia de amica está marcada por una intensa actividad de planificación de todas 

sus actividades. revisando la documentación histórica de la asociación nos encontramos cómo ya 

desde su primer año de existencia se contaba con un plan anual de actividades. desde ese primer 

plan, escrito a mano, año tras año se viene produciendo un proceso de diseño y debate de plan de 

trabajo para el siguiente. 

cada centro, cada proceso, proyecta sus propios objetivos, y los debate dentro de su equipo, 

para posteriormente exponerlos al claustro, que lo somete a aprobación a la Junta directiva, y ésta 

a la asamblea anual. de igual forma se realiza una memoria de todas las actividades realizadas, 

evaluando los objetivos logrados y los no cumplidos. 

desde hace varios años contamos además con planes estratégicos, que sirven de guía para 

la programación anual de actividades. su elaboración supone un ejercicio de participación de 

familiares, profesionales y personas usuarias de diferentes centros y servicios. los planes estratégicos 

definen la misión, la visión, los valores que nos guían, las líneas de actuación, así como los objetivos 

generales y actividades que concretarán nuestro trabajo año a año. en gran medida los éxitos que 

hemos podido conseguir han venido determinados por esta tarea de planificación convertida en un 

principio de amica. 
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la práctica de diseñar previamente el trabajo, también se ha aplicado desde los comienzos con 

la actividad dirigida a las personas usuarias. Hemos elaborado una programación pormenorizada de 

los objetivos a lograr con cada persona, reflejados en la programación anual de intervención y en 

los proyectos personales. 

concretar objetivos, plantear actividades para conseguirlos, evaluar los resultados conseguidos, 

y redefinir el programa periódicamente (anualmente como máximo), nos ha permitido aprender, 

para seleccionar las actividades más útiles a cada persona. 

intentamos además gestionar el conocimiento, sacando conclusiones sobre la experiencia, 

convirtiendo la práctica en la mejor de las maestras para avanzar en el saber sobre la discapacidad, y 

sobre todo de las capacidades humanas. 

Puede parecer en ocasiones una pérdida de tiempo, una práctica burocrática incluso. nuestra 

experiencia demuestra que la planificación ha organizado el necesario debate entre los profesionales, 

ha permitido transmitir ideas ordenadas a los órganos de gobierno para su estudio y aprobación. 

también ha facilitado realizar memorias muy detalladas de nuestra actividad anual, de la 

ejecución estratégica, y aprender de los errores cometidos, que con frecuencia son más de lo que en 

una impresión general aparecen. convertir esta práctica en algo positivo es muy interesante porque 

si los fallos son encontrados por las propias personas que ejecutan la actividad, en vez de por la 

dirección, la implicación con la corrección es mucho mayor. 

Un repaso al archivo de los casi 5.000 expedientes personales que se custodian en amica, 

donde quedan reflejadas la programaciones, las evaluaciones y los informes anuales realizados, 

permite constatar la enorme tarea realizada, y los espectaculares avances que tantas personas han 

realizado. Probablemente esta metodología de programación, consiguiendo objetivos paso a paso, 

nos ha permitido ver con más claridad la capacidad de progreso del ser humano si los profesionales 

aprendemos a proponer las actividades acertadas. 





  

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

Tema 17: 

Prevención de la dePendencia 

(Programas, actividades, etc) 

Comunicación: 

acciones compartidas. Familiares y profesionales. 

cooperando por la continuidad y la coherencia 

autora: 

Anna Ramis 
Maestra, Licenciada en Pedagogía.
�

Asesora pedagógica de la Fundació Escola Cristiana de Catalunya.
�

Coordinadora del programa “Familia/ Escola, acció compartida”
�

Resumen: 

la atención y la educación de una persona son tareas compartidas entre las diversas instituciones (familia, 


escuela, sanidad, etc.) que asumen la responsabilidad de llevarlas adelante. Pero la persona que las recibe es 


una, única y establece con cada una de las personas de referencia una relación distinta.
�

de la capacidad de cada una de las instituciones para generar confianza en las otras depende, en buena parte, 


la calidad de las acciones ejercidas con y para la persona destinataria. 


el tipo de estrategias a desarrollar por los distintos profesionales de las diversas instituciones, no pueden 


estar basadas en la desconfianza ni en la sospecha sobre la familia. al tiempo que la respetan y apuntalan su 


capacidad de intervención, deben establecer canales y dinámicas para fortalecer la confianza.
�

así mismo la familia debe poder contar con el respaldo necesario para dar continuidad a las acciones i 


procesos iniciados en el ámbito profesional.
�

la capacidad creadora del dialogo compartido entre familiares y profesionales, ha de ser facilitada y canalizada 


a través de encuentros, materiales de reflexión y formación, plataformas de comunicación para recoger toda 


el conocimiento compartido y generado en pro de una mejor calidad de vida de todas y cada una de las 


personas que intervienen en la atención y educación de los chicos y chicas.
�
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1. COOPeRaNDO 

• Que lo que se trabaja con los profesionales también se potencie en la familia 

la cooperación por una buena causa parece evidente. Y por una causa humana con 

futuro, más. Pero en el contexto de grandes cambios y de incertidumbre en el que nos 

encontramos, la confianza básica para la cooperación no es un elemento dominante. así 

mismo no podemos esperar a poner en marcha la acción educativa a la espera que los lazos 

de confianza hayan tejido una urdimbre suficiente para que la cooperación entre padres 

(familiares) y profesionales sea la idónea. 

la necesaria cooperación sólo es posible si el objetivo de la acción pretendida es siempre 

mayor que los particularismos de cada contexto. si entendemos el bien mayor de la acción 

con el nuestros hijos, con nuestros alumnos (o usuarios) como lo primero más allá de 

nuestras diferencies y incluso de nuestra creencias. 

los familiares y los profesionales que intervenimos a favor de la mejor calidad e vida y el 

desarrollo pleno de nuestros hijos y alumnos estamos “obligados” a cooperar en plan de 

igualdad a favor de ellos y ellas. 

2. LO QUe PIeNSaN LOS PaDReS De LOS PROFeSIONaLeS. 

LO QUe PIeNSaN LOS PROFeSIONaLeS De LOS PaDReS. 

La NeCeSIDaD ImPeRIOSa De DIaLOGaR JUNTOS 

nuestros pensamientos son poderosos. Hay quien dice que somos lo que pensamos. Por eso es tan 

importante la sinceridad interior, y el conocimiento de uno mismo. si bien es difícil conocer la 

realidad y las relaciones que constituyen nuestro entorno, sí que tenemos más a mano “el mapa” 

que cada uno se construye de la realidad. Y es sobre éste que podemos operar y cambiar para hacer 

posible el encuentro y el dialogo con el otro. 

Una relación construida a base de sospechas, de malentendidos, de palabras con doble 

sentido, conduce al conflicto seguro. Para colaborar es imprescindible el dialogo. Y para dialogar es 

imprescindible la colaboración así que empecemos por donde empecemos, familias y profesionales 

vamos a encontrar-nos por el dialogo cooperando o per la cooperación dialogando. 

¿Qué elementos constituyen el auténtico diálogo? la consideración del “otro” como alguien 

válido, único y auténtico. la escucha activa, sin “prejuicios” ni “aprioris”. el reconocerse mutuamente 

como aportaciones a la verdad. 

¿Para qué vamos a cooperar? 
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3. PaRa La CONTINUIDaD 

el sentido global de la vida de una persona es mucho más que la suma de las relaciones y experiencias 

que tiene. la incoherencia educativa entre los distintos agentes puede provocar “grietas” en la 

educación de los individuos más jóvenes o de las personas más desprovistas de criterio autónomo. 

Que las acciones emprendidas en uno u otro ámbito sean secuencias lógicas y dignas de 

ser vividas 

mediante el diálogo cooperativo, profesionales y familiares podemos aportar un contexto 

donde cada experiencia, cada relación sea constructiva de una misma dirección. si las secuencias 

se revelan lógicas, si cada una de ellas es digna de ser vivida con intensidad pero no desgajada del 

conjunto. 

4. PaRa La COHeReNCIa 

Los criterios compartidos son mucho más fáciles de captar y aportan seguridad 

mediante el diálogo cooperativo, profesionales y familiares podemos aportar un contexto más 

fácil de captar y que aporte más seguridad a nuestros hijos o alumnos. en algunos temas quizás sea 

imprescindible el acuerdo total, en otros la convergencia de acciones para con los chicos y chicas, 

etc. Pero si compartimos los criterios e base y las líneas de acción estaremos construyendo contextos 

más accesibles (y por lo tanto más susceptibles de generar autonomía) a nuestros hijos o alumnos. 

5. PeRO ¿CÓmO? 

•	� Venciendo prejuicios Para que sea posible la planificación conjunta. 

•	� Creando espacios de diálogo y reflexión compartida entre familiares y profesionales 

más allá de las tutorías y de las clásicas escuelas de Padres. 

•	� Con elementos de reflexión de la vida cotidiana Que sean el eje de materiales 

especialmente pensados para suscitar el diálogo, promover acuerdos sobre la vida cotidiana. 

6. DaNDO VaLOR a: 

•	� La experiencia. Para devolver el rol de “expertos” en educación y crianza a los padres y 

madres, los profesionales deben adoptar un cambio de actitud, y los familiares también. 

•	� La palabra. la riqueza la conseguimos en tanto somos capaces de integrar el discurso, la 

narración de cada uno. Porque el contar las cosa, expresamos y nos expresamos. 
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•	� La escucha. como condición de acceso al otro y lo otro. Y a la vez como medio que da y 

reconoce la dignidad humana de cada “otro”. 

•	� La emoción. Porque no educamos ni nos relacionamos des de las razones o las teorías, 

sino a través y con los sentimientos. 

7. eN TIemPOS – eSPaCIOS DONDe ImPeRe La eTICa De La ReLaCIÓN 

dialogar, cooperar, significa retomar las relaciones humanas des de la creación de vínculos de 

confianza y nos permite superar recelos y vulnerabilidades. vamos a construir unas nuevas prácticas 

de relación donde impere el respeto y la generosidad, porque todas las aportaciones (tanto de 

familiares como de profesionales van a tener la misma consideración de dignas) y porque no sólo 

nuestros hijos, alumnos o usuarios valen la pena… también nosotros, los que velamos para que 

su futuro sea mejor, nos construimos en relación con los demás, y somos modelos vivos de vida 

cooperativa, para ellos. 

8. TeJIeNDO ReDeS De COOPeRaCIÓN CONJUNTa 

cuanto más potentes sean nuestras redes, más posibilidades van a tener ellos de volar solos, con 

autonomía y libertad. 
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Tema 17: 

Prevención de la dePendencia 

(Programas, actividades, etc) 

Comunicación: 

deporte educación: de la pedagogía a las buenas prácticas 

autor: 

Aldo Piatti 
Maestro di Judo - Bresso – Italia 

Resumen: 

las experiencias de los últimos 25 años de práctica deportiva en general y del judo en particular nos indican 

lo importante que es el trabajo de grupos heterogéneos para el crecimiento colectivo, ya sea de las personas 

con necesidades especiales como para las personas denominadas normal-dotadas (normodotate). 

Hetereogenidad en contraposición al trabajo con grupos homogéneos que, si facilitan la enseñanza, no 

permiten el desarrollo de la formación global fundamental para una intervención de alta calidad. 

la presencia de distintas habilidades permite a las personas con necesidades especiales mejorar las propias 

capacidades técnicas gracias a modelos de referencia de alta calidad, y proporciona también la posibilidad de 

desarrollar la capacidad decisional a lo hora de elegir lo que se ha de hacer para obtener un buen resultado. 

en resúmen: 

De la pedagogía a las buenas prácticas: un salto de calidad que nos permite pasar del entrenamiento en la 

práctica del Judo a la capacidad de decidir, con la posibilidad de lograrlo en cualquier otra actividad que se 

quiera emprender. 

el desarrollo de la autonomía: desde la más simple dedicada a la persona (lavarse, vestirse, cuidar de la 

propia imagen etc.) a la más compleja relativa a la elección de utilizar su tiempo. 

Conciencia de sus límites: medirse con personas con distintas habilidades favocere la aceptación del otro y 

hace a todos mucho más conscientes de sus habilidades y límites. 
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Tema 18: 

aBorto Y derecHo a la vida 

Ponencia: 

el derecho a la vida de las personas con discapacidad 

autora: 

Ana Peláez Narváez 
Vicepresidenta del Comité de Seguimiento de la Convención Sobre 


Los Derechos De Las Personas Con Discapacidad de Naciones Unidas
�

Resumen: 

la ponencia comienza presentando una aproximación al derecho a la vida de las personas con discapacidad a 

través de la convención sobre los derechos de las Personas con discapacidad de naciones Unidas (cdPd), 

para exponer a continuación la prevalencia de obstáculos que dificultan o impiden la garantía de este 

derecho. Para ello, se analizan ejemplos de legislación existente en distintos países del mundo y prácticas 

profesionales ancladas en el ya superado paradigma médico-rehabilitador de la discapacidad. este análisis 

es complementado desde la perspectiva de las personas con discapacidad, sus familias y organizaciones 

representativas, para concluir a modo de recomendaciones, reflexionando con miras al futuro. 
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Tema 18: 

aBorto Y derecHo a la vida 

Ponencia: 

¿cómo se logró la aprobación histórica de la 


ley Kennedy-Brownback en eeUU? 


(sobre cómo dar la primera noticia a los padres y servicios de apoyo disponibles)
�

autora: 

Viviana Julia Fernández 
National Down Syndrome Congress. Estados Unidos-Puerto Rico 

Resumen: 

miles de padres en todo el planeta recibirán hoy la primera noticia sobre alguna condición con la que llega 


su hijo a este mundo. 


algunos padres la recibirán antes del nacimiento y otros después, pero muchos de ellos la recibirán de una 


manera insensible o sin información objetiva y precisa. 


¿cómo y quién debe dar esa primera noticia?
�

viviana Fernández, del congreso nacional de síndrome de down comparte cómo recibió en un hospital de 


estados Unidos la primera noticia de que su hijo tenía síndrome de down.
�

Fernández relata cómo se logró la aprobación de una ley en estados Unidos, conocida como Kennedy-


Brownback, la cual cambiaría para siempre en ese país cómo se da esa primera noticia.
�

además, Fernández comparte las citas que enviaron especialmente para esta ponencia algunas de las personas 


que trabajaron para lograr la aprobación de la ley.
�

¿Podría iberoamérica crear una plataforma que permita impulsar la aprobación de leyes similares a Kennedy 


– Brownback?. 
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SePTIemBRe DeL 2001 

¿Quién no recuerda ese mes, ese año? Un acto terrorista marcó al mundo para siempre. ese mismo 

mes y año también nació mi hijo cameron. desde ese momento mi vida cambió para siempre 

con una noticia inesperada y dada a conocer por quizás una de las personas menos indicadas y 

preparadas. 

cameron nació en ese mismo mes que las imágenes de aviones comerciales estrellándose 

contra las torres gemelas en nueva York eran transmitidas a millones alrededor del mundo. 

durante los primeros minutos y horas algunos periodistas se atrevían a hacer conjeturas 

sobre la causa de la tragedia y posibles números de sobrevivientes. 

al no tener datos precisos o fidedignos, esas especulaciones generaron una segunda ola 

expansiva de ansiedad y temor. 

cameron, mi primer y único hijo hasta el momento, nació el 24 de septiembre del 2001. 

mi primer bebé. muchas mujeres se preparan para ese evento toda una vida. 

durante los nueve meses de embarazo yo me había preparado leyendo, tomando clases, y 

sometiéndome a los exámenes recomendados por el obstetra. 

mi madre me había advertido cuan fuertes podrían ser los dolores de las contracciones del 

parto. sin embargo, me aseguró que una vez tuviera al bebé en mis brazos me olvidaría del dolor. 

mamá tenía razón. las contracciones no eran las que quedarían en mi memoria. tampoco me 

acordaría de sostener a mi bebé en los brazos. Una enfermera y una doctora se lo llevaron enseguida 

para intentar provocar su primer llanto. 

Por largo tiempo, hasta hoy, lo que quedó grabado en mi memoria sobre el nacimiento de mi 

primer bebé fue la voz de una enfermera quien abruptamente desde una esquina de la sala de parto, 

mientras todavía me encontraba en posición de dar a luz pregunto en voz alta: 

¿USTeD SaBía QUe SU BeBé PUeDe TeNeR SíNDROme De DOwN? 

lo único que pude contestar fue: ¿qué le hace suponer que tiene síndrome de down?. 

la enfermera contesto: “tiene una línea marcada en una de sus manos y ojos oblicuos. Pero 

tenemos que hacer pruebas para estar seguros.” cameron tenía dificultad para respirar y debió ser 

llevado a la unidad de cuidados intensivos inmediatamente. 

no lo tuve en mis brazos, no tuve más información por largas horas. 

Un poco más tarde, ésta fue la primera imagen que tuve de mi hijo. Una foto Polaroid tomada 

por una de las enfermeras en la unidad de cuidados intensivos. 

nueve meses de espera, más de veinticuatro horas de parto y en mis brazos tenía una Polaroid 

de este ser, mi hijo. en mi memoria, la voz de la enfermera que ni esperó a saber si ya habíamos 

elegido un nombre para el niño, pero que en seguida se anticipó a anunciar la posibilidad de que 

este bebé tenía síndrome de down. 
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Unos 18 mil bebés por año nacen en ese centro médico de atlanta, considerado uno de los 

mejores para dar a luz en estados Unidos. 

luego, mucho más adelante y por mis propios medios e investigaciones por internet a media 

noche entre llantos y sollozos, me enteré que uno de cada 733 bebés en estados Unidos nace con 

síndrome de down. (1) 

me enteraría leyendo por mi cuenta en internet que el síndrome de down es uno de los 

defectos congénitos más comunes. además, a medida que fue transcurriendo el tiempo y conocí a 

más padres, también me enteré que la manera en cómo se da la primera noticia y el impacto que ese 

momento tuvo en ellos, la familia, los primeros meses y hasta los primeros años del bebé puede ser 

determinante de muchos factores. 

Un estudio realizado y publicado por el doctor Bryan skotko en el año 2005 comprobó que 

la manera en que se da la primera noticia ha ido de: terrible a mal. (2) 

Unos cinco mil bebés nacen con síndrome de down en estados Unidos anualmente. la 

mayoría de los padres que recibieron la noticia después del nacimiento tuvieron experiencias 

similares a la mía o peores. (3) 

según el estudio de skotko, algunos doctores hicieron predicciones, otros les dijeron a los 

padres que el nacimiento se podría haber “prevenido” en una etapa temprana del embarazo. es 

común – casi la norma – que muchos padres reciban la primera noticia de una manera insensible, 

con predicciones y suposiciones falsas que hacen del nacimiento del bebé una experiencia negativa. 

(4) 

los medios tomaron interés y difundieron los resultados del estudio de skotko y por primera 

vez, dos políticos con puntos de vista totalmente divergentes sobre el derecho a la vida– el fallecido 

demócrata edward Kennedy y el republicano sam Brownback – impulsaron la aprobación de la 

ley: “Prenatally diagnosed condition awareness.” esto tomó un gran esfuerzo por parte de ambos 

políticos, dada la polémica y divergencias entre ambos en torno al derecho a la vida. 

el congreso nacional de síndrome de down y la sociedad nacional de síndrome de down 

trabajaron en el senado y cámara de representantes en Washington para promocionar la aprobación 

de la ley Kennedy-Brownback. miembros del equipo del senado que redactaron el borrador del 

proyecto de ley consultaron a ambas organizaciones para tratar de obtener su respaldo. ambas 

organizaciones anunciaron que darían su visto bueno pero bajo la condición de que la ley también 

fortaleciera la disposición de confidencialidad para los doctores y relajara las penalidades contra ellos. 

además, las dos organizaciones anunciaron que respaldarían la ley si esta incluía a los diagnósticos 

post natales. (5) 

a través de la aprobación de esta ley se impulsa que las mujeres reciban el diagnóstico 

de síndrome de down u otra condición de manera pre natal o post natal, con datos precisos y 

actualizados. además, amparados por la legislación Kennedy-Brownback los padres deben recibir 

la facilitación de los recursos necesarios para acudir a grupos de apoyo. la legislación autoriza 
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al gobierno federal a otorgar fondos a estados, organizaciones, y universidades para que estos en 

conjunto y a la vez puedan ofrecer datos científicos precisos y actualizados a los profesionales en 

el campo de la salud y a los padres de niños diagnosticados con una condición como síndrome de 

down u otra. (6) 

los comités dentro de la cámara de representantes enviaron cartas a diferentes congresistas, 

al igual que el público en general, para que se puedan adquirir los fondos federales necesarios, 

canalizarlos a nivel estatal y así comenzar a implementar la ley. 

conseguir la aprobación de los fondos es el próximo gran desafío. el doctor Bryan skotko 

envió el siguiente comentario al respecto para esta presentación: 

“La ley confirma que todas las parejas a la espera de un bebé se merecen obtener 

información precisa, actualizada y objetiva sobre el síndrome de Down y otras 

condiciones diagnosticadas durante el embarazo. Valoré las invitaciones del fallecido 

senador Kennedy y del senador Brownback para participar en las discusiones que 

llevaron a la aprobación de la ley. me siento agradecido que mis investigaciones 

pudieron proveer evidencia como base para las recomendaciones. Sin embargo, el 

trabajo no ha terminado. el otorgamiento de fondos por parte del Congreso es algo 

crítico para asegurarnos de que esta legislación tenga un impacto significativo.¨ 

“the Prenatally and Postnatally diagnosed conditions awareness law provides landmark 

affirmation that all pregnant couples deserve accurate, up-to-date, and balanced information 

about down syndrome and other prenatally diagnosed conditions. i appreciated the 

invitations from former senator Kennedy and senator Brownback to participate in the 

discussions leading to this law, and i am grateful that my research could provide an 

evidence base for its recommendations. the work is not over, however. congressional 

funding is critical to ensuring that this legislation can have a meaningful impact.” 

Y tal como mostró el testimonio del dr. Bryan skotko en febrero del 2009 frente al congreso, 

una cantidad millonaria de fondos federales es asignada todos los años a diferentes instituciones 

para realizar investigaciones que lleven a crear pruebas de detección de síndrome de down durante 

el primer trimestre de embarazo. (7) 

david tolleson, director ejecutivo del congreso nacional de síndrome de down, envió el 

siguiente comentario para esta ponencia en granada: “la aprobación de esta ley demuestra la 

importancia de la difusión y movilización a nivel local, y de la necesidad de que organizaciones 

que luchan por los derechos de los discapacitados trabajen en conjunto para lograr metas 

comunes.¨ 
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a través de los años, ya sea en estados Unidos, españa, latinoamérica o cualquier otro país 

del mundo, han sido los padres quienes han impulsado cambios innovadores. 

sin importar la condición diagnosticada, en nuestro caso síndrome de down, fueron los 

padres quienes observaron el potencial de sus hijos, fundaron organizaciones, grupos de apoyo, 

compartieron experiencias, necesidades, impulsaron cambios a través de la unión de grupos y 

organizaciones, y mucho más. 

Fueron los padres que tenían el bebé en sus brazos y que hace varias décadas hicieron oídos 

sordos a predicciones e hicieron de sus niños y sus hogares su propio laboratorio y banco de datos. 

sabemos que el síndrome de down, al igual que muchas otras condiciones, se presenta en 

todos los grupos humanos y nacionalidades. 

en mi opinión como madre, los padres de hoy ya sea en estados Unidos, españa, latinoamérica 

o cualquier otro país del mundo, no deberían continuar a la merced del conocimiento del doctor 

o enfermera de turno para obtener esa primera noticia sobre el diagnóstico de una condición. la 

manera en cómo se da la noticia debería ser universal. 

los padres de hoy, dependiendo del país donde vivan, de la ciudad, del hospital, o en mi caso 

de la enfermera de turno, pueden llegar a tener – una primera noticia brindada de manera precisa y 

objetiva: ha nacido un ser humano; como éste no habrá otro en el mundo. 

los padres de hoy a través de la unificación de organizaciones y propósitos que determinen 

en conjunto cuáles son las necesidades primordiales para nuestros hijos con síndrome de down, o 

cualquier otra discapacidad pueden lograr cambios. 

todos los días cuando veo a mi hijo, doy gracias a que está en este mundo, en mi vida, y la de 

mi familia. doy gracias que no supe que cameron llegaba a este mundo con síndrome de down. 

si lo hubiera sabido con anticipación, el temor y la falta de información objetiva seguramente me 

hubieran llevado a perderme el valor que merece el milagro de su presencia en este mundo. 

Una presencia única como la de todos los seres en este mundo. Una presencia que comparte 

una condición en común, y esa condición me trajo hoy hasta granada. esa condición me enriqueció 

como ser humano, me dio nuevos e importantes propósitos en mi propia vida y me dio también un 

eslabón en común con mis parientes de españa. 

¿Quién hubiera podido predecir que el nacimiento de cameron me traería hoy a este 

congreso? 

la plataforma para la creación de una iniciativa similar a la ley Kennedy Brownback ya 

se encuentra hoy aquí. somos padres – eso nos convierte en expertos. necesitamos un respaldo 

científico a nivel iberoamericano y mundial, debemos compartir datos actualizados y en conjunto 

– dejando diferencias triviales a un lado, debemos unirnos para impulsar organismos con influencia 

a nivel iberoamericano y a nivel internacional a lograr cambios que se ajusten a las necesidades y 

realidades de nuestros hijos en esta década. 
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el congreso nacional de síndrome de down y la sociedad nacional de síndrome de down 

en estados Unidos, utilizaron la tecnología disponible: internet y teléfonos para movilizar a los 

padres. susan goodman representa al congreso nacional de síndrome de down en Washington. 

Ésta es la conclusión de susan acerca de cómo lograr la aprobación de leyes tal como la 

Kennedy Browback: 

“Los padres necesitan estar bien organizados, ser defensores directos que establezcan 

buenos lazos con sus congresistas. Sin embargo, gran parte del trabajo para lograr la 

aprobación de tal ley debe realizarse tras bastidores por parte de los representantes de 

organizaciones nacionales. Depende de las organizaciones nacionales y sus miembros, 

el trabajar mano a mano, sincronizados, para tener una defensa efectiva.¨ 

es mi conclusión que cada uno de nosotros somos responsables de edificar una plataforma 

no solo para iberoamérica sino para todo el mundo– a través de congresos y diálogos como éste. 

tenemos la oportunidad para fijar los cimientos de construcción de un cambio expansivo 

que se caracterice por ofrecer datos precisos sobre el síndrome de down para los padres de hoy y 

aquellos que vendrán después de nosotros. el valor que tiene la identidad individual de cada alma, 

cada ser humano, se lo merece. 

RefeRenCiAS: 

www.ndsccenter.org 

skotko, B. (2005). communicating the postnatal diagnosis of down syndrome: an international call for 

change. Italian Journal of Pediatrics, 31: 237-243 

www.ndsccenter.org 

Bryan skotko.com 

http://www.brianskotko.com/images/stories/Files/down_syndrome_congressional_caucus_feb_09.pdf 

susan goodman – national down syndrome congress. 
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los fundamentos jurídicos de la autonomía personal y del derecho a su promoción son diversos 

y variados, y traen su causa, principalmente, de las disposiciones, internacionales, comunitarias y 

nacionales, que concretan jurídicamente el nuevo enfoque que sobre la discapacidad se ha operado 

en los últimos años. esta nueva visión forma parte del modelo social de la discapacidad imperante 

hoy y de la proclamación de la centralidad de la persona con discapacidad y de los derechos que 

le son inherentes. la discapacidad entendida como una cuestión de puros y simples derechos 

humanos. 

Para una aproximación ordenada a estos fundamentos, podemos distinguir entre genéricos y 

concretos. 

GeNéRICOS 

en primer término hay que invocar la convención internacional sobre los derechos de las Personas 

con discapacidad, adoptada por la organización de naciones Unidas (onU) el 13 de diciembre 

de 2006, firmada y ratificada por españa, por lo que forma parte de nuestro ordenamiento jurídico 

como derecho positivo. 

este trascendental texto internacional, se refiere a la autonomía personal en varias partes de 

su articulado. así en el artículo 3, en el que se enuncian los principios generales de la convención, 

se dispone: “a) el respeto de la dignidad inherente, la autonomía individual, incluida la libertad de 

tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas”. 

Por su parte, el artículo 19 concreta el derecho a vivir de forma independiente y a ser 

incluido en la comunidad. el texto de la onU dice: “los estados Partes en la presente convención 

reconocen el derecho en igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en 

la comunidad, con opciones iguales a las de las demás, y adoptarán medidas efectivas y pertinentes 

para facilitar el pleno goce de este derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusión 

y participación en la comunidad”. Y añade que los estados asegurarán que “las personas con 

discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y dónde y con quién vivir, 

en igualdad de condiciones con las demás, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema 

de vida específico”. Y continúa: “las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de 

servicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida 

la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusión en la comunidad y 

para evitar su aislamiento o separación de ésta.” 

en el plano europeo, hay que referirse a la carta de los derechos Fundamentales de la Unión 

europea que en su artículo 26, dedicado a la integración de las personas con discapacidad, dispone: 

“la Unión reconoce y respeta el derecho de las personas discapacitadas a beneficiarse de medidas 

que garanticen su autonomía, su integración social y profesional y su participación en la vida de la 

comunidad”. 
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Ya en la esfera nacional española, es preciso mencionar, entre los fundamentos normativos 

genéricos, la ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminación y 

accesibilidad universal de las personas con discapacidad. esta norma troncal del marco normativo 

español asume, en su artículo 2, entre sus principios inspiradores, los de vida independiente, 

normalización, accesibilidad universal, diseño para todos, diálogo civil y transversalidad de las 

políticas en materia de discapacidad. el de vida independiente, íntimamente conectado con el de 

autonomía personal, queda definido así: “la situación en la que la persona con discapacidad ejerce 

el poder de decisión sobre su propia existencia y participa activamente en la vida de su comunidad, 

conforme al derecho al libre desarrollo de la personalidad”. 

CONCReTOS 

los fundamentos concretos del servicio hay que buscarlos forzosamente en la ley 39/2006, de 14 

de diciembre, de Promoción de la autonomía Personal y atención a las personas en situación de 

dependencia, que constituye la regulación sustantiva de esta materia en el ordenamiento jurídico 

español. 

aparte de las menciones en el propio título y en la exposición de motivos del texto legal, que 

enmarcan orientativa e interpretativamente el articulado de la ley, conviene citar las referencias 

expresas. así, en el artículo 2, dedicado a las definiciones, se dice que se entiende por autonomía “la 

capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones personales acerca de cómo 

vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias así como de desarrollar las actividades básicas 

de la vida diaria”. este mismo artículo define, a efectos de la propia ley, las “necesidades de apoyo 

para la autonomía personal”, que son descritas como: “las que requieren las personas que tienen 

discapacidad intelectual o mental para hacer efectivo un grado satisfactorio de autonomía personal 

en el seno de la comunidad”. 

además de en las definiciones, la ley recoge como principio inspirador de la misma, en su 

artículo 3, letra h): “la promoción de las condiciones precisas para que las personas en situación de 

dependencia puedan llevar una vida con el mayor grado de autonomía posible”. 

Queda pues consagrada la autonomía personal en la parte general de la nueva ley, que más 

adelante es objeto de mayores precisiones. así, el artículo 13 establece los objetivos de las prestaciones 

de dependencia. según el texto legal, estos pasan por “la consecución de una mejor calidad de vida 

y autonomía personal, en un marco de efectiva igualdad de oportunidades”. todo ello, de acuerdo 

con los siguientes objetivos: “a) Facilitar una existencia autónoma en su medio habitual, todo el 

tiempo que desee y sea posible” y “b) Proporcionar un trato digno en todos los ámbitos de su vida 

personal, familiar y social, facilitando su incorporación activa en la vida de la comunidad”. 

en el artículo 14, dedicado a establecer genéricamente las prestaciones de atención a la 

dependencia, se dice: “las prestaciones de atención a la dependencia podrán tener la naturaleza 
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de servicios y de prestaciones económicas e irán destinadas, por una parte, a la promoción de la 

autonomía personal y, por otra, a atender las necesidades de las personas con dificultades para la 

realización de las actividades básicas de la vida diaria”. 

LOS SeRVICIOS De PROmOCIÓN De La aUTONOmía PeRSONaL1 

en el artículo 15, en el que se regula el catálogo de servicios, se recoge: “el catálogo de servicios 

comprende los servicios sociales de promoción de la autonomía personal y de atención a la 

dependencia, en los términos que se especifican en este capítulo.” Y señala como primeros “los 

servicios de prevención de las situaciones de dependencia y los de promoción de la autonomía personal”. 

llama la atención y es índice de una anomalía legislativa, la ausencia de definición legal 

de estos servicios en el propio articulado de la norma. solo se enuncian en el citado artículo 15, 

consagrado a establecer el catálogo de servicios, pero no se conceptúan, como si se hace con el resto 

de servicios, a partir del artículo 21 y siguientes. 

Hay que pasar al plano del desarrollo reglamentario de la ley, para encontrar una aproximación 

a la noción de estos servicios. en concreto, el real decreto 727/2007, de 8 de junio, sobre criterios 

para determinar las intensidades de protección de los servicios y la cuantía de las prestaciones 

económicas de la ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la autonomía Personal y 

atención a las personas en situación de dependencia. en este texto reglamentario, se dedica un 

artículo, el 6, a determinar la intensidad del servicio de promoción de la autonomía personal, en el 

que se dice: 

“1. los servicios de promoción de la autonomía personal tienen por finalidad desarrollar 

y mantener la capacidad personal de controlar, afrontar y tomar decisiones acerca de 

cómo vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias y facilitar la ejecución de las 

actividades básicas de la vida diaria. 

2. son servicios de promoción para la autonomía personal los de asesoramiento, 

orientación, asistencia y formación en tecnologías de apoyo y adaptaciones que 

contribuyan a facilitar la realización de las actividades de la vida diaria, los de habilitación, 

los de terapia ocupacional, así como cualesquiera otros programas de intervención que se 

establezcan con la misma finalidad. 

3. la intensidad de este servicio se adecuará a las necesidades personales de promoción 

de la autonomía, a la infraestructura de los recursos existentes y a las normas que se 

establezcan por las correspondientes comunidades autónomas o administración que, en 

su caso, tenga la competencia.” 

desde el tejido asociativo de la discapacidad, se ha configurado un modelo de servicio de promoción de la autonomía 
personal, que puede consultarse en Propuesta de Modelo de Servicio de Promoción de la Autonomía Personal. Documento del CERMI 
Estatal, ediciones cinca-cermi, madrid, 2008. 

1 
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Por su parte, en el ámbito de gestión de la administración general del estado, que se 

circunscribe a las ciudades autónomas de ceuta y melilla, se aplica la orden tas/2455/2007, de 7 

de agosto, por la que se dictan normas para la aplicación y desarrollo en el año 2007, de los reales 

decretos que desarrollan la ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promoción de la autonomía 

Personal y atención a las personas en situación de dependencia, en las ciudades de ceuta y de 

melilla. esta disposición, bien que limitada territorialmente, tiene cierta relevancia, por cuanto 

puede suponer un referente para posteriores desarrollos autonómicos de los servicios de promoción 

de la autonomía personal. en concreto, el artículo 8, dedicado a los servicios de promoción de la 

autonomía personal, los conceptúa así: 

“1. los servicios de promoción de la autonomía personal tienen por finalidad desarrollar 

y mantener la capacidad personal de controlar, afrontar y tomar decisiones acerca de 

cómo vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias y facilitar la ejecución de las 

actividades 

básicas de la vida diaria. 

2. en lo que se refiere a personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, en 

relación a otros apoyos para su autonomía personal, los servicios de promoción de la 

autonomía personal incluirán, el fomento de habilidades sociales, ocio participativo y 

facilitación de la integración en el proceso ocupacional-laboral.” 

PROPUeSTa De ReGULaCIÓN LeGaL 

la ausencia de noción legal de estos servicios, puede estar incidiendo en su despliegue efectivo 

como prestación sustantiva y con identidad propia del sistema. con vistas al proceso de evaluación 

y revisión de la ley y del sistema que hay que acometer en el año 2010 (apartado 3 de la disposición 

final primera de la ley), desde el sector social de la discapacidad se propone una noción de estos 

servicios, que debería ser recogida en un artículo específico (podría ser el 22, pasando el actual a 23 

y renumerándose el resto). la redacción que se sugiere es la que sigue: 

“el servicio de Promoción de la autonomía Personal es un servicio social especializado 

que tiene por finalidad disponer y ordenar los recursos, apoyos y asistencias de toda índole 

que contribuyan eficazmente a incrementar hasta el máximo grado posible la autonomía y 

la vida independiente de las personas en situación de dependencia o necesidades de apoyo 

para su autodeterminación”. 
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Una sociedad comprometida con la igualdad y la cohesión social debe contar con unos servicios 

públicos capaces de alcanzar su principal objetivo: servir de instrumento para redistribuir la riqueza, 

garantizar una igualdad de oportunidades efectiva y garantizar mayores cotas de bienestar social. 

el estado de Bienestar se asienta sobre tres pilares básicos: el sistema público de educación, la 

sanidad y las pensiones. sin embargo existe un cuarto pilar, el sistema de servicios sociales, que es 

necesario impulsar y reforzar para evitar que la particular silla del estado del Bienestar en nuestro 

país no se quede coja. 

Por desgracia, el nivel de desarrollo del sistema público de bienestar social en nuestro país 

es notablemente inferior al de nuestro entorno europeo. vicencs navarro, catedrático de ciencias 

Políticas y sociales de la Universidad Pompeu Fabra, estima que la inversión social media en españa 

se sitúa siete puntos del PiB por debajo de la media de nuestros vecinos. es decir, en nuestro país 

destinamos 70.000 millones de euros menos para financiar políticas sociales. 

las consecuencias de esta brecha son múltiples. la principal es que nuestro estado social se 

encuentra en niveles de subdesarrollo en comparación con nuestros socios europeos más avanzados. 

Y esto supone que hay diferencias muy sustanciales en el modelo de protección social, en el 

conjunto de prestaciones y servicios que ofrecen las diferentes administraciones públicas, en las 

dimensiones y capacidad de la red pública de servicios sociales… Y este panorama condena a las 

familias, fundamentalmente a las mujeres, a realizar un importantísimo sobreesfuerzo para cubrir 

las numerosas carencias del sistema público. 

en este contexto, la ley de Promoción de la autonomía Personal y atención a las Personas 

en situación de dependencia (lPaPYad) que entró en vigor el 1 de enero de 2007, ha sido un 

importante hito en el desarrollo de las políticas públicas de bienestar social. como saben, establece 

por primera vez una garantía pública del derecho de las personas a recibir servicios y prestaciones 

sociales en los casos en que por edad o discapacidad requieran de apoyos específicos para realizar las 

actividades básicas de la vida diaria, incluido el apoyo personal para el acceso a un centro educativo 

o de trabajo. 

nos encontramos, por tanto, ante un nuevo derecho de ciudadanía, un derecho que, como en 

los casos del acceso a la salud y la educación, se reconoce con independencia de sus circunstancias 

familiares o del nivel de renta. 

la lPaPYad dio también respuesta a las demandas de las organizaciones y colectivos sociales 

de las personas con discapacidad, entre ellas el movimiento asociativo de Personas con síndrome de 

down y sus familias: la necesidad de avanzar en la promoción de la autonomía personal. 

en este contexto, es necesario recordar que asturias fue una de las comunidades autónomas 

pioneras en la apuesta por unas políticas públicas más avanzadas en el ámbito de los servicios 

sociales. en 2003 la Junta general del Principado, el Parlamento de asturias, aprobó la ley de 

servicios sociales del Principado de asturias, que respondía a las nuevas necesidades en materia 
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de protección social y apostaba por un sistema público de servicios sociales capaz de avanzar en 

la consolidación de derechos sociales. en este sentido, ya hace siete años, hablamos de reconocer 

nuevos derechos subjetivos. 

en coherencia con ello, en las dos últimas legislaturas hemos protagonizado un importante 

esfuerzo presupuestario para reforzar nuestro sistema de bienestar social. Un compromiso político 

que se demuestra con hechos. Un ejemplo: el organismo público encargado de gestionar las 

residencias (era) ha pasado de gestionar 60.000 euros de inversión hace seis años a disponer de 

más de 14,45 millones de euros para inversiones en el presupuesto de 2010. 

en nuestra comunidad autónoma también protagonizamos otro hito normativo en el 

desarrollo del sistema público de servicios sociales con el mapa asturiano de servicios sociales. Fue 

el primero en el país de estas características y permitió articular de manera estable el territorio para 

la prestación de servicios sociales, al tiempo que actualizó y homogeneizó el modelo organizativo, 

los recursos humanos y materiales. Una apuesta por la ordenación del sistema que constituyó un 

elemento fundamental para asegurar los derechos sociales a la ciudadanía, ya que el mapa asturiano 

de servicios sociales constituyó el soporte organizativo de un sistema público de servicios sociales 

garantista, equitativo y solidario. 

el mapa organiza el territorio asturiano en ocho áreas geográficas, con el objetivo de 

descentralizar la red de servicios y recursos sociales, acercando a los ciudadanos y ciudadanas la 

atención pública, avanzando en la integración y la normalización del sistema de servicios sociales. 

asturias ha sido la primera comunidad en la aprobación de una resolución de acreditación 

de centros, en el marco de la lPaPYad, que garantiza la calidad en la atención y prestación de 

servicios en centros de titularidad pública y privada. 

como saben, la acreditación es un requisito, reconocido en el texto de la propia ley, del que 

deberán disponer todos los centros privados que deseen ofrecer servicios en el marco de la ley de 

dependencia o contratar plazas con la administración Pública. con la resolución aprobada en 

asturias, pretendemos asegurar el derecho de las personas a recibir servicios de calidad mediante la 

calidad en el empleo, la formación de los trabajadores del sector y la profesionalización de las 

entidades que aspiren a participar en el sistema para la Promoción de la autonomía Personal y 

atención a la dependencia. 

la ley de Promoción de la autonomía Personal y atención a las Personas en situación de 

dependencia que entro en vigor el 30 de noviembre de 2006, convirtió en derecho una demanda 

que en el movimiento down y otros de atención a las personas con discapacidad llevaba tiempo 

sonando; la Promoción de la autonomía Personal, y los servicios a los que tienen derecho para 

ayudarles a alcanzarla. 

es en el artículo 15 de dicha ley, en el se establece el catálogo de servicios, donde se 

introduce el concepto cuando dice que “dicho catálogo comprende los servicios sociales de promoción 

de la autonomía personal y de atención a la dependencia”, volviendo a hacer referencia al mismo en su 
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apartado a, cuando vuelve citar “Los servicios de prevención de las situaciones de dependencia y los de 

promoción de la autonomía personal”. 

identificados los servicios, mas adelante determina como se prevee que este derecho se va a 

desarrollar en el artículo 16, punto 1 cuando dice: “Las prestaciones y servicios establecidos en esta 

Ley se integran en la Red de Servicios Sociales de las respectivas Comunidades Autónomas”. siguiendo las 

pautas que en la sección 3ª, desarrolla en cinco artículos, que define cada uno un tipo de servicio: 

•	� Artículo 21 “Prevención de las situaciones de dependencia”. 

•	� Artículo 22 “Servicio de teleasistencia”. 

•	� Artículo 23 “Servicios de Ayuda a Domicilio”. 

•	� Artículo 24 “Servicio de Centro de Día y de Noche”. 

•	� Artículo 25 “Servicio de Atención Residencial”. 

en asturias, los servicios diseñados para la Promoción de la autonomía Personal de las 

personas con discapacidad se articulan en los siguientes recursos: 

•	� Unidades de atención temprana 

•	� centros ocupacionales o centros de apoyo a la integración para personas con 

discapacidad o dependencia. 

•	� centros residenciales y viviendas con apoyo para personas con discapacidad. 

UNIDaDeS De aTeNCIÓN TemPRaNa 

se trata de recursos para la atención infantil. a través de equipos multiprofesionales especializados 

se establecen, coordinan y facilitan un conjunto personalizado de medidas, que proporcionen al 

niño y a la niña con trastornos en su desarrollo o con riesgo de padecerlos, así como a su familia, los 

soportes necesarios para que desarrolle al máximo sus potencialidades. 

el objetivo principal de este recurso es ofrecer una atención integral especializada, abarcando 

tanto la vertiente preventiva como la asistencial, de modo que se posibilite la mayor integración 

social del niño o la niña en los diferentes contextos de su desarrollo personal. 

las personas destinatarias de estos recursos tienen algún tipo de discapacidad desde el 

momento de su nacimiento hasta su escolarización. es decir, con edades comprendidas entre los 0 

y 3 años y en algunos casos hasta que sean escolarizados. 

el 90%, de los menores son derivados a las Unidades de atención infantil temprana, de los 

servicios de Pediatría y del sistema sanitario especializado (Hospital y atención Primaria (Pediatra). 

en estos momentos la consejería de Bienestar social y vivienda cuenta con 11 Unidades de 

atención temprana en asturias, de las cuales 8 son generalistas y 3 especializadas (asPace -2-, y 

vinJoY). 



  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas	�  

las principales actuaciones de las Unidad de atención temprana son: 

•	� colaborar e impulsar dentro del ámbito comunitario, en estrecha coordinación con los 

sistemas sanitario, social y educativo, diferentes programas que abarquen los niveles de 

prevención primaria y secundaria 

•	� Programas informativos de sensibilización y prevención 

•	� Programas de detección y diagnóstico precoz 

•	� elaborar planes personalizados de desarrollo que incluyan atención directa especializada 

al niño y niña y a su familia, así como la prescripción de apoyos y pautas específicas para 

los diferentes contextos de desarrollo 

CeNTROS De aPOYO a La INTeGRaCIÓN 

este es uno de los recursos más novedoso de nuestra red autonómica. surgen de una reflexión 

conjunta de los profesionales de los centros ocupacionales, tanto públicos como de ongs y 

asociaciones, así como de la administración Pública. 

son recursos especializados de atención y formación para las personas adultas con 

discapacidades, cuyo objetivo es favorecer tanto la integración sociolaboral como la promoción del 

desarrollo personal e independencia de las mismas, mediante la elaboración de planes personalizados 

de apoyo. 

Una de las principales características de estos recursos es la búsqueda del principio de calidad 

total tanto en el diseño (contando para el mismo con la colaboración de los agentes implicados) 

como en la metodología de trabajo (incorporando los conceptos de evaluación y mejora continua, 

y buscando y valorando la satisfacción y opinión de los grupos de interés). 

los destinatarios de este recurso son personas con discapacidad y/o dependencia que, habiendo 

finalizado su período de escolarización obligatoria, se encuentre en alguna de estas dos situaciones: 

•	� Que precisen de diversos programas personalizados de formación laboral y/o desarrollo 

de habilidades para posibilitar su paso a otros recursos formativos o de empleo. 

•	� Que necesiten atención diurna permanente dirigida a procurar el mantenimiento y 

desarrollo de habilidades personales y sociales. 

Los Centros de apoyo a la Integración deben contar un Plan Funcional o Plan general 

de Intervención en el que se enmarquen tanto los diferentes servicios como los programas 

específicos de intervención. el Pgi debe dirigirse hacia diversos núcleos de intervención: la persona 

con discapacidades, la familia, el propio centro y el contexto comunitario. esto llevará como 

consecuencia la intervención en cuatro Áreas: 

•	� Área formativa y ocupacional.- con programas de orientación y formación prelaboral, y 

ocupacionales. 
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•	� Área de promoción de la autonomía y salud.- compuesto de programas de desarrollo de 

la autonomía personal en la vida cotidiana, programas de estimulación y mantenimiento 

psicofísico y programas de apoyo al envejecimiento activo. 

•	� Área de desarrollo personal y social.-con programas de promoción de la autodeterminación 

y la participación y programas de educación afectivo-sexual. 

•	� Área de intervención en el entorno de la persona.-con programas de orientación y 

colaboración familiar, programas de intervención familiar, programas de colaboradores, 

programas de intervención hacia la comunidad y programas de formación continúa de 

los profesionales. 

este modelo de Servicio o Centro debe tener una metodología de trabajo y, aunque 

cada centro tiene capacidad para concretarlo en función de las características propias, hay unos 

aspectos que consideramos necesarios y deben se contemplados en el momento de establecer la 

propia metodología de trabajo. estas serían: 

•	� Trabajo interdisciplinar. esto es algo en lo que todos estamos de acuerdo y solemos dar 

por hecho, por ello no está mal recordarlo. 

•	� Planes personalizados de apoyo. se trata de protocolos individuales donde se recogen 

las distintas fases del proceso individualizado de intervención, constituyéndose como las 

herramientas de trabajo básico para desarrollar una intervención singularizada dirigida a 

potenciar autonomía personal e integración comunitaria de cada individuo. Una parte 

importante de su elaboración es el consenso con el usuario/a, participando el/ella en su 

diseño desde el primer momento. 

•	� Sistema de tutorías. es una experiencia que ha resultado positiva y por eso la incluimos, 

es el hecho de concretar un sistema de seguimiento continuado, donde un educador/ 

monitor sea el coordinador/a y persona de referencia para el usuario. 

•	� Documentación y registro de información. es importante que los Profesionales de 

los cais cuente con información necesario de cada usuario así como de un sistema de 

registro toda la información que se considere pertinente sobre el seguimiento del mismo. 

Podríamos enumerar con imprescindibles los siguientes: 

−	� Plan general de intervención del centro. en él se deben concretar los Programas 

específicos de intervención con las actuaciones o proyectos correspondientes, así 

como su organización y temporalización. 

−	� reglamento de régimen interior, dónde aparezcan explícitamente apartados 

como: normas de funcionamiento interno, sistemas de participación democrática, 

procedimiento de quejas y reclamaciones. 

−	� memoria de actividad anual, en la que se recogerán tanto las actuaciones realizadas 

como los principales datos y resultados obtenidos. 
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−	� cada usuario tendrá un expediente individual donde está el Protocolo de valoración 

y orientación, el Plan Personalizado de apoyo, así como cuantas incidencias y 

aspectos de interés deban de ser recogidos en la evolución del usuario. 

−	� cada centro dispondrá de partes de incidencias dónde se registren los sucesos de 

interés. cuando sean relativas a usuarios deben de ser recogidas en el expediente 

del mismo. 

− existirán protocolos de actuación ante situaciones de urgencia u otras que se 

consideren necesarias, concretándose el procedimiento a seguir ante estas situaciones. 

− sería conveniente que cada centro disponga a disposición de los profesionales un 

manual o guía de Buenas Prácticas, pudiendo ser propio o asimilado. 

•	� Sistema de información con familias. la información a las familias es un aspecto que 

debe de ser cuidado ya que una buena información es la base de una adecuada coordinación 

y colaboración. en este aspecto es importante cuidar el que no se debe obviar o relegar 

al usuario en este proceso de cambio de información. 

en este sentido podríamos enumerar: 

− concertar entrevistas periódicas para intercambiar información.
�

− mantener contacto telefónico cuando sea necesario.
�

− dirigir las informaciones por escrito con el nombre del usuario.
�

− el propio usuario/a debe tomar parte, siempre que sea posible, en este intercambio 


de información con la familia. 

Otro aspecto importante de los Centros de apoyo a la Integración es el de los Sistemas 

de Participación de todos los agentes del Centro. entendemos que es uno de los principios 

básicos que rigen la filosofía de este recurso y ha de ser tenido en cuenta como uno de los motores 

fundamentales del cambio. cada centro, según sus características, establecerá aquellos sistemas de 

participación más adecuados. algunas propuestas pueden ser: 

•	� comisiones de participación de usuarios y profesionales. 

•	� reuniones grupales de valoración de usuarios y profesionales. 

•	� Participación de los usuarios en la elaboración del Plan Personalizado de apoyo, así como 

en sus revisiones. 

•	� grupos de trabajo o reflexión de usuarios y profesionales. 

•	� Buzón de sugerencias, tanto para usuarios como para profesionales 

en la actualidad hay en asturias 32 Centros de apoyo a la Integración, que abordan la 

intervención en discapacidad intelectual, discapacidad Física y/u orgánica y enfermedad mental 

con un total de 1663 plazas. de ellos 4 propios de la administración del Principado de asturias, 

6 de titularidad municipal y 22 de gestión de entidades no lucrativas. 
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dentro de los 10 cais del Área iv se encuentra el de down Principado de asturias, con una 

previsión de 30 plazas para este año 2010. 

¿Cómo se accede a un Centro de Apoyo a la integración? 

independientemente de que sea un centro público o no las vías de acceso son las mismas: 

1.	� mediante Solicitud de la persona con discapacidad o su representante en su caso si no 

existe valoración de dependencia. 

− tramite: 

◗◗ a través de los Servicios Sociales municipales que dan traslado al equipo 

de valoración de su area 

◗◗	 este tras realizar una valoración de la persona envía una propuesta la 

Jefatura de la sección de recursos para Personas con discapacidad de la 

dirección general de mayores y discapacidad en la consejería de Bienestar 

y vivienda. 

◗◗ se presenta a la comisión de cais de cada area, que convoca dos veces al 

año. (la comisión está formada por los directores de los centros del area 

y representantes de los equipos de valoración del area., donde se valora 

cada caso y tendiendo en cuenta la petición de la persona o de su familia, 

la propuesta del equipo de valoración y la disponibilidad de plazas en cada 

centro. 

− resolución 

◗◗ tomando en cuenta todos los factores se hace la adjudicación de plaza. 

ReCURSOS De aLOJamIeNTO: 


CeNTROS ReSIDeNCIaLeS Y VIVIeNDaS CON aPOYO
�

Centros Residenciales: 

son recursos destinados a proporcionar alojamiento a personas adultas con discapacidad y con 

una situación socio-familiar que les impide residir en su hogar y que por su grado de dependencia 

necesitan, un mayor nivel de apoyo personal y social que facilite su integración en la comunidad. 

Los objetivos que se pretenden alcanzar con este recurso, son: 

•	� Proporcionar apoyo y descanso a la familia, en el caso de los alojamientos temporales. 

•	� Proporcionar alojamiento permanente, cuando la situación personal o socio-familiar a sí 

lo requiera. 
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•	� Posibilitar una atención integral desde el desarrollo de programas personalizados que 

garanticen la integración comunitaria. 

•	� Posibilitar el desarrollo de una vida adulta independizada del hogar familiar 

Los servicios y programas de intervención que se llevan a cabo en estos centros, son: 

•	� alojamiento: indefinido, temporal y de fin de semana. 

•	� manutención. 

•	� asistencia en las actividades de la vida diaria. 

•	� Programas de promoción de la salud. 

•	� Programas dirigidos a favorecer la adaptación e integración social de la persona con 

discapacidad. 

•	� Programas de participación familiar. 

•	� Programas de ocio y tiempo libre 

•	� Programas de intervención especializada 

Plazas de alojamiento en centros residenciales 

CeNTRO 
PLaZaS 

PeRmaNeNTeS 
PLaZaS 

TemPORaLeS 
PLaZaS FIN De 

SemaNa 

TOTaL 405 40 18 

Pisos y Viviendas con apoyo 

recursos destinados a dar alojamiento de manera permanente, temporal o fines de semana a 

personas con discapacidad en su lugar habitual de residencia, ofreciendo un modelo de convivencia 

normalizado y organizado en núcleos de convivencia pequeños. 

•	� están diseñados para personas que no necesitan unos apoyos permanentes y generalizados. 

•	� sus objetivos, son: 

•	� Posibilitar un modo de vida lo más normalizado autónoma posible. 

•	� Favorecer la integración en la comunidad. 

•	� Posibilitar una atención integral a través de programas individuales. 

Plazas de alojamiento en pisos y viviendas con apoyo 

CeNTRO 
PLaZaS 

PeRmaNeNTeS 
PLaZaS 

TemPORaLeS 
PLaZaS FIN De 

SemaNa 

TOTaL 100 7 18 

el 100 % de las plazas están contratadas con entidades no lucrativas. 



  

 

 

 

 

 

  

 

 	 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

OTROS PROGRamaS Y LíNeaS De aCTUaCIÓN 

de forma complementaria a los recursos que se acaban de detallar, en nuestra comunidad autónoma 

existen otros programas transversales dirigidos a favorecer la autonomía personal y la prevención de 

las situaciones de dependencia y/o institucionalización: el Programa de apoyo en el entorno y el 

Programa mañana También. 

“apoyo en el entorno” es un programa orientado a apoyar a las personas con discapacidad 

y/o dependencia favoreciendo condiciones de inclusión que les permita acceder y disfrutar de los 

recursos normalizados o específicos existentes y necesarios para su desarrollo personal. 

este programa se articular en torno a tres líneas de actuación: 

•	� apoyo a la Familia: su objetivo es facilitar soportes o ayudas a las familias de personas 

con discapacidad que puedan disponer de condiciones que les permitan tener tiempo 

libre de dedicación familiar personal, que eviten el internamiento con la consiguiente 

separación de la familia. el programa trata de conseguir la integración social a través de 

una participación activa en la familia de la persona con discapacidad. 

•	� apoyo en el medio: se pretende dar respuesta a personas con discapacidad que han 

residido siempre en el mismo medio con su familia, pero que por diversas circunstancias 

(fallecimiento de padres, enfermedades de progenitores…) se han quedado sin las personas 

con las que convivían. 

•	� apoyo a la Vida Independiente: la necesidad de este subprograma viene determinada 

por la detección de usuarios con discapacidad, con un nivel de autonomía económica y 

personal satisfactorio; pero que por circunstancias personales han vivido siempre en pisos 

tutelados y encuentran que ese ya no es su lugar. necesitan de una persona que les apoye 

en determinadas actividades de la vida diaria. ya que no requieren una atención constante 

y continuada. 

el número de personas que participaron en el programa a lo largo del 2009 fueron en torno 

a los 74 casos, siendo mayor el apoyo en la intervención familiar. 

el “Programa mañana También” tiene por finalidad ofrecer apoyos en el propio entorno a los 

padres y madres mayores (mayores de 60 años) que cuidan a sus hijos con discapacidad, facilitando 

su labor de cuidadores, además de ir despejando y reduciendo sus temores e incertidumbres respecto 

al futuro. suele ser complementario a otros recursos y servicios, como el de ayuda a domicilio, 

centro de apoyo a la integración, alojamiento temporal. 

el número de beneficiarios del Programa en 2010 es de. 

la experiencia piloto del programa comenzó en el año 2007. 
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durante el año 2009, la vía de entrada de las nuevas solicitudes para los recursos de 

alojamiento y los dos Programas transversales fueron dos: por un lado, a través de los servicios 

sociales municipales, tal y como se venía haciendo hasta el momento; y por otro, a través de los 

equipos territoriales de Área, con el envío de los Programas Individualizados de Atención (Pia) una 

vez firmados por los beneficiarios en los que se indican los servicios o prestaciones correspondientes. 

PROPUeSTa POR LaS BUeNaS PRÁCTICaS 

la creación de nuevos recursos, nuevas plazas o nuevos programas de actuación debe ir ligado a 

garantizar la calidad de los servicios que se prestan. Para ello es necesario continuar trabajando en la 

implantación de Buenas Prácticas en la atención a la discapacidad. en este sentido, la consejería de 

Bienestar social y vivienda del Principado de asturias viene aplicando ya una política de desarrollo 

y fomento de la calidad en los servicios sociales, como compromiso ineludible con los ciudadanos. 

la prueba de que esta apuesta está dando sus frutos es que asturias ha sido la comunidad 

autónoma que más Buenas Prácticas, de iniciativa pública, ha aportado al “repertorio de Buenas 

Prácticas en Políticas de discapacidad” presentado por el comité español de representantes de 

Personas con discapacidad (c.e.r.m.i.), en el v congreso de cermis autonómicos, celebrado 

en murcia el pasado mes de noviembre. 

asturias acapara más de un tercio del total de iniciativas públicas de Buenas Prácticas 

desarrolladas en españa y recogidas en el repertorio del cermi. entre ellas destaca la creación de 

la agencia asturiana para la discapacidad, las Jornadas para sensibilizar sobre las ayudas técnicas 

para la enseñanza, el Programa de Playas accesibles o el “catálogo de Buenas Prácticas” elaborado 

por los centros ocupacionales dependientes de la consejería de Bienestar social y vivienda del 

Principado de asturias. 

la identificación, definición, divulgación y transferencia de Buenas Prácticas con el objetivo 

de mejorar la calidad de la atención que se presta a los usuarios es un pilar fundamental de la política 

de calidad asistencial desarrollada por la consejería de Bienestar social y vivienda en asturias. 

en este sentido, cada año, desde 2008, se convoca el galardón nuria lidón a las Buenas 

Prácticas de intervención social – reconocido en el repertorio del cermi en el apartado de 

iniciativas públicas-. con este galardón se reconocen las Buenas Prácticas llevadas a cabo en asturias 

el ámbito de los servicios sociales, los premios están convocados en tres modalidades: programas de 

intervención social, centros de servicios sociales de titularidad pública y centros de servicios sociales 

de titularidad privada. en este año la denominación del galardón es “Premio a las Buenas Prácticas 

en intervención social”. en la edición de 2010 se introduce además la modalidad de la “Buena 

Práctica empresarial por el empleo”, dirigida a empresas privadas que, en el ámbito de asturias, 

desarrollen iniciativas que eleven, en sus plantillas, el nivel de empleo normalizado de las personas 

con discapacidad y/o dependencia, por encima de lo legalmente exigible. 
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además de estas iniciativas propias, la consejería también colabora con otras entidades en 

el desarrollo de Buenas Prácticas. algunos ejemplos, reconocidos también por el cermi en el 

apartado de iniciativas privadas, son la Formación del Personal técnico del transporte sanitario en 

materia de discapacidad o la revisión de la accesibilidad en el aeropuerto de asturias. 
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Tema 19: 


la leY de Promoción de aUtonomía Personal. 


los servicios de Promoción de la aUtonomía Personal
�

Ponencia: 

implantación de los nuevos servicios de Promoción 

de la autonomía Personal en la región de murcia 

autor: 

D. Joaquín Bascuñana García 
Consejería de Política Social, Mujer e Inmigración-Región de Murcia 
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la promoción de la autonomía personal se concreta como objetivo en el propio título de la 

ley 39/2006 de Promoción de la autonomía Personal y atención a Personas en situación de 

dependencia y esto debe ser así porque la asistencia a las personas dependientes debe implicar 

actuaciones encaminadas a su autonomía personal. 

la propia ley en su texto recoge como objetivo “facilitar una existencia autónoma en el medio 

habitual de la persona todo el tiempo que sea posible” y parece que esta afirmación es evidente 

cuando se trata de servicios como la teleasistencia, la ayuda a domicilio, atención temprana… 

etc, en definitiva servicios destinados a cubrir necesidades y mejorar la calidad de vida de personas 

dependientes. 

Pero qué ocurre con la discapacidad intelectual. en este sentido también existe una 

dependencia que es real e importante. Bien es verdad que hablamos de personas que, en muchos 

casos, aprenden aunque no lo hacen fácilmente y necesitan apoyos específicos e individuales 

que hagan efectivo su aprendizaje y, en consecuencia, mejore su autonomía personal pudiendo 

enfrentarse a la vida cotidiana, al acceso al empleo y a un proceso de socialización que no se vea 

limitado por su discapacidad. 

el discapacitado intelectual necesita aprender y estar en continuo proceso de reeducación y 

rehabilitación. Para conseguirlo, de nada les sirve que otros hagan por ellos las actividades de su 

vida diaria. muy al contrario, lo que precisan son los apoyos necesarios para que aprendan a realizar 

las actividades básicas de su vida cotidiana ya que, de otra forma se enfrentarán a una barrera 

infranqueable a lo largo de su vida. 

así, nos encontramos con la existencia de un grupo de personas con discapacidad intelectual 

grave o muy grave que les impide poder acceder a una vida normalizada pero que encuentran en los 

centros de día, centros ocupacionales o la ayuda a domicilio una opción asistencial que mejora su 

calidad de vida para ellos y sus familias. 

ahora bien, existe otro grupo de discapacitados intelectuales para quienes los servicios de 

Promoción de la autonomía Personal pueden convertirse en la mejor opción para aprender y 

conseguir una vida independiente. esta es sin duda la apuesta del gobierno de la región de murcia. 

la finalidad de estos servicios no es nueva. la región de murcia cuenta con una larga 

trayectoria en la financiación a entidades sociales para el desarrollo de programas, servicios y 

actuaciones que promuevan la autonomía e integración social de las personas con discapacidad. Por 

tanto, es la ley la que ha venido a regular el reconocimiento de un derecho subjetivo a las personas 

con discapacidad, de aquellos servicios que ya estaban recibiendo y que tienen un claro ejemplo en 

FUndoWn región de murcia. 

entre los fines de esta Fundación y así se establecen en sus estatutos, se encuentran la 

promoción y realización de todas aquellas actividades que contribuyan a la mejora de las condiciones 

de vida y procuren la plena integración familiar, social y laboral, así como el desarrollo de una vida 

normalizada de las personas con síndrome de down. 
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es esta Fundación quien, desde hace años, viene acuñando el término “escuela de vida” 

como filosofía y conjunto de prácticas psicoeducativas para la promoción de la autonomía e 

independencia de las personas con discapacidad intelectual. esta “escuela de vida” la organizan en 

torno a dos servicios: 

•	� servicio para la Promoción de la autonomía Personal sePaP. 

•	� servicio de Formación Profesional y empleo. 

Y es el primero de los servicios al que me quiero referir y en el que la administración regional, 

en coordinación con la Fundación síndrome de down y dentro del acuerdo marco para la 

configuración de la red de servicios de atención a la dependencia de la región de murcia, firmado 

por el cermi el pasado 26 de marzo de 2009, ha elaborado el documento para la descripción y 

acceso a los servicios de Promoción de la autonomía Personal. 

la región de murcia se ha convertido así en la primera comunidad autónoma en acreditar 

y poner en marcha el servicio de Promoción de la autonomía Personal para personas dependientes 

con discapacidad intelectual. 

estos servicios se concretan en dos capítulos: 

1. CeNTROS Y SeRVICIOS De PROmOCIÓN De La aUTONOmía PeRSONaL: 

en él hay que distinguir dos tipos de servicios: 

1.	� servicios de Promoción Para la aUtonomía Personal (sePaP) de 

atención diUrna 

finalidad 

disponer y ordenar los recursos, apoyos y asistencias de toda índole, que contribuyan 

eficazmente a incrementar, hasta el máximo grado posible, la autonomía y la vida 

independiente de las personas con discapacidad intelectual. 

es un servicio especializado, dirigido preferentemente a personas con discapacidad 

intelectual, teniendo como finalidad promover para ellas un itinerario vital completo 

que, con los apoyos precisos, fomente su vida autónoma y plenamente comunitaria, bajo 

criterios propios y con uso preferente de los recursos ordinarios de la comunidad en que 

se integren. 

en su caso, el servicio especializado proporcionará a la persona con discapacidad en 

situación de dependencia, todas las habilidades, actitudes y ayudas, humanas y materiales, 

necesarias para lograr su mayor grado posible de autonomía efectiva, con sujeción a los 

principios de: 

− vida comunitaria en entornos normalizados
�

− vida autónoma e independiente
�
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− Uso preferente de los recursos ordinarios de la comunidad a la que pertenezca 

− Fomento de la integración y la autonomía económica a través de un empleo estable 

y de calidad 

− Promoción de las actividades de ocio y tiempo libre, en entornos ciudadanos 

normalizados 

− Participación social, política y cultural 

− Fomento de la toma de decisiones propias, por la persona con discapacidad, y 

respeto a dichas decisiones por parte de las personas de su entorno 

así, entre los programas ofertados, podemos distinguir: 

− acompañamiento 

− atención Psicológica, Pedagógica, social y Familiar 

− Formación integral y continua orientada a favorecer la autonomía personal 

− Formación Prelaboral 

− animación socio cultural 

− logopedia y estimulación cognitiva 

− evaluación-valoración 

− información 

− transporte 

− voluntariado 

estos servicios permanecen abiertos, al menos 222 días al año, de lunes a viernes, con un 

mínimo de atención de 37 horas semanales. se estima una ratio de atención directa de un 

profesional por cada seis usuarios. 

2.	� servicios de Promoción Para la aUtonomía Personal (sePaP) 

con viviendas 

finalidad 

además de cumplir con la finalidad descrita en el apartado anterior, para los servicios de 

Promoción de la autonomía Personal (sePaP de atención diurna), tienen como objetivo 

proporcionar a las personas con discapacidad intelectual servicios de atención integral 

en viviendas, de estancia limitada o permanente, diseñados para desarrollar, mantener, 

incrementar y optimizar su autonomía y funcionamiento independiente, y en la medida 

que sea posible, su integración en la comunidad y la mejora de su calidad de vida. 

Programas ofertados desde este servicio: 

−	� se añaden a los servicios descritos en el apartado anterior los servicios básicos de: 

alojamiento, manutención, formación en las actividades básicas de la vida diaria 

(aBvd). 
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−	� cuentan con servicios de prevención, asesoramiento y orientación para la 

promoción de la autonomía, de atención social, habilitación o atención asistencial 

y personal, de atención médica, psicológica, de enfermería, de terapia ocupacional, 

de rehabilitación funcional y de apoyo mediante ayudas técnicas y tecnológicas de 

la información y comunicación. 

−	� estos servicios proporcionan una atención continuada de 300 días al año. 

2. eL SeGUNDO CaPíTULO aL QUe HaCía ReFeReNCIa eN mI eXPOSICIÓN 

eS eL CORReSPONDIeNTe aL aCCeSO a LOS SeRVICIOS: 

cabe destacar que los usuarios de las plazas deberán cumplir los siguientes requisitos: 

•	� ser mayores de 16 años. 

•	� reconocimiento o solicitud de grado y nivel de dependencia y de prestación del servicio. 

estos usuarios se incorporarán al saad. este primer año 2009 los usuarios atendidos 

por las entidades que cumplan este requisito saldrán del convenio de mantenimiento de 

centros y servicios y pasarán a concierto en función de la modalidad establecida en los 

anexos. 

•	� aquellos otros que cumplan los requisitos específicos recogidos en los distintos convenios 

con las entidades. Éstos no pertenecerán al saad hasta que no cumplan el requisito 

anterior y su grado sea protegible. 

Para llevar a cabo la prestación de este servicio es necesario contar con una infraestructura 

acorde con el planteamiento técnico. Para ello la administración regional ha venido financiando, 

desde el año 2007, la construcción de un centro de Promoción de la autonomía Personal 

(c.e.P.a.P.). 

este centro tiene como finalidad favorecer el acceso a la autonomía a quienes tengan 

capacidades y motivación para ello, incluyendo todo el proceso de formación para la vida, 

abarcando desde opciones más protegidas (para aquellas con menor autonomía), hasta las viviendas 

independientes. 

en el cePaP se ofrecerán itinerarios de actuación con el fin de promover el mayor grado 

de autonomía de las personas con discapacidad intelectual. Para ello se contará con los siguientes 

espacios: 

1.	� Formación en autonomía: 12 apartamentos para 3 personas cada uno, donde se imparte 

formación en autonomía básica, para quienes no tienen unos niveles básicos en ese ámbito. 

2.	� vivienda piloto: donde se imparte formación en autonomía básica para aquellos que no 

la tienen. 

3.	� otros servicios: 
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− 3 talleres aulas
�

− 1 sala de informática
�

− 1 Biblioteca
�

− 1 cafetería.
�

el presupuesto total del proyecto para la construcción del cePaP asciende a 4.447.089,77 

€, de los cuales, la comunidad autónoma de la región de murcia aportará 2.346.000 € a través de 

un convenio plurianual hasta el año 2011, que se tiene establecido con la Fundación síndrome de 

down de la región de murcia. 

los usuarios destinatarios del cePaP serán personas en situación de dependencia. su 

capacidad es de 36 usuarios para el servicio de Promoción de la autonomía Personal en vivienda y 

100 usuarios en atención diurna. 

actualmente en nuestra región, si bien estos usuarios ya disfrutan del servicio en distintas 

viviendas de murcia y locales de la Fundación, se está en fase del reconocimiento del derecho 

al servicio de Promoción de la autonomía Personal, cumplimentando administrativamente los 

expedientes de los usuarios y tramitando el proceso de contratación de las plazas del servicio de 

Promoción de la autonomía Personal con la Fundación, dado que actualmente éstas están en la 

modalidad de subvención. se prevé su finalización para principios de junio de 2010. 

igualmente, la región de murcia también ha trabajado para que pueda ser efectivo el 

reconocimiento del derecho a los servicios de Promoción de la autonomía Personal en el colectivo 

de personas mayores, si bien este servicio no ha sido solicitado hasta este momento y las preferencias 

de los beneficiarios han sido principalmente la prestación económica para cuidados en el entorno 

familiar, los centros de día y la teleasistencia. 

no obstante, en nuestra región contamos ya con un centro de autonomía Personal para 

personas mayores en el municipio de molina de segura, además de los centros sociales de mayores 

que tienen como finalidad la promoción de la autonomía personal y mejora de la calidad de vida a 

través de distintas actividades, que se agrupan en las siguientes Áreas: 

•	� Área de salud. en ella se llevan a cabo talleres de gerontogimnasia, tai-chi, yoga, talleres 

de memoria, de nutrición, relajación, autoestima y prevención de caídas. 

•	� Área sociocomunitaria. las actividades llevadas a cabo son las de teatro, bailes de salón y 

regionales, la coral y rondallas de mayores. 

•	� Área ocupacional, en la que tienen cabida las actividades de manualidades como pintura, 

bordado, estaño, etc. 

todas estas actividades potencian hábitos saludables y previenen determinados riesgos que 

van asociados al envejecimiento. 

según las estimaciones con las que contamos, se espera que en los próximos años, aquellas 

personas dependientes en grado i y niveles 1 y 2, soliciten este servicio de Promoción de la 
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autonomía Personal. no obstante, tanto en el colectivo de personas con discapacidad como en 

el de personas mayores, se continúa trabajando en ajustar contenidos, actividades, actuaciones e 

infraestructuras para que las personas en situación de dependencia de nuestra región que requieran 

y soliciten los servicios de Promoción de la autonomía Personal, puedan disfrutar de ellos con los 

niveles de calidad requeridos y adecuados en su prestación. 

antes de concluir esta intervención, me gustaría hacer hincapié en el esfuerzo que se viene 

realizando desde el gobierno regional a fin de que la Promoción de la autonomía Personal cuente 

con el marco jurídico necesario que se deriva de la aplicación de la ley de dependencia. 

en este sentido, hemos elaborado tres Proyectos de decreto con el fin de regular el 

procedimiento administrativo específico, el régimen de copago y el régimen de compatibilidad. 

el primero de estos decretos tiene como objetivo establecer un procedimiento lo más sencillo 

posible para el usuario y en él se recogen algunas novedades como el establecimiento de una única 

solicitud para el reconocimiento de grado de dependencia y de la prestación, o el establecimiento 

de un plazo máximo de 6 meses entre la fecha de entrada de la solicitud y la de resolución de 

reconocimiento de la prestación de dependencia. 

en el segundo de los decretos se recogen las características de los distintos servicios del 

catálogo y se fijan las intensidades de los mismos y las compatibilidades de las prestaciones. 

Finalmente, en el tercer decreto se establece el régimen de copago que se ajusta al acuerdo 

del consejo territorial en esta materia celebrado en noviembre de 2008. 

como conclusión señalaré que en nuestra comunidad autónoma vamos a continuar 

trabajando en el desarrollo de los servicios de Promoción de la autonomía Personal haciendo 

efectivo el principio recogido en la ley y que no es otro que la existencia de estos servicios que 

tienen como finalidad “desarrollar y mantener la capacidad personal de controlar, afrontar y tomar 

decisiones acerca de cómo vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias y facilitar la 

ejecución de las actividades básicas de la vida diaria”. 
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Buenas tardes a todas y a todos los asistentes. ante todo, estimada audiencia, aprovecho para 

recordar que en lo que se refiere a la aplicación de la ley de Promoción de la autonomía Personal 

y atención a las Personas en situación de dependencia, las estadísticas que mensualmente publica 

el ministerio de sanidad y Política social muestran datos claros: andalucía está a la cabeza en la 

gestión del nuevo sistema, lo que redunda directamente en el reconocimiento de derechos, de 

servicios y prestaciones a la ciudadanía. servicios que complementamos con otras actuaciones: 

ayudas individuales, financiación de programas que desarrollan las asociaciones en aras a mejorar 

la calidad de vida de las personas con discapacidad, etc. sólo desde la consejería para la igualdad 

y Bienestar social se destinaron el pasado año 12.258.683,56 € a actuaciones desarrolladas por 

las asociaciones que representan a las personas con discapacidad y a ayudas individuales a estas 

personas. 

en lo que respecta a los servicios de promoción de la autonomía personal creo oportuno 

señalar que en el planteamiento de la Junta de andalucía sobre estos servicios hemos tenido en 

cuenta la posición del cermi, por un lado, y lo que la propia Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de 

promoción de la autonomía personal y atención a las personas en situación de dependencia nos dice en 

todo su articulado, como es natural, y especialmente su art. 21, dedicado a la “Prevención de las 

situaciones de dependencia”, que recordemos nos dice que: 

“tiene por finalidad prevenir la aparición o el agravamiento de enfermedades o discapacidades 

y de sus secuelas, mediante el desarrollo coordinado, entre los servicios sociales y de salud, 

de actuaciones de promoción de condiciones de vida saludables, programas específicos 

de carácter preventivo y de rehabilitación dirigidos a las personas mayores y personas con 

discapacidad y a quienes se ven afectados por procesos de hospitalización complejos. con 

este fin, el consejo territorial del sistema para la autonomía y atención a la dependencia 

acordará criterios, recomendaciones y condiciones mínimas que deberían cumplir los 

Planes de Prevención de las situaciones de dependencia que elaboren las comunidades 

autónomas, con especial consideración de los riesgos y actuaciones para las personas 

mayores”. 

así, desde la Junta de andalucía, desde las consejerías de salud y de igualdad y Bienestar 

social, hemos participado en el grupo de trabajo, de carácter técnico, creado en el seno del ministerio 

de sanidad y Política social, para proponer criterios, recomendaciones y condiciones mínimas que 

han de cumplir los Planes de Prevención de las situaciones de dependencia autonómicos. en breve, 

el acuerdo sobre esta materia será aprobado en el seno del consejo territorial del saad. también, 

dado que en andalucía nos coordinamos bien entre los servicios sociales y los servicios sanitarios, 

desde ambas consejerías participamos en el grupo de trabajo sobre los planes de acción a menores 

de tres años en situación de dependencia. 

Por lo tanto, consideramos que la promoción de la autonomía personal es el aspecto individual 

de lo que a nivel grupal y comunitario es la prevención de las situaciones de dependencia, dado 
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que cualquier intervención con la que podamos estar promoviendo la autonomía personal está 

favoreciendo la prevención de la situación de dependencia, o el agravamiento de la misma. 

de ahí que hablemos en andalucía de formular un Plan de promoción de la autonomía 

personal y prevención de las situaciones de dependencia, que a su vez, es un compromiso que 

se recoge en el II Plan de acción integral para las personas con discapacidad en andalucía 

2010-2013. al referirme a este ii PaiPda, tengo que hacer referencia a que, de conformidad con 

los principios recogidos en la Convención de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con 

discapacidad, entre los principios que rigen la formulación de este ii Plan recogemos “el respeto de la 

dignidad inherente, la autonomía individual, la autodeterminación y la independencia de las 

personas” todas las personas, independientemente de sus capacidades, deben poder elegir y tomar 

decisiones sobre su calidad de vida, deben ejercer el poder de decisión sobre su propia existencia 

y participar activamente en la vida de su comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de la 

personalidad. Hacemos nuestras estas premisas. 

la propuesta de servicios de promoción de la autonomía personal que realizamos va 

dirigida a las personas en situación de dependencia en general, sin distinciones por franjas de edad. 

ahora bien, somos conscientes de que la frontera de los 65 años implica necesidades diferentes, 

dado que las personas en situación de dependencia pueden ser menores de tres años, encontrarse 

en una etapa de escolarización obligatoria, pueden ser empleables, pueden ser población activa, 

lo que conlleva perspectivas diferentes. no obstante, en cualquier edad es posible hablar de “la 

incorporación activa a la vida de la comunidad”, sobre todo si estamos fomentando las políticas de 

envejecimiento activo, como así se está haciendo desde la consejería para la igualdad y Bienestar 

social. 

no obstante, es evidente que tanto las personas con discapacidad intelectual como las personas 

con enfermedad mental y aquellas otras con dificultades perceptivo-cognitivas o conductuales han 

de recibir apoyos especiales. 

esta propuesta aún no ha sido presentada ante las asociaciones que representan a las personas 

con discapacidad en andalucía, y como es habitual, daremos participación al cermi en su 

configuración definitiva. 

el “itinerario de autonomía personal”1 es el concepto que da forma a todo nuestro 

planteamiento. así, se tratará de analizar las necesidades que en su conjunto presenta cada persona 

en situación de dependencia, ya sean de índole formativa, educativa, sanitaria (atención temprana, 

rehabilitación, recuperación,..), de apoyo social (catálogo de servicios y prestaciones de la ley 

39/2006, de 14 de diciembre), de ayudas técnicas, de eliminación de barreras en el hogar,… 

articulando las respuestas con un carácter integral. 

el itinerario de autonomía personal es la propuesta que hace el cermi estatal (comité de entidades representantes de las 
personas con discapacidad) 
1 
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Y no sólo las necesidades de la persona en situación de dependencia, tenemos que recoger 

también la necesidad de asesoramiento y orientación a la familia, de apoyar, de acompañar, de 

formar, de adiestrar a la persona que le cuida. 

esta propuesta requiere que el trabajador o trabajadora social que hace la propuesta de Pia, 

del Programa individual de atención, se erija en la figura del gestor/a de caso, incardinada en los 

servicios sociales comunitarios, que coordina todas las intervenciones que la persona en situación de 

dependencia necesita, que se coordina con los servicios de salud de la zona, que elabora el itinerario 

de autonomía personal. 

tras la evaluación integral de la situación, han de fijarse objetivos, establecerse intervenciones 

y medir periódicamente resultados, en conjunto, y en cada uno de los servicios o actuaciones a los 

que se acceda. o sea, una programación individual, un plan de apoyos personales, más allá de los 

servicios y prestaciones definidos actualmente en el saad. 

esta propuesta implica introducir algunas modificaciones en el modelo de informe social y 

en el de programa individual de atención, tal como lo tenemos protocolizados actualmente, dado 

que en ambos –informe social y Pia2–, deberá recogerse con el mayor grado de concreción posible 

la necesidad de determinados servicios de promoción de la autonomía personal. 

cada persona en situación de dependencia ha de tener un profesional de referencia, debiendo 

recaer en éste la responsabilidad de evaluar periódicamente la programación individual realizada en 

el itinerario de autonomía personal. 

Por otra parte, es necesario que revisemos las condiciones funcionales exigidas a los diferentes 

servicios del catálogo (ayuda a domicilio, unidades de estancias diurnas, centros residenciales), 

revisar su programación para mejorarla, incorporando acciones específicas de promoción de la 

autonomía personal, que aunque en algunos casos están definidas de modo general en la normativa 

de desarrollo, no están suficientemente operativizadas. 

Por ejemplo, la red de unidades de estancia diurna, 321 centros en toda andalucía, con 

10.495 personas con discapacidad atendidas, y más en concreto, los centros ocupacionales o 

unidades de estancia diurna con terapia ocupacional, 198 centros en toda andalucía, con 2.571 

personas usuarias, con una buena distribución intraterritorial, desde los que se debe procurar una 

labor de más integración en la comunidad. deben erigirse en una red de centros desde los que 

desarrollar al máximo la autonomía personal de sus usuarios y usuarias, prevenir el agravamiento 

de sus situaciones de dependencia. en esta línea, ya hemos iniciado la elaboración del protocolo de 

programación individualizada o plan de apoyos personales que han de disponer cualquier persona 

con discapacidad usuaria tanto de centros de día como de centros residenciales. estos protocolos de 

actuación los estamos elaborando con la participación de profesionales del cermi. los primeros 

que hemos elaborado han sido los protocolos de intervención con personas con discapacidad 

intelectual y graves problemas de conducta. 

regulados por la orden de 1 de octubre de 2007 2 



  

 

    
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

en general, partimos de la siguiente premisa: El servicio de promoción de la autonomía 

personal tiene por objeto facilitar las actuaciones complementarias a otros servicios del 

Catálogo del SAAD o prestaciones económicas que permitan a la persona en situación de 

dependencia una participación activa en la sociedad. 

¿QUé CONTeNIDO Y aCTUaCIONeS BÁSICaS 
HaN De COmPReNDeR eSTe SeRVICIO? 

se trata de intervenciones que den respuesta de forma integral a necesidades que pueden presentar 

las personas, como antes he dicho, tratándose de materias que en unos casos son competencia 

de los servicios sociales y en otros casos son competencias sanitarias, educativas, de empleo, de 

vivienda, de nuevas tecnologías,... actuaciones que en unos casos podrán obtener respuesta desde 

la administración local o de la administración autonómica. Pueden ser las siguientes actuaciones: 

• asesoramiento y orientación personal/familiar 

• tratamiento de atención temprana 

• centro de educación infantil 

• ludoteca 

• educación permanente de adultas/os 

• Formación profesional para el empleo 

• asistencia y formación en tecnologías de apoyo 

• ayudas técnicas o productos de apoyo: adquisición, renovación o reparación 

• adaptación del hogar 

• vivienda accesible 

• estancia temporal en centro residencial. 

• tramitación de la incapacitación. 

• apoyo al ejercicio tutelar 

• formación a las personas cuidadoras. 

• formación al/a la asistente/a personal. 

• fomento de habilidades sociales. 

• estimulación cognitiva 

• fomento de hábitos de vida saludables 

• programas de inserción laboral 

• actividad física y deporte. 

• programa de ocio. 

• transporte adaptado 

es evidente que actualmente ya estamos destinando recursos económicos a la promoción 

de la autonomía personal, lo que falta es darle forma jurídica o reglamentaria, darle unidad a las 
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actuaciones que desde diversos departamentos de la administración se realizan. Quienes mejor 

conocen esta realidad son las mismas asociaciones que trabajan con personas con síndrome de 

down. 

Un sólo ejemplo de actuaciones que se están desarrollando: de la última convocatoria de 

subvenciones para la adquisición de ayudas técnicas o productos de apoyo en materia de tecnologías 

de la información y la comunicación, de la consejería de economía, innovación y ciencia, se han 

concedido 1.477 ayudas a personas con discapacidad, siendo 887 de éstas, personas con discapacidad 

intelectual. 

en cuanto al perfil de la persona destinataria de estos servicios, se dirigirá tanto a personas 

que vivan en sus domicilios como a personas que vivan en residencias, que sean usuarias de un 

centro de día o que reciban una prestación económica, dependiendo de factores tales como la edad, 

el tipo de discapacidad, la situación de dependencia,.. 

si se trata de un niño o niña menor podrá requerir de asesoramiento y orientación familiar, 

de tratamiento de atención infantil temprana, de juguetes adaptados,… 

si la persona tiene movilidad reducida podrá requerir de ayudas técnicas, una vivienda 

accesible, transporte adaptado. 

si la persona tiene una discapacidad intelectual o un trastorno mental grave podrá requerir 

de acompañamiento en diversas facetas de la vida, de un programa de fomento de sus habilidades 

sociales, de apoyo para participar en un programa de ocio,... de apoyo para el ejercicio tutelar, en 

su caso. 

si la persona tiene alzheimer u otro tipo de demencia podrá requerir de estimulación 

cognitiva. 

en cuanto al régimen de compatibilidad con otros servicios o prestaciones, dependerá 

de la edad de la persona en situación de dependencia, de los servicios o prestaciones que ya esté 

recibiendo del saad, de si necesita apoyos especiales por tener una discapacidad intelectual, por 

ejemplo. 

Una persona usuaria de un servicio residencial con carácter permanente no podrá optar a una 

vivienda accesible o a una adaptación del hogar, pero sí al apoyo al ejercicio tutelar por parte de una 

entidad, a asistencia y formación en tecnologías de apoyo, a estimulación cognitiva, al fomento de 

hábitos de vida saludables,… 

CRITeRIOS De PaRTICIPaCIÓN eN SU FINaNCIaCIÓN 

la participación en la financiación de estos servicios se establecerá en función de la administración 

que haya de intervenir. 

Por lo general, si se trata de una actuación a prestar por los servicios sociales la participación 

estará en función de la capacidad económica de la persona en situación de dependencia, pero con 
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salvedades. Por ejemplo, el apoyo al ejercicio tutelar ha de ser soportado por la administración si 

la persona está en una residencia o recibe ayuda a domicilio, pero en general no por la persona que 

la administración de Justicia ha incapacitado, dado que su copago ya se efectúa en el otro servicio. 

en cuanto a la coordinación entre los servicios sociales y sanitarios, siendo fundamental en la 

atención a las personas en situación de dependencia, a efectos del diseño del itinerario de autonomía 

personal, no siempre será necesaria. Por ejemplo, siempre en el caso de las personas con trastornos 

mentales graves, pero no siempre en todos los casos si las personas no presentan enfermedad alguna. 

eL PaPeL DeL TeRCeR SeCTOR 

las asociaciones que operan en el sector de servicios para personas con discapacidad tienen su 

papel en este servicio en cuanto que gestoras de actividades de fomento de habilidades sociales, de 

programas de inserción laboral, de formación profesional para el empleo, de centros de atención 

temprana, de ocio, de estancias temporales en servicios residenciales, etc. 

las Fundaciones tutelares, también tercer sector, asumen la tutela de las personas incapacitadas 

judicialmente. 

Por lo que, una vez definido por norma, por desarrollo reglamentario, lo que han de ser los 

servicios de promoción de la autonomía personal, posteriormente se articulará la colaboración entre 

la administración y las entidades del tercer sector en los mismos términos en lo que está establecida 

hoy en la gestión de otros servicios del catálogo de la laPad.3 

DIFICULTaDeS eXISTeNTeS 

aunque hay que ver más la oportunidad que para las personas en situación de dependencia significa 

desarrollar operativamente este servicio, o programa, se apuntan algunas de las dificultades existentes 

para la asunción de esta propuesta: 

•	� en primer lugar, las derivadas del carácter no universal que actualmente tienen algunas de 

las intervenciones, como es la provisión de ayudas técnicas, la asistencia y formación en 

tecnologías de apoyo, los programas de ocio. 

•	� en segundo lugar, las derivadas de la diferente dependencia administrativa de las 

actuaciones. 

Pero son dificultades que pueden tener solución. lo que sí está claro es que desarrollar 

reglamentariamente este servicio conllevará un incremento de los créditos disponibles. 

conciertos, aunque también podrían ser subvenciones. 3 
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Por último, una intervención que también estamos realizando es la creación del Centro 

Andaluz de Accesibilidad y Autonomía Personal de Córdoba, cuya licitación del proyecto de 

construcción se publicará en breve. cofinanciado con fondos Feder en el período 2007-2013, se 

trata de un centro que se va a crear por ley, aprovechando la tramitación del anteProYecto 

de leY Por la QUe se regUla el Uso de la lengUa de signos esPaÑola Y 

los medios de aPoYo a la comUnicación oral de las Personas sordas, 

con discaPacidad aUditiva Y con sordocegUera en andalUcía. el objeto 

de este centro es promover la accesibilidad universal de las personas con discapacidad y mejorar la 

calidad de vida de las personas en situación de dependencia. serán sus funciones, entre otras: 

a.	� Prestar información y asistencia técnica a entidades públicas o privadas y personas 

interesadas, sobre soluciones que posibiliten la autonomía, movilidad y comunicación de 

las personas con discapacidad. 

b.	� Propiciar la investigación en nuevas técnicas y medios destinados a facilitar la autonomía 

personal en la realización de las actividades de la vida diaria a las personas con discapacidad 

o en situación de dependencia. 

estamos en la consejería para la igualdad y Bienestar social muy ilusionados con este proyecto, 

al que, sin lugar a dudas, sacaremos provecho en beneficio de la promoción de la autonomía personal 

de la ciudadanía andaluza. Buenas tardes. 
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el síndrome de down o trisomía 21 es la cromosomopatía más frecuente. la alteración genética 

que provoca el síndrome de down se expresa por una serie de anomalías morfológicas, retraso 

mental y un mayor riesgo de padecer ciertas enfermedades. 

los niños con síndrome de down deben ser controlados por sus pediatras de atención 

Primaria y seguir las actividades preventivas recomendadas para su edad. el riesgo aumentado de 

padecer ciertas afecciones nos ha llevado a aplicar programas de medicina preventiva que permiten 

detectar precozmente, en la mayoría de los casos, las alteraciones de salud que pueden aparecer en 

cada etapa de la vida, y que deben ser conocidas por todos los pediatras. 

la Feisd (Federación española de instituciones de síndrome de down), ha elaborado 

recomendaciones para la evaluación médica continuada de las personas con síndrome de down, 

desde el nacimiento hasta la senectud. en esta ponencia se presentan los problemas más frecuentes 

durante la edad pediátrica y las guías para su detección precoz. 

DIaGNÓSTICO DeL SíNDROme De DOwN 

el diagnóstico del síndrome de down está basado en la presencia de una serie de signos, que 

constituyen el fenotipo del síndrome de down, y su confirmación por estudio cromosómico 

mediante un cariotipo. 

•	� Criterios clínicos diagnósticos (1) 

el fenotipo de los niños con síndrome de down comprende un conjunto de signos clínicos 

que suele ofrecer pocas dudas diagnósticas al pediatra. entre ellos se encuentran cara 

ancha, raíz nasal aplanada, fisuras palpebrales inclinadas hacia arriba en la parte exterior, 

epicanto, orejas pequeñas de implantación baja. algunas de estas características se deben a 

una hipoplasia moderada del macizo facial, que, en ocasiones, hace aparentar una lengua 

de mayor tamaño. Puede haber braquicefalia y plagiocefalia y cuello ancho y corto. en 

las extremidades es frecuente la presencia de pliegue palmar único, 5º dedo pequeño, a 

veces con clinodactilia en las manos y espacio amplio entre el primer y segundo dedo de 

los pies. 

de forma generalizada, se puede observar una hipotonía muscular, variable, pero casi 

siempre manifiesta desde el nacimiento. más adelante se suele observar una fontanela 

anterior amplia y una erupción dental tardía. 

ninguno de estos hallazgos es patognomónico del síndrome de down, pero la presencia 

en un recién nacido o lactante de varios de estos signos, hace sospechar de forma fundada 

la presencia de una trisomía 21. 
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•	� Confirmación diagnóstica: 

Para poder afirmar que una persona tiene síndrome de down es necesario detectar la 

presencia de una copia extra del cromosoma 21. el método más empleado es el estudio 

citogenético, el cariotipo en sangre periférica, donde nos podemos encontrar: 

−	� trisomía 21 regular o libre (95%): Presencia de una tercera copia libre del 

cromosoma 21 en todas las células del organismo por una no disyunción en la 

meiosis. 

−	� traslocación (3%): se trata de la unión de dos cromosomas en uno. en este caso en 

el cariotipo hay 46 cromosomas, pero uno de ellos es doble con un 21 de más. en 

este error genético uno de los progenitores puede ser portador. 

−	� mosaicismos de trisomía 21 (2%): en este caso la no-disyunción se produce 

después de la primera división mitótica y cuanto más tardíamente ocurra menor 

será el número de células que deriven de la estirpe trisómica. 

además de las formas mencionadas existen las traslocaciones crípticas en las que el 

síndrome de down está producido por una triple copia del segmento 21q22.2-q22.3, 

para cuya detección es preciso la utilización de otras técnicas como son la hibridación in 

situ fluorescente (FisH) y la reacción en cadena de la polimerasa (Pcr) que se basan en 

la detección de pequeños fragmentos de adn correspondientes al cromosoma 21. 

SeGUImIeNTO DeL NIÑO CON SíNDROme De DOwN: 

la carga genética extra que presentan las personas con síndrome de down predispone a un mayor 

riesgo de padecer ciertas afecciones, algunas presentes desde el nacimiento y otras de aparición 

posterior, que debemos conocer para poder prevenir. 

1. enfermedades cardiacas 

casi el 50% de las personas con síndrome de down presentan malformaciones cardiacas al 

nacimiento. dentro de las cardiopatías congénitas los defectos más frecuentes se producen por el 

desarrollo anómalo de los cojinetes endocárdicos (canal atrioventricular común o diferentes formas 

de comunicación interauricular o interventricular) (2). según el tamaño del defecto, la repercusión 

funcional es variable, con niños que no necesitan más que vigilancia, mientras otros son subsidiarios 

de cirugía cardiaca compleja. 

Un examen clínico normal al nacimiento no excluye la presencia de cardiopatía congénita. 

si sólo se tiene en cuenta la exploración clínica, en la etapa neonatal la mitad de los casos quedará 

sin diagnosticar. la realización de ecocardiografía al nacimiento es obligatoria en los niños con 

síndrome de down. 



  

  

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

la cirugía reparadora cardiaca presenta unos resultados similares en niños con y sin síndrome 

de down, salvo que se trate de niños que en el momento de la intervención hayan desarrollado 

ya una hipertensión pulmonar. la evidencia de que esta complicación se produce antes en los 

niños con síndrome de down que en otros niños afectos de las mismas enfermedades enfatiza la 

importancia de un diagnóstico precoz. 

en adolescentes y adultos jóvenes es frecuente la presencia de valvulopatías, el 46% presenta 

prolapso de la válvula mitral, en menor proporción de la válvula tricúspide o regurgitación aórtica. 

se recomienda, para descartar cardiopatía congénita, la realización de ecografía cardiaca a 

todos los recién nacidos afectos de síndrome de down, y a los niños mayores a los que nunca se 

haya realizado. 

2. Alteraciones del crecimiento 

el crecimiento es más lento que el correspondiente a los niños y niñas no afectos de síndrome de 

down de su misma edad y sexo. este hecho no es atribuible de forma generalizada a la ausencia 

de hormona de crecimiento y su administración no está recomendada. Por ello, se han elaborado 

tablas de peso, talla y perímetro craneal específicas para lactantes y niños con síndrome de down. 

(www.sindromedown.net/programa/gráficas) (3). la desviación de la media en estas tablas específicas 

nos obligará a investigar las causas, siendo frecuentes el hipotiroidismo y la celiaquía como motivos 

de retraso del crecimiento pondoestatural. debe añadirse a la vigilancia de la obesidad, con especial 

atención a la dieta y a la promoción de la actividad física. 

3. Alteraciones tiroideas 

la incidencia de las alteraciones tiroideas esta aumentada en las personas con síndrome de down de 

cualquier edad. el hipotiroidismo es una de las alteraciones más prevalentes (30-40%) y sin duda 

el trastorno endocrinológico más frecuente (4). el hipertiroidismo también es más frecuente en las 

personas con síndrome de down que en la población general, pero tiene una incidencia mucho 

menor que el hipotiroidismo. 

el diagnóstico clínico de hipotiroidismo no es fácil debido a que muchos niños son poco 

sintomáticos o sus manifestaciones clínicas, como estreñimiento, hipotonía, crecimiento lento, se 

confunden con el propio síndrome de down. sobre las bases de su alta prevalencia, la posibilidad 

de detección analítica precoz, y la existencia de una terapéutica efectiva, en el programa de salud se 

incluye la determinación de hormona tirotropa (tsH) anualmente. 

en las personas con síndrome de down podemos definir dos categorías de hipotiroidismo, 

el subclínico y el clínico o verdadero. nos referimos a hipotiroidismo subclínico ante un aumento 

de las cifras de tsH con normalidad de la tiroxina (t
4
) y triyodotironina (t

3
) y sin signos ni 

síntomas de hipofunción tiroidea, que algunos autores atribuyen a una neuroregulación defectuosa 

http://www.sindromedown.net/programa/graficas
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de tsH. en esta situación se recomienda realizar controles semestrales de tsH hasta que sus valores 

se normalicen o evolucione a un hipotiroidismo franco. el hipotiroidismo verdadero cursa con 

aumento de tsH, disminución de t
4
 y t

3 
y, generalmente, sintomatología de disfunción tiroidea. 

Por tanto se recomienda realizar en todas las personas con síndrome de down una 

determinación de hormonas tiroideas al nacimiento, a los 6 meses y posteriormente con periodicidad 

anual. Puesto que son frecuentes los problemas de autoinmunidad será preciso analizar también 

anticuerpos antitiroideos en los niños en edad escolar que presenten elevación de tsH o disminución 

de t
4
. 

4. enfermedades digestivas 

entre un 10-12% de los niños con síndrome de down nace con malformaciones intestinales 

congénitas que requerirán un tratamiento quirúrgico, siendo las más frecuentes la atresia duodenal 

y la enfermedad de Hirschprung. 

las estenosis y atresias digestivas se diagnosticarán en los primeros días de vida ante signos 

de obstrucción digestiva. la enfermedad de Hirschprung cursa con un estreñimiento pertinaz que 

puede ponerse de manifiesto al nacimiento o en cualquier otro momento de la infancia y que 

se debe diferenciar del estreñimiento, en ausencia de aganglionismo, frecuente en los niños con 

síndrome de down y atribuible, en parte, a su hipotonía muscular. 

entre las enfermedades digestivas adquiridas, la enfermedad celiaca (5) es más frecuenten 

las personas con síndrome de down (4-12%) que en la población general. la forma clínica de 

presentación puede ser muy variable, desde la típica malabsorción intestinal hasta formas clínicas 

atípicas con signos digestivos escasos o ausentes que pueden pasar desapercibidos o ser atribuidos al 

propio síndrome de down. 

debido a esa elevada frecuencia y a que los síntomas pueden ser escasos y pasar desapercibidos, 

se recomienda realizar cribado sistemático mediante la determinación de anticuerpos tipo iga 

antiendomisio y/o antitransglutaminasa a los 2-3 años y posteriormente, en presencia de síntomas 

evocadores, habiendo descartado previamente la existencia de una síntesis deficiente de iga. 

5. Trastornos otorrinolaringológicos 

la prevalencia de hipoacusia en los niños con síndrome de down es alta, y puede ser de carácter 

neurosensorial, de conducción (por acumulación de secreción en el oído medio), o mixta. 

los niños con síndrome de down presentan con mayor frecuencia, un conducto auditivo 

externo estrecho, una mala ventilación tubárica de la caja timpánica, otitis medias serosas y anomalías 

congénitas en el oído interno que predisponen a la hipoacusia. 

Se recomienda realizar a todos los lactantes con síndrome de down un cribado de hipoacusia 

dentro de los 6 primeros meses de vida, y si no es satisfactorio, evaluación de los potenciales evocados 
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auditivos y otoemisiones acústicas. Posteriormente deben hacerse valoraciones audiológicas si la 

situación clínica lo requiere. 

la otitis media es frecuente, así como la otitis serosa. Para prevenir secuelas, se debe realizar 

precozmente la inserción de tubos de drenaje timpánicos. 

en niños y adolescentes con síndrome de down también son frecuentes los trastornos 

obstructivos de las vías respiratorias. Habitualmente presentan una hipoplasia facial media con 

una nasofaringe y orofaringe estrechas, amígdalas palatinas grandes y adenoides con poco espacio en 

orofaringe lo que puede provocar un síndrome de apnea obstructiva del sueño (6). ante la aparición 

de ronquidos, malas posturas para dormir, alteraciones de la conducta diurna, se debe valorar 

remisión a otorrinolaringólogo. 

6. Trastornos de visión 

Una alta proporción de personas con síndrome de down padecen problemas oculares lo que significa 

una dificultad añadida en su aprendizaje y desarrollo (7). 

en época neonatal es importante descartar la patología congénita que es más frecuente 

como las cataratas. ante la perdida del reflejo rojo pupilar, detección de estrabismo o nistagmus se 

recomienda una valoración oftalmológica inmediata. en todo caso, se debe realizar una valoración 

oftalmológica antes de los 6 meses de vida para descartar estrabismo, nistagmo o cataratas. 

debido a la alta prevalencia de los defectos de refracción se recomienda continuar las 

exploraciones rutinarias de la visión de manera anual hasta los 6 años y posteriormente con una 

periodicidad de cada 2 años en busca de queratocono u opacidades de lente que pueden desarrollarse 

en adolescentes. 

7. Alteraciones osteoarticulares 

la alteración ortopédica más grave es la inestabilidad atlantoaxoidea, presente en un 10-30% de 

los niños, la mayoría asintomáticos, que se puede definir como un incremento de la movilidad entre 

la primera y la segunda vértebras cervicales. se pone de manifiesto por una distancia superior a 5 mm 

entre la cara posterior del arco anterior del atlas y la cara anterior de la apófisis odontoides del axis, 

medida en radiografía lateral de la columna cervical en posición de flexión, neutra y extensión (8). 

la realización de un cribado universal es motivo de controversia, ya que la mayoría de los 

niños están asintomáticos, por lo que algunos autores recomiendan estar atentos a cualquier síntoma 

o signo de compresión medular (dolor de cuello, tortícolis, cambios en la marcha, alteraciones en 

el control vesical o intestinal o signos de debilidad o parálisis), mientras que otros se inclinan por la 

realización de una radiografía lateral de cuello a todos los niños entre los 3 y 5 años prohibiendo, en 

aquellos que presenten inestabilidad las prácticas deportivas que puedan significar una sobrecarga 

significativa a nivel de cabeza y cuello. 
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otros problemas frecuentes como la inestabilidad de la rótula o los pies planos son debidos a 

la hipotonía muscular e hiperlaxitud ligamentosa y se tratarán según los trastornos funcionales que 

generen. 

8. Alteraciones hematológicas 

la leucemia mieloblástica aguda, especialmente el subtipo m7 (megacarioblástica), presenta una 

incidencia de 10 a 20 veces superior en los niños con síndrome de down. Puede estar precedida de 

una trastorno denominado Síndrome mieloproliferativo Transitorio (10), que aparece en la época 

neonatal y que puede desaparecer espontáneamente o con muy poco tratamiento quimioterápico, 

aunque en un 20% de los casos evoluciona a leucemia mieloblástica aguda. es importante la 

detección precoz porque aunque los efectos secundarios debidos a la toxicidad de la quimioterapia 

son mayores, también es mucho mejor la respuesta a la quimioterapia y por tanto los índices de 

supervivencia. en menor medida, la leucemia linfoblástica aguda, también es más frecuente en 

los niños con síndrome de down. 

el 65% de las personas con síndrome de down presentan una macrocitosis de los hematíes, 

de etiología desconocida, persistente y que no requiere tratamiento, pero que debe ser tenida en 

cuenta ya que puede enmascarar la microcitosis de la anemia ferropénica. 

9. Problemas infecciosos 

los niños con síndrome de down presentan una mayor susceptibilidad a infecciones, sobre todo de 

vías respiratorias. esta mayor incidencia se atribuye más a la conformación anatómica del macizo 

facial que a un defecto específico del sistema inmune. 

existe también una susceptibilidad incrementada a las alteraciones autoinmunes, manifestadas 

como enfermedad tiroidea, diabetes o celiaquía. 

10. Trastornos odontológicos 

la erupción dental, tanto temporal como permanente, está retrasada y es irregular. es muy frecuente 

la maloclusión dentaria debido en parte a la macroglosia relativa e hipoplasia del paladar. todo 

esto, junto con el muy frecuente bruxismo, favorece las gingivitis y la enfermedad periodontal. sin 

embargo las personas con síndrome de down presentan una baja incidencia de caries (10). 

Por lo tanto en los niños con síndrome de down, se recomienda aplicar las actividades 

preventivas de salud bucodental habituales en la infancia en atención Primaria. a partir de los 

8 años realizar estudio de maloclusión por especialista, teniendo como objetivo primordial la 

funcionalidad. 
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PROGRama De SaLUD 

Basándonos en el derecho que la persona con síndrome de down tiene a la mejor salud posible, ante 

la evidencia de que el bienestar físico favorece el desarrollo integral de las personas con síndrome de 

down y comprendiendo que resulta más beneficioso prevenir una enfermedad, o aliviarla en cuanto 

aparece, que hacerlo ya en fase avanzada, se ha elaborado, por parte de la Feisd (3), el programa de 

salud para personas con síndrome de down. 

el objetivo es conseguir el máximo bienestar físico y mental, mejorando la prevención y la 

detección precoz de cualquier alteración o enfermedad que como hemos visto, se pueda presentar 

con mayor frecuencia en los niños con síndrome de down. 

las acciones específicas a realizar a todos los niños con síndrome de down deben estar 

incluidas en los Programas de salud de atención Primaria, sin descuidar los controles y vacunaciones 

habituales para cualquier niño de esa edad. 

1. entre el nacimiento y los 6 meses 

•	� confirmación diagnóstica: cariotipo-FisH 

•	� exploración general del recién nacido. Peso, talla y perímetro craneal según tablas 

específicas para síndrome de down 

•	� estudio cardiológico mediante ecografía 

•	� exploración oftalmológica: detección precoz de cataratas congénitas. 

•	� exploración del aparato auditivo: detección precoz de hipoacusia. 

•	� coordinación con los servicios de atención temprana, asociaciones e instituciones de 

apoyo y otros profesionales. 

2. entre los 6 y 12 meses 

•	� valoración del estado general y nutricional. crecimiento, peso y perímetro craneal de 

acuerdo con tablas específicas. 

•	� valoración de la madurez psicomotriz 

•	� exploración oftalmológica 

•	� exploración otológica: descartar otitis media serosa 

•	� determinación del nivel de hormonas tiroideas 

•	� coordinación con los servicios de atención temprana 

3. entre 1 y 12 años 

•	� valoración del estado general y nutricional. crecimiento, peso y perímetro craneal según 

tablas específicas. Prevención de la obesidad 
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•	� valoración psicomotora y neurológica 

•	� exploración oftalmológica anual, hasta los 6 años, y posteriormente cada dos años para 

descartar defectos de refracción. 

•	� exploración otológica, según clínica. 

•	� Higiene dental y control odontológico anual desde los 6 años. 

•	� determinación anual de hormonas tiroideas. en caso de hipotiroidismo subclínico 

determinar anticuerpos antitiroideos y si son positivos remitir al especialista de 

endocrinología. 

•	� realización de hemograma por el mayor riesgo de leucemias 

•	� despistaje de celiaquía a los 2-3 años y valorar su repetición a los 6-7 años si aparece 

alguna sospecha clínica. 

•	� radiografía lateral de raquis cervical en flexión, extensión y neutra a los 4-5 años. 

•	� coordinación con los servicios de atención temprana y apoyo a la escolarización 

4. entre 13 y 17 años 

•	� valoración del estado general. Peso y talla según tablas específicas para el síndrome de 

down 

•	� valoración neurológica 

•	� valoración del desarrollo sexual 

•	� exploración oftalmológica cada dos años 

•	� control odontológico anual 

•	� valoración cardiológico: ecocardiografía para descartar valvulopatías 

•	� determinación anual de hormonas tiroideas 

•	� Hemograma anual 

•	� repetir radiografía de raquis cervical a los 15-16 años (discutido) 

•	� coordinación con los servicios de apoyo a la escolarización 
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siempre se ha relacionado el síndrome de down con la infancia, eran niños. la mortalidad asociada 

era muy alta y la esperanza de vida muy inferior a la que tenía el resto de la población. en la 

actualidad, y debido a la implantación de programas de salud específicos y al derecho adquirido a 

beneficiarse de las alternativas terapéuticas sin discriminación por su discapacidad, esa expectativa 

de vida va incrementándose, y una vez superados los graves problemas congénitos que pueden 

aparecer, las personas con síndrome de down se hacen adultos en su mayoría. 

el “Programa español de salud para Personas con síndrome de down” y los cuidados que 

han prestado los pediatras tienen mucho que ver en esto, pero sería injusto no valorar igualmente 

los programas de atención temprana y la participación del resto de profesionales y servicios sociales. 

Hemos de entender la salud como algo más amplio que los servicios sanitarios, y más todavía si nos 

centramos en el síndrome de down. 

Pero a pesar de todo esto nos encontramos con que los niños con síndrome de down al 

llegar a cierta edad, 16-18 años, dejan de ser atendidos por sus pediatras de siempre y se quedan 

huérfanos, nadie asume sus cuidados de salud. es por ello por lo que se hace imprescindible elaborar 

unas pautas de cuidados que abarquen desde la adolescencia hasta la senectud, porque no solo se 

hacen adultos sino que ya se están haciendo ancianos, afortunadamente. también este periodo tiene 

unas connotaciones especiales a las que nos referiremos más adelante. 

son distintas las patologías que inciden en las personas con síndrome de down y por tanto 

varios los especialistas que van a actuar en ellos a lo largo de los años. esta atención desde varios 

frentes es positiva pero también tiene sus riesgos, pues cuanta más gente participa más riesgo de 

error hay. Unas veces el riesgo puede venir por exceso (duplicidad de actuaciones) y otras por 

defecto (que nadie lo haga pensando que ya está hecho). Para evitar estos riesgos debe haber un 

profesional, uno de ellos, que coordine todas las intervenciones sanitarias, y lo lógico es que sea el 

médico de familia, de cabecera, general o de atención primaria en sus distintas denominaciones. a 

diferencia de otros especialistas que intervienen en un sistema, zona u órgano del cuerpo, el médico 

de familia trata a la persona como un todo, consciente de que si una parte está enferma, lo está todo 

el cuerpo. no trata enfermedades sino que trata con personas enfermas o en riesgo de estarlo. 

así pues a nuestro médico de familia, cuando se pasa la edad pediátrica, debemos presentarle 

el programa de salud de down españa. seguramente no lo conoce, y si se lo entregamos lo aceptará 

de buen grado e incluso agradecerá, ya que es una herramienta que le va a ser útil, pues debemos 

reconocerlo, nadie nos ha enseñado ni el síndrome de down ni otras discapacidades a la inmensa 

mayoría de los médicos. Una buena táctica es hacérselo llegar junto con una nota del pediatra, y/o 

el resumen de la historia clínica de la edad pediátrica. 

1. la atención al adulto con síndrome de down la abordaremos desde distintos frentes: 

2. seguimiento de patologías crónicas previas 

3. medicina preventiva desde el programa de salud del adulto 

4. Áreas especializadas 
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5.	� Patologías asociadas al síndrome de down 

6.	� salud mental 

7.	� atención al anciano 

Por supuesto, siempre que podamos simplificar y unificar actuaciones lo haremos, pero 

únicamente en beneficio del paciente. Pasemos a desgranarlas un poco. 

1.- Seguimiento de patologías crónicas previas. es obvio que una vez detectado un problema 

crónico, este pasa a ser manejado por el profesional que corresponda, sea médico de familia o 

especialista en el tema, y todo va ya al margen del resto del programa. Padres, profesionales y a 

ser posible el propio afectado deben responsabilizarse del seguimiento específico. son los casos de 

diabetes, epilepsia, asma, cardiopatías, desviaciones de la columna, etc. el calendario es el que marca 

el profesional responsable según la evolución y las valoraciones que hace en cada momento, y este 

seguimiento se mantiene independiente del resto de actuaciones. 

2.- Programa de salud del adulto. a todo adulto que viene al consultorio médico le miramos la 

tensión arterial según unos protocolos consensuados en cuanto a periodicidad, le hacemos cada x años 

un electrocardiograma, análisis en busca de colesterol, azúcar y otros parámetros bioquímicos que 

pudieran estar alterados, le controlamos el peso, calculamos su riesgo cardiovascular, nos preocupamos 

de que se vacune frente al tétanos y la gripe, y si es mujer nos involucramos en la detección del cáncer 

ginecológico. ¿Porqué se nos olvida todo esto ante las personas con síndrome de down? 

todos los servicios de salud de las ccaa tienen en vigor programas de salud dirigidos a la 

detección precoz de patologías de las personas adultas, al igual que los tienen para la infancia. es 

obligación nuestra ofertar todas estas intervenciones a las personas con síndrome de down. 

•	� revisión anual: valoraremos el estado general, con exploración básica (tensión arterial, 

auscultación, peso, índice de masa corporal), analítica (hemograma, bioquímica general, 

tiroides) y si fueran precisas otras pruebas complementarias. Haremos valoración 

neuro-psicológica y social, preguntaremos por las revisiones de otros especialistas 

y nos interesaremos por el seguimiento de las patologías crónicas, coordinando las 

intervenciones. actuación sobre aquellos fallos que detectemos. 

•	� vacunaciones: la de la hepatitis B son tres dosis en el caso de que no se vacunara en la 

infancia, en la actualidad consideramos correctamente vacunado de tétanos a aquel que 

lleva puestas cinco dosis en total, la antineumocócica requiere una dosis de recuerdo a los 

cinco años tras la primera, y la antigripal debe ponerse cada año en otoño. estas son las 

vacunas aconsejadas para el adulto con síndrome de down. 

•	� el programa de atención a la mujer abarca la detección del cáncer de mama, la del de 

endometrio y la citología vaginal para despistaje del de cuello uterino, además de la 
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atención al climaterio y la información sobre anticoncepción. los criterios de seguimiento 

son en base a la edad, antecedentes y actividad sexual. el tema de la anticoncepción 

precisa de intervención multidisciplinar, con participación de la familia, y otros agentes 

involucrados en el desarrollo de esta persona, y se estudiará la fórmula adecuada a cada 

situación personal, buscando la seguridad y los menores efectos secundarios posibles. con 

la adecuada información puede tomar decisiones y disfrutar su propia sexualidad. 

•	� otras actividades preventivas: dirigidas a la prevención de toxicomanías incluidos el 

alcohol y el tabaco, de la obesidad mediante una dieta compensada con el ejercicio físico, 

de la osteoporosis que en ocasiones puede precisar de suplementos de calcio, etc. revisión 

en cada visita de los planes de cuidados establecidos. 

•	� nos interesaremos también por la salud del cuidador en cada caso. 

la base de todo, una visita anual al médico de familia. 

3.- especialistas. se hacía referencia antes a la coordinación de actuaciones y a que no distribuyamos 

en exceso los cuidados de salud, pero hay 3 profesionales que por su especialización deben 

participar siempre. si no los teníamos ya seleccionados deberemos escoger un oftalmólogo, un 

otorrinolaringólogo y un odontólogo para el seguimiento de estas tres áreas de por vida, igual 

si hay patología como si no. nosotros acudimos a ellos regularmente para mantener la agudeza 

visual, la auditiva y la dentadura en condiciones funcionales óptimas; pues para nuestro familiar con 

síndrome de down con más motivo. de no hacerlo, estamos limitando las funciones de relación y 

sociales, y provocando un perjuicio añadido. 

como antes, tanto el médico de familia como el especialista correspondiente, familiares y el 

propio afectado deberán estar pendientes de sucesivas revisiones, las cuales las fijará el especialista 

en dependencia de si hay alteraciones o no, y sus características. creemos importante acudir en 

ausencia de patología cada año al dentista y cada dos a oculista y otorrino. 

4.- Patologías asociadas al síndrome de Down. Hasta ahora no hemos hecho nada diferente al 

resto de las personas. Hacemos el seguimiento de enfermedades previas, aplicamos el programa de 

actividades preventivas del adulto, y hacemos un seguimiento de vista, audición y boca. en este 4º 

apartado entramos ya en puntos especiales del síndrome de down, que no son exclusivos suyos, 

pero que sabemos que son más frecuentes, y por ello vamos a ir a buscarlos más directamente. 

•	� es conocida su tendencia a patología de tipo ortopédico, y es muy probable que ya vengan 

arrastrando algún problema (pies, marcha, columna, etc) desde la edad pediátrica. Puede 

ser el mismo médico de familia el que vaya controlando, pero muchas veces deberemos 

contar con otro especialista del tema, ya sea ortopeda, traumatólogo, médico rehabilitador, 

reumatólogo,….. el seguimiento será durante toda la vida. aportaremos también los 
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consejos de prevención y educación sanitaria. tener en cuenta la posible inestabilidad 

atlo-axoidea tanto en actividades deportivas como en la intubación durante la anestesia, 

en el transcurso de una intervención quirúrgica. 

•	� otro punto a tener en cuenta incluso de adultos es el tiroides. la propensión al 

hipotiroidismo no es sólo en la infancia, puede aparecer a cualquier edad, por lo que en 

los controles analíticos, aun en ausencia de síntomas, incluiremos el estudio tiroideo cada 

vez. 

•	� siendo adultos, también pueden presentar alteraciones cardiacas como valvulopatías, 

sobre todo de la mitral. es patología diferente a la de la infancia y con otro significado, 

por lo que deberemos tenerlo en cuenta, incluso completar estudio con ecocardiograma 

cada 10 años, y cada 5 pasados los 40. 

•	� en cuanto a la oncología, tener presente la mayor incidencia en leucemia y tumores 

germinales y menor en el conjunto de tumores sólidos. 

•	� la celiaquía, diabetes, obesidad, son situaciones también asociadas a tener en cuenta para 

diagnóstico y seguimiento. 

•	� atención a ronquidos o síntomas que nos puedan orientar hacia saos. 

•	� no debemos olvidar nunca la mayor tolerancia que presentan ante el dolor que hace que 

se enmascare en ocasiones un cuadro de mayor gravedad que lo que aparenta el paciente. 

igualmente puede existir una mayor sensibilidad a la atropina, a tener en cuenta cuando 

se maneje esta droga. 

•	� al entrar en el terreno neuro-psicológico, su complejidad exige capítulo aparte. 

5.- Salud mental. es sin duda alguna el campo que más atención requiere y el que menos tratamos. 

alrededor del 20% de personas con síndrome de down desarrollan demencia tipo alzheimer a 

partir de los 40 años, y aumenta hasta el 45% a partir de los 50, cifra que se sigue elevando luego. 

Pero no toda alteración conductual, ni cambio del humor o del estado de ánimo son debidos a esta 

enfermedad. es imprescindible un exhaustivo diagnóstico diferencial con las depresiones, problemas 

psicológicos, otras enfermedades mentales, enfermedades metabólicas incluidas las tiroideas, 

pérdida sensorial, problemas neurológicos incluidos los cerebrovasculares, efectos secundarios de 

medicamentos, etc. llegar al diagnóstico correcto es necesario para poder intervenir sobre la causa, 

pues muchas de estas situaciones tienen tratamiento específico efectivo. no podemos permitir que 

la enfermedad de alzheimer sea la excusa en la que nos amparemos para justificar toda la clínica 

que puedan presentar, ni debemos olvidar que hay un infradiagnóstico de los trastornos del espectro 

autista que hace que algunas personas se hagan adultas sin haber llegado a este diagnóstico. 

en ocasiones nos encontramos con estados de tristeza, retraimiento, aislamiento, llanto 

injustificado, cambios en el comportamiento, abandono de actividades antes agradables, agitación 

o incluso conductas autolesivas, que podemos identificar de forma cómoda como un deterioro 
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cognitivo cuando es realidad son solamente reactivas a un disgusto, un disconfort, o una llamada de 

atención frente a alguien o frente algo. debemos indagar si son habituales o excepcionales, si son 

siempre o en determinadas situaciones o ante ciertas personas, etc. Una intervención sobre la causa 

puede solucionarlo en lugar de etiquetar de por vida un alzheimer. 

no olvidemos que la respuesta ante el dolor tanto agudo como crónico es diferente en las 

personas con síndrome de down, por tener su umbral más elevado, y puede ser que se manifieste 

exclusivamente con alteraciones en el carácter que nos hagan errar en el diagnostico. 

en la consulta ordinaria anual, sobre todo pasados los 40 años, nos interesaremos por todos 

estos detalles, observando al paciente y preguntando a sus familiares. 

indagaremos sobre su conducta, estado de ánimo, memoria, olvidos, sueño, soliloquios, 

pérdida de habilidades personales en el área verbal y comunicativa, social y profesional, la marcha, 

ausencias y convulsiones que pueden ser indicativas de neuropatías degenerativas, pérdidas 

sensoriales visual y auditiva con especial atención al estado de conservación funcional de gafas y 

audífonos, la aparición de rasgos paranoides que nos orienten hacia procesos psiquiátricos, etc. el 

interés por el aprovechamiento de su ocio y tiempo libre entra también en este apartado. 

no es objeto de esta exposición entrar en las bases biológicas del alzheimer ni del 

envejecimiento. sugiero a los profesionales que deseen esta información acudir a la web http:// 

www.down21.org/salud/port_salud.html 

6.- el anciano con síndrome de Down. tal como ya hemos dicho, las personas con síndrome 

de down no sólo se hacen adultos sino que se hacen ancianos, por lo que requieren nuevamente 

cuidados apropiados para esa edad. sucede además que envejecen precozmente, por lo que esas 

atenciones se deben prestar también más pronto. reúnen características propias de los ancianos sin 

tener el requisito de la edad, por lo que deberíamos hablar de las “personas mayores con síndrome 

de down”. su atención es una prolongación de los cuidados prestados hasta ahora pero poniendo 

más atención en lo relativo a los grandes síndromes geriátricos, y más en concreto: 

•	� deterioro cognitivo: ya comentado antes, no siempre será por alzheimer. son útiles los 

programas de tiempo libre y mantener la actividad mental con lectura, tertulias, etc. 

valorar la pérdida de habilidades adquiridas,……. 

•	� depresión: inducida por la regresión que observan en todas sus funciones. se debe 

estudiar juntamente con lo anterior. 

•	� Patología sensorial: siempre presente. debemos extremar su atención y también el control 

de las prótesis. cataratas, presbiacusia,… 

•	� inestabilidad: situación propia de los ancianos, presente en las personas con síndrome de 

down por etiología múltiple, puede precisar adaptaciones en el hogar y de medidas de 

prevención de caídas, con el riesgo de fracturas, especialmente graves si son en columna 

o en cadera. 

www.down21.org/salud/port_salud.html
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•	� inmovilidad: también distintas causas van haciendo que la movilidad se vaya limitando 

progresivamente. se actuará sobre esos motivos, obesidad, deterioro visual, inestabilidad, 

etc, para evitar a la larga el encamamiento y riesgo de úlceras. 

•	� estreñimiento: lo debemos combatir mediante dieta variada rica en fibra, e ingesta 

suficiente de líquidos. 

•	� incontinencia: nos obliga a reforzar las medidas de higiene para cuidados de la piel y no 

empeorar las actividades de relación, lo que lleva al aislamiento social con la consiguiente 

repercusión negativa en el campo psicológico. 

•	� atención social o sociosanitaria: desde este punto de vista son personas frágiles y requieren 

atención por parte de todos. el personal médico no debe ser ajeno a esto, estando en 

contacto con el cuidador y con los servicios sociales para detectar cualquier carencia e 

intervenir. 

•	� Hidratación, nutrición, dieta, higiene,………., muchas veces no son capaces ellos por sí 

solos de prestarse estos cuidados y deberán ser sus cuidadores quienes se responsabilicen. 

Hay que insistir mucho en una ingesta suficiente de agua, cuestión que raramente 

cumplen los ancianos. 

•	� no debemos acudir siempre a los medicamentos para controlar todas las alteraciones 

que van a presentar a estas edades. los mismos medicamentos son en gran medida los 

causantes de nuevos problemas. evitemos la polifarmacia y controlemos regularmente la 

medicación que toman. 

en definitiva el cronograma que sugerimos para atención a los adultos con síndrome de 

down es el recogido en el “Programa esPaÑol de salUd Para Personas con 

síndrome de doWn”, en donde el médico de familia en revisión anual asume el seguimiento 

integral de la salud, con la colaboración de otros especialistas, actuando de forma coordinada, 

evitando la sobreactuación sanitaria y las molestias innecesarias, detectando precozmente patologías 

asociadas, y limitando de este modo los efectos adversos de las mismas. 

comprobar que las personas con síndrome de down son más persona que síndrome de 

down, y conocer los mayores riesgos que presentan de enfermar, permitirá que podamos ofrecerles 

la misma medicina preventiva que al resto de la población, eje central de la integración y de la 

igualdad que andamos buscando. 
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Resumen: 

introducción 

las personas con síndrome de down tienen una probabilidad superior a la población general de padecer 

alteraciones a nivel hematológico y entre ellas destacan la mayor frecuencia de leucemias en la edad pediátrica 

con características peculiares en cuanto a su evolución y manejo. existen pocos datos en relación a la patología 

benigna hematológica y a los valores de referencia sanguíneos en este grupo de población; su conocimiento 

podría ser de gran utilidad en la práctica clínica diaria. 

material y métodos 

realizamos una revisión retrospectiva de los datos hematológicos de personas sanas con trisomia 21 valoradas 

en el Programa de salud del Hospital clínico Universitario de valencia desde 1993 hasta el año 2005. se han 

recogido los valores básicos hematológicos en la práctica totalidad de las muestras analizadas y en algunas de 

ellas además se han registrado los valores referentes al metabolismo del hierro. Han sido excluidos los sujetos 

con parámetros hematológicos claramente fuera de los intervalos habituales. los datos obtenidos han sido 

tratados con paquete estadístico sPss 15.0 y ePidat 3.1. 

Resultados 

en el periodo descrito disponemos de datos generales de 741 personas con síndrome de down, valoradas en 



  

   

 

   

 

 

 

 	 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

este programa de salud. desde el punto de vista hematológico se han incluido los datos de 1053 muestras 


sanguíneas, correspondientes a 300 pacientes distintos. la mediana de determinaciones por cada paciente es 


de 3 (intervalo 1-11). 


los datos obtenidos y reflejados en gráficas a lo largo de este trabajo muestran en su mayoría la media y dos 


desviaciones estándar de los valores hematológicos más frecuentemente usados en la práctica médica diaria. 


las principales diferencias en relación a los mismos valores en la población general quedan así resumidas: 


1.	� los niños/adultos con sd presentan cifras de vcm, Hcm significativamente más altas que las de la 

Pg, así como Hb y Hto más altas hasta los 6 años de edad. las cifras de plaquetas encontradas en niños 

con sd son también estadísticamente más altas que la Pg. 

2.	� el recuento total de leucocitos, así como cifras absolutas de neutrófilos y linfocitos es inferior de al de la 

Pg, prácticamente en todos los subgrupos de edades. 

3.	� el hierro sérico e ist se encuentran significativamente elevados en los subgrupos de población con sd 

entre 6-12 añós y > 6 años, respectivamente. 

Conclusiones 

•	� estos datos obtenidos y aquí presentados, muestran en su mayoría la media y dos desviaciones estándar 

de los valores hematológicos más frecuentemente usados en la práctica médica diaria y pueden constituir 

una guía práctica y útil en el correcto manejo de las personas con síndrome de down desde el punto de 

vista hematológico. 

•	� además de identificar a aquellos sujetos que necesitan o no una evaluación más exhaustiva, estos datos 

prevendrían el infradiagnóstico de patologías tan frecuentes como la anemia por déficit de hierro 

INTRODUCCIÓN 

el síndrome de down (sd) o trisomía 21, es la alteración cromosómica humana más frecuente, con 

una prevalencia de 1 cada 800 recién nacidos vivos 1. causado por la presencia de una copia de más 

del cromosoma 21, se caracteriza principalmente por la presencia de un grado variable de retraso 

mental y unos rasgos físicos peculiares, que le dan un aspecto reconocible. 

no se conocen con exactitud las causas que provocan ese exceso cromosómico, aunque existe 

una correlación entre la edad materna avanzada y el fenómeno de la no disyunción que da lugar a 

un cromosoma extra en el descendiente. 

las personas con sd tienen una probabilidad superior a la de la población general de padecer 

algunas alteraciones, especialmente de corazón, sistema digestivo y sistema endocrino, debido al 

exceso de proteínas sintetizadas por este cromosoma1. 
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los niños con sd tienen 10-20 veces incrementado el riesgo de leucemia comparados con 

el resto de la población infantil 2. Una interesante y exclusiva forma de leucemia es observada en 

aproximadamente el 10% de recién nacidos con sd. se trata de un cuadro clínico transitorio 

de leucemia con evolución espontánea a la curación en la mayoría de los pacientes y que ha sido 

ampliamente estudiado, ya que supone un modelo muy interesante para entender los principios 

generales de leucemogénesis 4. 

existen numerosos trabajos que hacen referencia a la patología maligna hematológica en el sd 

y todas estas publicaciones, contrastan con la escasez de datos en relación con la patología benigna 

de esta población y las peculiaridades de las 3 líneas hematopoyéticas encontradas frecuentemente, 

que pueden dificultar el manejo diagnóstico-terapéutico de estos pacientes, especialmente por 

pediatras y médicos generales. 

neutrofilia, trombocitopenia y policitemia se describen en 80 %, 66% y 34% respectivamente 

de los recién nacidos con sd. en general se describen como anormalidades leves, de curso benigno 

y con resolución espontánea en las primeras semanas de vida 5. 

el aumento del volumen corpuscular medio eritrocitario (vcm) o macrocitosis es un 

fenómeno clásicamente descrito en niños y adultos con sd, que aparece de forma independiente 

a la patología cardiaca, muy prevalente por otra parte en esta población. su etiología y significado 

clínico resultan todavía inciertos 6,7. 

a consecuencia de esta macrocitosis frecuente, patologías como anemia ferropénica o talasemia 

entre otras, pueden pasar desapercibidas, por no modificarse los valores de referencia establecidos 

habitualmente en los distintos laboratorios para la población general2. 

la descripción del resto de parámetros hematológicos, especialmente en niños con sd fuera 

del periodo neonatal y población adulta, supone como ya hemos comentado un tema escasamente 

estudiado o analizado en pequeños grupos. la incertidumbre de saber si son comparables a la 

población general, puede conducir a infra o supradiagnosticar distintas entidades. 

conocer los valores de referencia hematológicos en la población con síndrome de down, 

permitiría optimizar su manejo, incluyendo entre otras ventajas, una correcta derivación de los 

mismos a los especialistas pertinentes, así como una justificada administración de terapia férrica, 

cuyos beneficios incluyen además de los hematológicos, un adecuado desarrollo del sistema nervioso 

central 2. 

los programas de salud específicos para sd, incluyen entre sus recomendaciones la realización 

de determinados controles de parámetros sanguíneos, que permitan un adecuado “screening” de la 

patología hematológica 8,9. 

desde 1993 hemos realizado seguimiento clínico y biológico a casi 800 personas con síndrome 

de down. la actividad se ha llevado a cabo en una Unidad de atención específica a afectados por 

esta trisomía en el Hospital clínico Universitario de valencia, de acuerdo con la asociación de 

padres de niños con sd. los objetivos han sido el estudio epidemiológico general, el diagnóstico 
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precoz de patologías prevalentes en esta población, la realización de un programa de salud específico 

para el sd y la participación en programas de educación para la salud para los niños/adultos y sus 

familias. 

Presentamos a continuación los resultados hematológicos obtenidos en dicho Programa de 

salud, tras casi 15 años de funcionamiento. 

OBJeTIVOS 

1.	� clarificar la variación fisiológica de los valores hematológicos en sangre periférica de las 

personas con síndrome de down, proponiendo unos valores de referencia por grupos de 

edades para dicha población. 

2.	� analizar las diferencias hematológicas entre personas sanas afectas de síndrome de down 

y la población general 

PaCIeNTeS Y méTODOS 

se han analizado los datos hematológicos de personas sanas con trisomía 21, valoradas en el Programa 

de salud específico para personas con síndrome de down, del Hospital clínico Universitario de 

valencia, desde 1993 hasta el año 2005. 

la extracción de dichas muestras, se ha llevado a cabo en el Hospital clínico Universitario 

de valencia, en régimen de consultas externas, encontrándose los pacientes libres de infecciones o 

enfermedades agudas. la periodicidad de los análisis ha variado atendiendo a la situación personal 

del paciente y su familia, pero en la gran mayoría siguiendo las recomendaciones del Programa 

español de salud para personas con sd (Feids). 

las determinaciones sanguíneas han sido analizadas en el laboratorio de dicho Hospital y los 

resultados de las muestras han sido comparados con controles históricos hematológicos claramente 

establecidos por la literatura para la edad pediátrica, dividiendo a nuestra población en los mismos 

subgrupos definidos en distintas publicaciones. 

los sujetos con parámetros hematológicos claramente fuera de los intervalos habituales, han 

sido excluidos, así como los que presentaban patología aguda o crónica que pudiera modificar los 

valores fisiológicos de esta población. 

los datos obtenidos han sido tratados con paquete estadístico sPss versión 15.0 para 

Windows, y con el programa ePidat 3.1. Para el estudio de los valores medios hematológicos de 

las personas con sd, en relación con los de la población general, se han utilizado tests de inferencia 

de parámetros mediante comparación de medias de poblaciones independientes. Un valor de p<.05 

ha sido considerado el límite de significación. 



  

   

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

ReSULTaDOS 

en el periodo descrito disponemos de datos generales de 741 personas con síndrome de down, 

valoradas en este programa de salud. la edad media de la primera visita es de 10.24 años, aunque 

en 225 casos se llevo a cabo antes de cumplir el primer año de vida. la edad media de las madres y 

padres en este grupo fue de 33.4 y 36.6 años respectivamente. se dispone de datos sobre el cariotipo 

en 478 casos, tratándose en el 92 % de los casos de una trisomía regular y en 5.6% y 2.3% de 

translocación y mosaicismo respectivamente. 

desde el punto de vista hematológico se han incluido los datos de 1053 muestras sanguíneas, 

correspondientes a 300 pacientes distintos. la mediana de determinaciones por cada paciente ha 

sido de 3 (intervalo 1-11). 

Presentamos los datos obtenidos en nuestra serie para las siguientes categorías/unidades en 

relación con el hemograma básico en las tablas 1, 2, 3: 

Tabla 1 

edad/sexo 
Hb 

(mg/ 
dl) 

Hto 
(%) 

H 
(1012) 

VCm 
(fl) 

HCm 
(pg) 

CHCm 
(g/dl) 

0.5-2 a 
(n= 101) 

12.5 * 
(10.4 
-14.6) 

12.0 
(10.5) 

37.1* 
(31.5-
42.7) 

36 
(33) 

4.3” 
(3.5-5) 

4.5 
(3.7) 

85.6* 
(76.5-
94.4) 

78 
(70) 

29* 
(25.4-
32.6) 

27 
(23) 

33.9* 
(31.3-
36.5) 

33 
(30) 

2-6 a. 
(n= 293) 

12.9 * 
(10.8-

15) 

12.5 
(11.5) 

37.9* 
(31.5-
44.3) 

37 
(34) 

4.4” 
(3.6-
5.1) 

4.6 
(3.9) 

85.9* 
(77.3-
94.5) 

81 
(75) 

29.3* 
(25.7-
32.9) 

27 
(24) 

34.1 
(31.3-
36.9) 

34 
(31) 

6-12 a. 
(n=332) 

13.5 
(11.7-
15.2) 

13.5 
(11.5) 

39.9 
(34.9-
44.9) 

40 
(35) 

4.4” 
(3.8-5) 

4.6 
(4.0) 

89.8* 
(81.2-
97.8) 

86 
(77) 

30.6* 
(27.2-

34) 

29 
(25) 

34 
(31.4-
36.6) 

34 
(31) 

12-18 a. 

m (n=93) 

14.7* 
(12.8-
16.5) 

14.5 
(13) 

43.1 
(37-49) 

43 
(37) 

4.7 
(4-5.4) 4.9 

(4.5) 

91.7* 
(81.7-
101.7) 

88 
(78) 

31.3* 
(27.9-
34.7) 

30 
(25) 

34.2 
(32-
36.4) 

34 
(31) 

F (n =64) 
13.8 

(11.7-
15.8) 

14 
(12) 

41 
(34.8-
47.2) 

41 
(36) 

4.4” 
(3.7-
5.1) 

4.6 
(4-1) 

92.2* 
(82-

102.4) 

90 
(78) 

31.2* 
(27.4-

35 

30 
(25) 

33.8 
(31-
36.6) 

34 
(31) 

> 18 a. 

m (n=62) 

15.1” 
(13.3-
16.8) 

15.5 
(13.5) 

44.3” 
(38.7-
49.9) 

47 
(41) 

4.7” 
(3.9-
5.4) 

5.2 
(4.5) 

93.8* 
(84-

103.8) 
90 

(80) 

32* 
(27.8-
36.2) 

30 
(26) 

34.1 
(31.5-
36.7) 

34 
(31) 

F (n=98) 
13.3” 
(11.2-
13.3) 

14 
(12) 

39.6” 
(33.4-
45.8) 

41 
(36) 

4.2” 
(3.5-
4.8) 

4.6 
(4.0) 

93.5* 
(83.7-
103.3) 

90 
(80) 

31.4* 
(27.4-
35.4) 

30 
(26) 

33.6 
(31.4-
35.8) 

34 
(31) 
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Se describe la media y 2 desviaciones estándar para cada uno de los valores para la población con SD 

(Columnas pares). Número de pacientes para cada subgrupo de SD en primera columna. 

Valores de referencia (columnas impares) extraídos de; Dallman PR. Blood –forming tissue. En Rudolph 

A, editor Pediatrics,16ªed. E. Norwalkk;Appleton-Century-Crofts;1977. Describen la media y -2 DE, con un 

intervalo de confianza del 95%. 

Hemoglobina (Hb, Hematies (H), Hematocrito (Hto), Volumen corpuscular medio (VCM), Hemoglobina 

Cospuscular media (CHM),Concentración Corpuscular media de hemoglobina (CHCM) 

Serie roja: 

las principales diferencias estadísticamente significativas encontradas respecto a la población general 

(Pg) son las siguientes: 

•	� mayor vcm y Hcm en todos los grupos de edad de pacientes con sd respecto a la 

Pg_con p < 0.01 en todos los casos. 

•	� mayor cHcm en el subgrupo de población entre 0.5 y 2 años. (p < 0.001) 

•	� cifras mayores de Hb y Hto en edades entre 0.5 y 6 años para sd (p < 0.0001) y mayores 

para la Pg > 18 años para los 2 sexos (p < 0.05, p < 0.0001, p < 0.0001, p < 0.001 

respectivamente) 

•	� número de hematíes más alto en la población general para todos los subgrupos de edad, 

salvo en varones entre 12-18 años con sd donde la media aparece discretamente elevada 

respecto a Pg (p <0.05) 

Tabla 2 

edad/sexo 
Leucocitos 
(10 3/mm3) 

Plaquetas (103) 

0.5-2 a. 
(n= 101) 

6.6” 
(2.8-10.4) 

10.6 
(6-17) 

330000* 
(16000-503000)

 (15000-350000) 

2-6 a. 
(n= 293) 

7” 
(2.2-11.8) 

8.5
 (5-15.5) 

328000* 
(148000-508000) 

(15000-350000) 

6-12 a. 
(n=332) 

5.6” 
(1.8-9.4) 

8.1 
(14.5-13.5) 

297000* 
(149000-445000) 

(15000-350000) 

12-18 a. 6” 7.8 268000* 
m (n=93) (2.4-9.6) 

5.5” 
(4.5-13.5) 

7.8 
(126000-410000) 

259000 
(15000-350000) 

F (n =64) (2.7-8.3) (4.5-13.5) (189000-359000) 

> 18 a. 5.8” 7.4 251000 
m (n=62) (12.8-8.8) 

5.6” 
(4.5-11) 

7.4 
(153000-349000) 

286000* 
(15000-350000) 

F (n=98) (2.8-8.4) (4.5-11) (156000-416000) 
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Se describe la media y 2 desviaciones estándar para cada uno de los valores para la población con SD 

(Columnas pares). Número de pacientes para cada subgrupo de SD en primera columna. 

Datos de referencia extraídos de: Forestier F et al. Pediatr Res 1986;20:342;Oski FA, Naiman JL. 

Hematological problems in the nweborn infant. Philadelphia:WB Saunders;1982;Nathan D, Oski FA. 

Hematology of infancy and childhood. Philadelphia:WB Saunders;1998;Matoth Y, Zaizov R, Varsano I. Acta 

Paediatr Scand 1971;60:317; y Wintrobe MM. Clinical Hematology. Baltimore: Williams and Wilkins; 1998. 

Valores de referencia representados por la media (+-2DE) 

Serie blanca: tras analizar datos de la tabla 2, encontramos diferencias estadísticamente significativas, 

en todos los subgrupos de población en lo referente a la cifra total de leucocitos, siendo mayor su 

número en la población general en todos los casos (todas las p < 0.000). 

Serie plaquetar: el recuento total es significativamente mayor en todos los subgrupos con sd (p < 

0.000, p < 0.000, p < 0.000, p < 0.05, p < 0.000 respectivamente), salvo en el caso de mujeres entre 

12-18 años y varones mayores de 18 años, donde no se observan diferencias. 

Tabla 3: Refleja la distribución de los leucocitos según subtipos y con otros bloques 

de edades de acuerdo a los valores de referencia encontrados en la literatura. 

edad 
Lc (x103/ 

mm3) 

Nf 
(x103/ 
mm3) 

Lf 
(x103/ 
mm3) 

mc 
(x103/ 
mm3) 

Bf 
(x103/ 
mm3) 

eo 
(x103/ 
mm3) 

1 año 
(n=78) 

6.6* 
(3.5 – 11.6) 

11.4 
(6-17.5) 

2.8* 
(1.1 – 7.4) 

3.5 
(1.5-8.5) 

2.8* 
(12 – 5.3) 

7 
(4-10.5) 

0.5 0.6 0.1 0.1 0.3 

2 años 
(n=72) 

7.8* 
(3.5 – 14.2) 

10.6 
(6-17) 

4.1 
(1.1 –11.1) 

3.5 
(1.5-8.5) 

2.8* 
(0.9 – 5.8) 

6.3 
(3-9.5) 

0.5 0.5 0.1 0.1 0.3 

4 años 
(n=68) 

6.8* 
(3.7 – 10.5) 

9.1 
(5.5-15.5) 

3.7 
(1.5 – 7.6) 

3.8 
(1.5-8.5) 

2.3* 
(1.3 – 5.2) 

4.5 
(2-8) 

0.4 0.5 0.1 0.1 0.3 

6 años 
(n=72) 

5.9* 
(3.3 – 10.5) 

8.5 
(5-14.5) 

3.1* 
(1.3 – 6.6) 

4.3 
(1.5-8) 

2.1* 
(0.9 – 4.2) 

3.5 
(1.5-7) 

0.4 0.4 0.1 0.1 0.2 

8 años 
(n=56) 

5.6* 
(2.8 – 10.2) 

8.3 
(4.5-13.5) 

3.0* 
(1.2 – 7.5) 

4.4 
(1.5-8) 

1.9* 
(0.6 – 3.7) 

3.3 
(1.5-6.8) 

0.4 0.4 0.1 0.1 0.2 

10 años 
(n=46) 

5.4* 
(2.7 – 9.6) 

8.1 
(4.5-13.5) 

2.6* 
(1.4 – 5.9) 

4.4 
(1.8-8) 

2.0* 
(0.9 – 4.3) 

3.1 
(1.5-6.5) 

0.4 0.4 0.1 0.1 0.2 

16 años 
(n=18) 

6.1* 
(2.7 – 11) 

7.8 
(4.5-13) 

3.4 
(1.1 –8.4) 

4.4 
(1.8-8) 

1.9* 
(1.2 – 2.8) 

2.8 
(1.2-5.2) 

0.4 0.4 0.1 0.1 0.2 

21 años 
(n=10) 

5.1* 
(2.9 – 7.2) 

7.4 
(4.5-11) 

3.1* 
(1.4 –4.5) 

4.4 
(1.8-7.7) 

1.5* 
(0.8 –2.7) 

2.5 
(1-4.8) 

0.3 0.3 0.06 0.06 0.2 

>18 
años 

(n=160) 

5.7 
(3.4 – 8.9) 

3.2 
(1.1 – 7.4) 

1.8 
(0.7 – 3.2) 

0.3 0.1 
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Se describe la media y percentiles 3 y 97 para cada uno de los valores para la población con SD (Columnas 

pares). Número de pacientes para cada subgrupo de SD en primera columna. 

Valores de referencia: Dallman PR. Blood and blood-forming tisúes. En Rudolph A, editor Pediatrics,16ªed. 

E. Norwalkk;Appleton-Century-Crofts;1977. Describen la media y un intervalo de confianza del 95%. 

Neutrófilos (Nf ), Linfocitos (Lf ), Monocitos (Mc), Eosinófilos (Eo), Basófilos (Bf ) 

encontramos diferencias estadísticamente significativas al comparar las medias de los valores 

de leucocitos, hallando cifras más bajas en todos las edades con sd, con p < 0.001 en todos los 

subgrupos, salvo en la franja de 16 años con p < 0.05. 

Hallamos los mismos resultados en lo que se refiere a la cifra media de linfocitos (p < 0.001 

en los 6 primeros subgrupos, y p < 0.01 en los 2 últimos). 

en cuanto a la cifra media de neutrófilos, existen valores significativamente más bajos, en las 

franjas de 1, 6, 8, 10 y 21 años (p < 0.05, p < 0.001, p < 0.001, p < 0.001, p < 0.05, respectivamente) 

DISCUSIÓN 

la anemia, es una de las alteraciones más frecuentemente encontradas por pediatras y médicos 

generales en las determinaciones sanguíneas solicitadas por gran variedad de razones. Habitualmente 

los profesionales médicos recurren a los valores de referencia pediátricos, universalmente publicados 

para contrastar sus resultados. en 1979 dallman y siimes 10, establecieron unas curvas de percentiles 

para la hemoglobina y volúmenes eritrocitarios, basados en los datos recogidos en casi 10000 niños 

americanos de raza blanca con situación familiar de no indigencia. estos valores más o menos 

ampliados, son referencia para la mayoría de libros de texto de hematología 11,12. 

Hasta la fecha no disponemos de datos actuales sobre niños –adolescentes españoles, a este 

respecto y mucho menos de niños– adolescentes españoles afectos de síndrome de down y se 

continúan utilizando los datos publicados hace casi tres décadas. 

la literatura pone de manifiesto que existen diferencias en los valores hematológicos de 

este subgrupo de población, aunque la mayoría de datos publicados hacen referencia a la edad 

neonatal, donde la policitemia, trombocitopenia y neutrofília son los hallazgos más frecuentes y 

se recomienda la realización de un hemograma en la primera semana de vida de vida, dada la 

frecuencia los mismos 5, si bien en la mayoría de casos se trata de hallazgos leves y de desaparición 

espontánea en las primeras semanas, siendo considerados por algunos autores variaciones fisiológicas 

en esta cromosomopatía13. en la mayoría de los casos no es necesaria su derivación a un especialista 

hematólogo, salvo en aquellos en los que se sospeche un síndrome mieloproliferativo transitorio. 

la macrocitosis es un hallazgo frecuentemente relacionado con el sd y su significado fisiológico 

resulta desconocido. starc y colaboradores 6 realizaron en 1992 un estudio comparativo de lactantes 

y niños con sd (n=63, respecto a un grupo control y un grupo con cardiopatía, y encontraron 
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un aumento significativo del vcm en el 45% de los niños entre 3 meses y 2 años y el mismo 

porcentaje entre los 2 y los 7 años. en este último grupo (n=11) también encuentran cifras de 

hemoglobina y hematocrito significativamente más altas respecto al grupo control. no encontraron 

ninguna diferencia entre los niños con síndrome de down con y sin cardiopatía. resultados similares 

obtuvieron david et al 7, analizando una muestra de 50 sujetos entre 2 y 15 años, en comparación 

con controles sanos, detectando cifras significativas más altas de Hb, vcm, ade y Hcm. 

en nuestro trabajo confirmamos en un grupo numeroso (1053 registros) estos hallazgos, 

especialmente en lo que hace referencia al vcm, Hcm, así como el aumento de Hb y Hto hasta 

los 6 años de edad y de forma característica y previamente no descrita, observamos un descenso leve, 

pero significativo en el recuento total de hematíes, para casi todos los subgrupos de edad con sd. 

algunas teorías han intentado explicar las variaciones en el volumen corpuscular medio, 

postulándose un mayor recambio celular o anormalidades enzimáticas como es el caso de la 

cistationina sintetasa regulada en genes presentes en el cromosoma 21 y que provocan una alteración 

en la remetilación de folato7,14. 

a través del seguimiento clínico y analítico realizado en el Programa de salud, durante un 

periodo prolongado de tiempo, lo que si podemos concluir es la nula repercusión en la vida diaria 

que representan estas variaciones en el hemograma básico, cuando no se hallan acompañadas de 

ninguna otra alteración. 

lo que también parece inferirse de nuestro trabajo y los previos, son algunas consecuencias 

clínicas para la práctica médica diaria. algunas ferropenias en esta población pueden pasar 

desapercibidas, al no solicitarse estudio metabólico del hierro, no habiendo llamado la atención 

los valores de Hb, vcm, o hematocrito del hemograma habitual. microcitosis relativas en el sd 

deben ser valoradas cuidadosamente, ya que una deficiencia de hierro, puede tener consecuencias 

no sólo desde el punto de vista hematológico, sino también a otros muchos niveles, especialmente 

en relación con la capacidad de aprendizaje y del comportamiento, así como con los fenómenos de 

mielinización y funcionamiento dopaminérgico 15. Un estudio prospectivo realizado actualmente 

por dixon y colaboradores 2 trata de relacionar el déficit de hierro y determinadas alteraciones 

del comportamiento. a su vez una microcitosis relativa en esta población puede significar una 

talasemia, así como una intoxicación por plomo. 

la indicación de terapia férrica puede existir aun con valores del hemograma básico 

catalogados habitualmente dentro de los intervalos de normalidad, con aumento franco de las cifras 

de hemoglobina, tal y como ejemplarizan starc y colaboradores 6. 

aunque no existen unas recomendaciones explícitas desde la Feisd, sobre la determinación 

del estado férrico de estos niños, desde nuestra experiencia si parece recomendable la realización de 

este “screening” a este subgrupo de población en distintos momentos de la infancia y vida adulta, 

siempre de acuerdo a la clínica y a los resultados del resto de parámetros hematológicos, cuya 

realización si se encuentra estandarizada. 
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de forma característica, en nuestro trabajo la media en el número de plaquetas se ve 

estadísticamente aumentada, especialmente en la franja de edad comprendida entre 0.5-12 años. 

los escasos datos publicados anteriormente en relación con esta serie suelen referirse al periodo 

neonatal-lactante, siendo tanto la trombocitopenia como la trombocitosis, hallazgos frecuentes, 

normalmente sin repercusión clínica13 

tras el análisis de los datos son destacables las cifras significativamente inferiores del recuento 

leucocitario, tanto en el cómputo global, como al desglosarlo en cifra total de neutrófilos y linfocitos, 

en prácticamente todos los grupos de edad con sd y en un grupo de estudio numeroso. este 

hallazgo coincide con lo descrito con anterioridad por askin y roizen 14,17, mientras que otros 

grupos como el ibarra 16 et al (n=83) y david 7 (n=50) no encuentran tales diferencias. 

el hecho de que el sd presente una incrementada susceptibilidad a las infecciones a lo largo 

de toda su vida (de forma especial durante en el primer año), que pueda contribuir a incrementar 

sus tasas de mortalidad y morbilidad 18, pone de manifiesto la necesidad de un estudio detallado 

del comportamiento inmunológico en este subgrupo de población de forma colectiva, pero a la vez 

individualizada y coherente a la anamnesis y clínica en la práctica médica diaria. 

a pesar de las numerosas diferencias estadísticamente significativas encontradas en este trabajo, 

creemos conveniente recalcar, que en la mayoría de casos los valores medios son extrapolables a los 

de la población general. aún así, conocer las cifras percentiladas / intervalos de confianza, para cada 

uno de los valores sanguíneos y en los diferentes subgrupos de edad, nos va a permitir un mejor 

manejo y seguimiento de las personas con sd desde el punto de vista hematológico. 

CONCLUSIONeS 

1.	� estos datos obtenidos y aquí presentados, muestran en su mayoría la media y dos 

desviaciones estándar de los valores hematológicos más frecuentemente usados en la 

práctica médica diaria y pueden constituir una guía práctica y útil en el correcto manejo 

de las personas con síndrome de down desde el punto de vista hematológico. 

2.	� los niños/adultos con sd presentan cifras de vcm, Hcm significativamente más altas 

que las de la Pg, así como Hb y Hto más altas hasta los 6 años de edad. las cifras de 

plaquetas encontradas en niños con sd son también estadísticamente más altas que la 

Pg. 

3.	� el recuento total de leucocitos, así como cifras absolutas de neutrófilos y linfocitos es 

inferior de al de la Pg, prácticamente en todos los subgrupos de edades. 

4.	� además de identificar a aquellos sujetos que necesitan o no una evaluación más exhaustiva, 

estos datos prevendrían el infradiagnóstico de patologías tan frecuentes como la anemia 

por déficit de hierro. 
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Resumen: 

la literatura describe que en los últimos años se han producido numerosos avances en el cuidado y manejo 

del recién nacido que padecen dolor. la terapia del dolor se ha convertido en una parte importante de 

los cuidados neonatales. los recién nacidos que presentan alguna alteración al nacer están sometidos a 

procedimiento invasivos frecuentes, en la mayoría de los casos sin medidas analgésicas. se ha comprobado 

que el tratamiento insuficiente del dolor conlleva un aumento de la morbimortalidad en los neonatos (1). 

con el objetivo de valorar el dolor en el neonato con síndrome de down y como minimizarlos durante los 

procedimientos cruentos, se realizó un estudio de cohorte prospectivo, en el servicio de cuidados medios del 

Hospital clínico Universitario “san cecilio” de granda, en el periodo comprendido entre enero del 2008 y 

diciembre de 2009. el universo de estudio estuvo constituido por 11 recién nacidos con síndrome de down 

hospitalizados como grupo de estudio y 11 recién nacidos hospitalizados como grupo control. 
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se estudiaron variables como intensidad de dolor durante los procedimientos invasivos en ambos grupos y 

como minimizar el dolor mediante la sacarosa, lactancia y arrullo con contacto piel con piel. también se 

estudiaron variables como tipo de parto, edad gestacional, alteraciones en el momento de nacimiento, peso 

del recién nacido edad de la madre entre otras. Ha quedado demostrado que se puede minimizar el dolor en 

los bebes recién nacido con medios no farmacológicos durante la técnicas invasivas, como son punción del 

talón, canalización de vías y punción venosa realizadas a los bebés con síndrome de down en las unidades 

de encamación neonatal. (2) 

algunos estudios sugieren que la experiencias dolorosas en los bebés en edades tempranas pueden desencadenar 

alteraciones en el desarrollo cognitivo y de aprendizaje en edades posteriores y en la edad escolar (3) hemos 

utilizado para la valoración del dolor en el neonato con síndrome de down la escala cries (4). este test 

evalúa el dolor quirúrgico y por procedimiento invasivo. valora 5 parámetros, llanto, requerimiento de 

oxigeno para saturación del 95%, incremento de los signos vitales, expresión facial y sueño vigilia. se da una 

valoración máxima de 10 puntos, y cada parámetro puede tener una valoración de 0-1-2. 

los neonatos que se encuentran en las incubadoras, además de estar aumentada la capacidad de percibir el 

dolor son capaces de reconocer el sufrimiento, la ansiedad, el estrés y el miedo por lo cual en ocasiones la 

terapia debe ser mas sistemática que los recién nacidos a termino (5) 

1. INTRODUCCIÓN 

la valoración del dolor en el recién nacido sigue siendo, un objetivo primordial de los profesionales 

sanitarios. en la actualidad se sabe que estos bebés sienten el dolor mas intensos que en otros periodos 

de la vida. no hace mucho tiempo se creía que la falta de verbalización y expresión del recién nacido 

era sinónimo de incapacidad para recordarlo. en la actualidad existe bastante conocimiento sobre 

los mecanismos neurofisiológicos implicados en el dolor neonatal. 

algunos estudios están describiendo que prevenir el dolor es una parte esencial del cuidado 

neonatal, no solo por las implicaciones éticas que conlleva si no por los dolorosos estímulos a los que 

se someten los neonatos en las unidades de encamación pediátricas. dichos estímulos dolorosos a 

las que son sometidos son mas acentuados en los recién nacido pretérmino y críticamente enfermos 

como resultados de los múltiples procesos diagnósticos y terapéuticos. 

los continuos estímulos dolorosos que reciben estos neonatos se les origina una percepción 

del dolor más intensa y continuadas dando lugar a estados de hiperalgesia con cambios conductuales 

y neurofisiológicos (6). actualmente se ha llegado a un consenso que establece que se evalúe la 

existencia de dolor en cualquier procedimiento cruento que se le realiza a los neonatos como son los 

siguientes: punción de talón, venopunción, canalización de vías, colocación de sonda nasogástrica, 

etc. 
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los bebes que padecen síndrome de down (sd) sienten el dolor de forma similar a los 

neonatos sanos, sin embargo no siempre responden de forma similar a los estímulos dolorosos. Un 

estudio realizado por nuestro grupo de investigación se midió la capacidad de lo bebes de síndrome 

de down par detectar y expresar sensaciones dolorosas en comparación con recién nacidos sanos. 

los bebes que padecen sd no son insensibles al dolor sin embargo estamos de acuerdo con 

algunos autores que describen que estos bebes manifiestan su disconfort mas lentamente y de forma 

menos precisa que los neonatos sano. esto confirma que las técnicas para minimizar el dolor deben 

ser las mismas en todos los neonatos, incluso en ausencia de manifestaciones (7). 

los neurotransmisores que inhiben la percepción del dolor son los opioides endógenos como 

la beta-endorfinas, encefalinas y dinorfinas. también existen otros neurotransmisores que participan 

en la disminución de la percepción dolorosa como son la serotóninas y el acido gamma- amino 

butírico (gaBa) (8). 

la percepción del dolor en el neonato es diferente a otros períodos de la vida las diferencias 

básicas esta en la neurofisiología de la percepción del mismo. los impulsos nociceptivos se desplazan 

por las vías ascendente no mielinizadas, dando lugar una relativa capacidad de neurotransmisión 

negativa en ellas (9). es posible que tenga una concentración mas alta de receptores de sustancias P 

y un umbral de excitación y sensibilización, más baja dando lugar a mayores estímulos nociceptivos, 

todos ellos estaría implicados para que la sensación dolorosa en los bebes sea más severa que en otros 

períodos de la vida (10) 

2. eSTUDIO DeL DOLOR Y SíNDROme De DOwN 

la definición del dolor, según international association for the estudy of pain. es una experiencia 

sensorial y emocional desagradable, asociada a una lesión hística real o potencial cuya presencia es 

revelada por manifestaciones visibles o audibles de la conducta. en neonatología no se ha mostrado 

muy útil esta definición. durante varias décadas se postuló que el recién nacido no era capaz de 

sentir dolor por la inmadurez neurológica y la mielinización incompleta de las fibras nerviosas en el 

momento de nacimiento. en al actualidad se conoce que los recién nacidos pueden presentar una 

mayor percepción dolorosa. el feto desde las 22 semanas de gestación comienza la mielinización de 

la fibra nerviosa de la medula espinal y del tronco cerebral, completándose todo este proceso en el 

tercer trimestre de embarazo. Por lo tanto el neonato tiene respuestas claras frente al dolor intrautero. 

su experiencia sensitiva modelarán las diferentes intensidades de su respuesta frente al dolor 

el dolor se expresa mediante al información que da quien lo siente; en las etapas preverbales 

la información la obtenemos mediante modificaciones en su conducta o cambios en los parámetros 

fisiológicos (llanto, saturación de oxigeno, frecuencia cardiaca, tensión arterial, expresión facial, 

período de sueño, y comportamiento del bebé). la dimensión subjetiva del dolor sin duda dificulta 

la medición exacta. 
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a continuación se va a enumerar estudios relacionados con el dolor y el síndrome de down. 

Un estudio realizado por Hennequin y col; (11) 2000 demostró en un numero de niños con 

síndrome de down que estos no son insensibles a dolor, que lo expresaban de una manera mas lenta 

y menos precisa que lo población sana. 

Benini y col en el 2004 realizaron un estudio explorando varios métodos para evaluar el 

dolor que sentían los niños con discapacidades intelectuales durante la punción venosa. este autor 

comprobó una capacidad limitada para expresar el dolor, este hecho fue muy evidente en niños con 

síndrome de down. 

otro estudio realizado por defrin y col; (12) 2004. Fue la medición utilizando tanto el 

método de los límites, que evalúa el tiempo de reacción, como el método de niveles. los estudios 

indicaron que los niños con sd no eran insensibles al dolor si no incluso mas sensibles que el resto 

de la población. 

Jossop, (13) en el 2001 realizó una investigación en niños de síndrome de down, este autor 

manifestó que las personas con síndrome de sd tienen una reducción en la percepción del dolor, que 

podría estar relacionada con aumento de los péptidos opióides en la corteza frontal. el incremento de 

opióides con actividad analgésica como son leu-encefalina y la dinorfina interviene en la respuestas 

fisiológicas al los estímulos ambientales, ello podría explicar el según el autor el aumento en el umbral, 

es decir menos sensibilidad al dolor, que se aprecia en los niños con esta alteración. 

como conclusión los estudios realizados por diversos autores sobre la percepción de dolor en 

niños con sd se deduce lo siguiente, es posible que el niño con síndrome de down perciba el dolor 

con menor intensidad y tenga menor capacidad para discriminarlo, su intensidad y localización. los 

diversos estudios bioquímicos y funcionales demuestran una reducción en las funciones sensoriales 

incluida la del dolor. 

en los bebés debemos vigilar los signos más sutiles como son los movimientos, la expresión 

facial, la sudoración sin razón aparente y el llanto de disconfort. también el dolor puede expresarse 

con cambio de conducta ya que esta puede ser considerada como una forma de comunicación. 

la tolerancia al dolor en los niños con sd puede que sea o no inferior al de los niños sanos 

en cualquier caso, si apreciamos cambios en las conductas debemos valorarlos, ha sido por ello 

que realizamos este estudio para comprobar esta diferencia entre un grupo de niño con síndrome 

de down y un grupo de niño sanos a todos ellos se le aplicó la escala cries. se considero las 

manifestaciones de los cambios de conducta como instrumento potencial de comunicación (el 

dolor físico y psíquico) 

los cambios fisiológicos provocados por el dolor pueden contribuir a desarrollar una mayor 

morbilidad en los neonatos. en la actualidad disponemos de métodos adecuados y objetivos 

para la valoración del dolor y estrategias para tratarlos mediante métodos farmacológicos y no 

farmacológicos muy efectivos como son la sacarosa la lactancia o el arrullo y el contacto piel con 

piel. A continuación en la tabla 1 de describe las principales respuestas objetivas al dolor 
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Tabla i. Respuestas objetivas al dolor 

signos psicológicos 
llanto. Facies. actitud. respuesta motora corporal 
comportamiento. trastornos emocionales 

síntomas fisiológicos 
taquicardia, taquipnea, hipertensión arterial, hiperhidrosis, midriasis, 
palidez, tensión muscular, resistencia vascular pulmonar elevada, 
disminución de la saturación de oxigeno. 

variaciones metabólicas Hiperglucemia, alteraciones de la glicemia 

cambios hormonales 
aumento del cortisol, catecolaminas, glucagon, endorfinas, aldosterona. 
disminución de insulina 

modificaciones bioeléctricas eeg, ecg 

Hallazgos de neuroimagen rm espectroscópica Pet 

el dolor se asocia con alteraciones del comportamiento como son llanto o expresión facial. 

también se manifiesta con alteraciones fisiológicas como son alteraciones de la frecuencia cardiaca, 

respiratoria, presión arterial, disminución de la saturación de oxigeno aumento de la sudoración 

palmar, por la alteración vagal. igualmente hay alteraciones bioquímicas alteradas de cortisol y 

catecolamina. también alteraciones psicológicas y del comportamiento (14,15) 

3. OBJeTIVOS 

a.	� valorar la intensidad del dolor en un grupo de niños con síndrome de down y un grupo 

de bebés sanos durante los procedimientos dolorosos (extracción venosa, punción de 

talón y canalización de vías venosas etc.) 

b.	� identificar si la sacarosa, lactancia materna y contacto piel con piel y arrullo minimiza el 

dolor durante procedimientos cruentos en los dos grupos de niños. grupo a síndrome 

de down a término y peso superior a 2500g, grupo B recién nacidos a término peso 

superior a 2500g. ambos grupos presentan una patología no grave 

4. DISeÑO meTODOLÓGICO 

la experiencia del dolor se ha definido como componente cognitivo, conductual y fisiológico. Pero 

en la etapa preverbal no podemos contar con métodos de valoración subjetiva es por ello que la 

evaluación del dolor en la etapa se basa en un enfoque multidimencional con parámetros objetables 

que nos muestren los que los neonatos no pueden hacer por si mismo. Por ello se ha creado una 

metodología que reúne parámetros conductuales y fisiológicos que producen dolor y que pueden 

medirse. los principios para la valoración del dolor en los neonatos de describen a continuación. 
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la valoración la hemos realizado contando con los parámetros fisiológicos normales y las 

condiciones clínicas del neonato 

el dolor lo hemos evaluado en tres ocasiones en las primeras semanas de vida. 

el método de evaluación utilizado ha sido la escala de cries que se ha comprobado su 

validez, fiabilidad y utilidad clínica. se ha demostrado ampliamente en neonatos a partir de 32 

semanas de gestación 

esta escala nos ha sido un instrumento útil para evaluar el dolor neonatal. 

la valoración del dolor en los dos grupos hemos tenido una visión multidimensional con la 

compresión del dolor en su vertiente contextual e indicadores fisiológicos. 

en aplicación de la escala hemos tenido en cuanta cada situación clínica que potencialmente 

sea dolorosa es decir en los procedimientos cruentos hemos evaluado igualmente la eficacia de la 

medida no farmacológica expuesto anteriormente y cada uno de lo grupos. 

se realizo un estudio de cohorte prospectivo, en el servicio de cuidados medios del hospital 

clínico universitario “san cecilio”, granada españa, en el periodo de tiempo comprendido entre 

enero 2008 diciembre 2009. 

el universo estuvo constituido por 20 bebés con síndrome de down. se estudiaron variable 

como edad de la madre, tipo de parto nivel de escolaridad, tipo de alimentación que recibió el bebé 

contacto piel con piel en el momento de nacer edad gestacional, peso días de estancia hospitalaria, 

patología clínica, aceptación de los padres, diagnostico clínico y técnicas cruentas realizadas y tipos 

de medida no farmacológicas aplicadas. 

la recolección de la información relacionada con la valoración del dolor en le niño se realizó 

mediante la observación y la descripción según la escala cries. esta valoración se les realizo a 

todos los niños que con anterioridad habían aceptado el consentimiento firmado por escrito. esta 

observación se le realizó a todos los niño al menos durante tres técnica cruentas y todos ellos tenían 

mas de 12 horas de vida. 

la valoración y la observaciones fuero realizadas por los autores de esta investigación, 

debidamente entrenados y se le otorgo un criterio de valoración según la escala cries para 

el procesamiento de los resultado se utilizaron los test chi2 y t de student para determinar las 

diferencias entre variables cuantitativas y cualitativas respectivamente, considerándose significativa 

una p > 0.05 

a continuación se describe la tabla cries (Crying, Requires oxigen saturation, Increased Vital 

signs, Expresión, Sleeplessness) que ha utilizado como instrumento para la valoración del dolor del 

neonato con síndrome down. 
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Tabla. ii, escala CRieS 

Parámetros 0 10 2 

llanto no 
tono agudo 
consolable 

tono agudo 
inconsolable 

Fio2>95 para sat.o2>95 0,21 <0,3 >0,3 

Fc Y tas _< basal 
aumento de<20% de 
la basal 

aumento>20% de la 
basal 

expresión Facial normal *muecas muecas/gemidos 

Periodos normales 
despierto 
frecuentemente 

consecuentemente 
despierto 

*Muecas: Fruncimientos de cejas, fruncimientos de surco nasolabial; boca abierta con labios y lengua en tensión 

la valoración del dolor es muy importante en el niño para poderse aplicar terapia farmacológica 

y no farmacológica para poder disminuir el estrés que le producirá el dolor y minimice el disconfort. 

Hay medidas generales que hay que aplicar en los neonatos en las unidades de encamación neonatales 

esta medidas se relacionan a continuación; limitar los estímulos dolorosos, agrupar extracciones 

sanguíneas, evitar punción de talón con lancetas sin graduación, reducción máxima de ruidos y 

siempre que podamos aplicarles música suave. también debemos colocar l niño en una postura 

cómoda en “flexión y arrullado en nido”. los bebes no debes de extraerse de la incubadora para 

realizar las técnicas, siguiendo las normas de mínima manipulación. Para la realización de las técnicas 

los padres pueden estar presentes ya que ellos pueden ayudar a minimizar el estrés del bebé (16,17) 

5. ReSULTaDOS 

el estudio se llevo a cabo con 20 neonatos con síndrome de down a términos con patología 

ingresado en cuidaos medios y un peso superior a 2500g y 20 recién nacidos sano ha termino con 

peso superior a 2500g ingresado por una patología no graves en cuidados medios. 

el tipo de intervención consistía en valorar a los recién nacidos con síndrome de down y recién 

nacidos sanos. le aplicamos el test de cries para comprobar las modificaciones de los distintos 

parámetros en ambos grupos de bebés. Hemos comprobado la intensidad del dolor en ambos 

grupos, durante la realización de las técnicas cruentas. en este estudio se obtuvo el consentimiento 

informado por escrito de los padres de cada bebé y la aprobación del comité ético del hospital 

el tipo de intervención consistía en dar lactancia materna antes o durante el procedimiento 

doloroso, mantenerlo en brazos de su madre tocándolo o administrarle sacarosa con chupete. 
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Para medir el dolor en los bebes se ha utilizado la escala cries que incluye parámetros 

fisiológicos y conductuales a todos los niños se le realiza una valoración sin ningún tipo de terapia 

la segunda parte del estudio a todos ellos se le aplica la misma terapia no farmacológica: lactancia 

materna en brazos de su mamá sin darle de mamar y sacarosa combinada con chupete. 

5.1- Hay diferencias significativas en relación al tiempo en volver a su estado fisiológico 

normal tras la punción venosa, la punción de talón y la canalización de venas en los bebes de 

síndrome de down y los bebes sanos. 

5.2- encontramos diferencias significativas en ambos grupos en relación a tiempo de aparición 

del dolor tras realizar el estimulo. los bebes con síndrome de down expresan el dolor y el 

disconfort mas lentamente y de forma menos precisa. 

5.3- la duración del llanto tras la punción en los niños con síndrome de down fue algo 

mayor aunque no hubo significación estadística entre ambos grupos. 

5.4- a ambos grupos se le aplico lactancia materna contacto con su madre y sacarosa con 

chupete. los resultados del estudio muestran que el dolor era significativamente menor en 

el contacto físico con la madre seguido de la lactancia materna y en tercer lugar la sacarosa 

administrada con chupete auque estadísticamente no hubo diferencia significativas entre 

estas tres aplicaciones, si encontramos diferencias muy significativas cuando al bebé no se 

le administraba ninguna de ellas (lactancia contacto con la madre y sacarosa con chupete). 

tanto los valores P (<0,01) como los intervalos de confianza en un 95%. los resultados son 

estadísticamente significativos 

6. CONCLUSIÓN 

6.1- en este trabajo hemos analizado vario estudios que evaluaron los efectos de la lactancia 

materna durante procedimiento dolorosos del los neonatos en todo ellos. se asocia con una 

normalización más rápida de los cambios fisiológicos y conductuales del bebé. en nuestro 

estudio también lo hemos comprobado que las alteraciones en los item valorados son menores 

en los bebés con lactancia materna 

6.2- no hemos identificado una terapia no farmacológica para reducir el dolor totalmente 

durante los procedimientos cruentos pero hemos comprobado que la sacarosa administrada 

con chupete tiene un efecto analgésico importante similar ala lactancia materna, la sacarosa 

se administro 05ml un minuto antes de la punción 

6.3- Hemos comprobado también la eficacia del arrullo del contacto piel con la piel de la 

madre. este resultado nos ha sorprendido aunque el dolor era menor en los grupos anteriores 

no había diferencia significativa con este tercer grupo. 
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se puede concluir este trabajo diciendo que los procedimientos cruentos se tendrían que hacer 

con el niños lactando siempre y cuando la madre lo autorice, si ello no es posible la administración 

de sacarosa un minuto antes también es eficaz. 

Por ultimo podía ser una buena opción sobre todo si no se le esta administrando lactancia 

materna invitar a la madre que durante el procedimiento lo acurruque y tengas contacto piel con 

piel durante el procedimiento. esto es recomendable para los niños con síndrome de down y para 

los niños sanos. 

Podemos concluir recomendando que se disminuyan al mínimo los procedimientos dolorosos 

siempre que no sean imprescindibles y se mantengan las medidas generales que anteriormente 

hemos descrito para prevenir y limitar los estímulos dolorosos. 
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Tema 20: 

Programa español de salud para personas con síndrome de down 

Póster: 

análisis Postural. Prevención desde la Fisioterapia 

autores: 

Ana Moreno Cabezas 

José Antonio Caballero Blanco 

Mº Victoria Ortiz Garrido 

Carmen Marín Padilla 

Resumen: 


Introducción: el fisioterapeuta es uno de los primeros profesionales que trabajan con los chicos/as con 


síndrome de down (sd) desde su nacimiento. debido a las características intrínsecas del sd, es conveniente 


realizar un papel preventivo desde la fisioterapia. 


material y métodos: se ha estudiado una población de 14 personas con sd, con una media de edad entre 


los 10 y 11 años. todos ellos han recibido como mínimo 4 años de tratamiento fisioterápico durante su paso 


por atención temprana en granadown. el análisis postural, fue llevado a cabo por los dos fisioterapeutas de 


granadown. el análisis fue observacional y se realizó en los tres planos del espacio. 


Resultados: Un total de 10 personas (71’42 %) tenían alguna inclinación lateral de la cabeza, 11 (78’57%) 


elevación de alguno de los dos hombros, 1 (7,14%) tenía escoliosis dorsolumbar, 1 (7,14%) escoliosis dorsal, 


2 (14’28) escoliosis lumbar,8 (57’14%) alteraciones de la cintura pélvica, 13 (92’85%) sufren de valgo de 


calcáneo, 4 (28’57%) tienen alteraciones de tórax, 8 (57’14%) valgo de rodilla,2(14’28%) tenía hallux 


valgus, 11 (78’57%) antepulsión de la cabeza, 10 (71’42%) antepulsión del hombro derecho, 10 (71.42%) 


hipercifosis cervical, 6(42’85%) hipercifosis dorsal, 3(21’42%) dorso plano,11(78’57%) hiperlordosis 


lumbar, 3(21’42%)flexos de rodilla, 1 (7’14%), 9 (64,28%) tenían los abdominales hipotónicos y 8(57’14%) 


tenían acortamiento de isquiotibiales.
�

Conclusiones: creemos conveniente realizar revisiones periódicas con el fin de prevenir alteraciones del 


raquis y poder orientar a las familias sobre el tipo de ejercicios y actividades que deben realizar sus hijos para 


evitar futuras deformidades ortopédica.
�
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Tema 20: 

Programa español de salud para personas con síndrome de down 

Póster: 

identificación de los factores alimenticios que determinan 

el estado nutricio de los niños con trisomia 21 

autora: 

Liz Arleth Peña Velázquez 

Resumen: 

en el síndrome de down el crecimiento y desarrollo sucede de manera diferente. se caracteriza por un inicio 

más temprano y acelerado pero que en los años siguientes se acompaña de una reducción en la velocidad 

de crecimiento, lo que conduce a una estatura más corta que la población general. Por la naturaleza de la 

anomalía genética, existe una mayor predisposición al exceso de peso, especialmente entre los adolescentes 

y adultos. a su vez, la ingesta energética no se adecua a las características propias del síndrome de down lo 

que repercute en su estado nutricio. 

Por ello, es esencial la educación alimentaria en la prevención de los transtornos del peso corporal. conviene 

hacer especial hincapié en que una alimentación sana será siempre recomendable aunque no se observen 

cambios en el peso corporal del niño, ya que la distribución de grasa suele ser más marcada a partir de la 

pubertad y durante la adolescencia. los padres tienen que entender un hecho demostrado: el peso que tenga 

en la infancia va a condicionar su peso de adulto. 

existen ocasiones en que las madres de familia tienden a crear hábitos alimentarios erróneos en estos niños, 

quizás como un reflejo de sobreprotección o por desconocimiento sobre como ofrecer una alimentación 

de calidad al niño. es por ello que el objetivo de este estudio fue identificar los factores alimentarios que 

determinan el estado nutricio de los niños con trisomia 21. Para así poder tener un mejor manejo en la 

alimentación de estos niños. 
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Tema 20: 

Programa español de salud para personas con síndrome de down 

Póster: 

aplicación del programa español de salud para personas con síndrome de down. 

resultados del estudio endocrinológico en el colectivo de la asociación granadina 

de síndrome de down (down granada) 

autores: 

José Manuel Puerta Puerta 

Pilar López Garrido 

Carolina López López 

Resumen: 

INTRODUCCION Y FUNDameNTO 

los trastornos endocrinológicos presentan una alta prevalencia y repercusión sobre la calidad de vida de 

las personas con síndrome de down, siendo el hipotiroidismo la endocrinopatía más frecuente, con una 

prevalencia estimada entre un 30 y un 40%. 

clínicamente caracterizado por un cuadro de astenia, macroglosia, obesidad, somnolencia, apatía, piel seca 

y fría…síntomas muy característicos en nuestros niños con la trisomía y sin hipotiroidismo, lo que nos 

dificulta el diagnóstico por la anamnesis. 

OBJeTIVOS 

destacar la importancia de la aplicación del programa español de salud para personas con síndrome de down 

y la guía de atención al niño con problemas crónicos de salud, editada por la consejería de salud de la Junta 

de andalucía, con un estudio descriptivo retrospectivo que presenta los datos del análisis endocrinológico 

realizado a 231 personas con síndrome de down, asociadas a granadown, a los que se les determinaron los 

niveles de tsH y Ft4, entre 1993 y noviembre de 2009. 

ReSULTaDOS 

se detectaron niveles de tsH elevados con Ft4 normal en 104 (45%). 53 eran hombres y 51 mujeres. 

CONCLUSIONeS 

Hemos encontrado una prevalencia ligeramente superior a la publicada en la bibliografía, de hipotiroidismo 


en nuestros asociados con síndrome de down, siendo aproximadamente un 45%.
�

todos los casos se han detectado en estadios subclínicos gracias a la aplicación del programa de salud 


específico para personas con síndrome de down lo que permitió iniciar tratamiento precoz en los afectados. 


no se diagnosticó ningún caso de hipertiroidismo en nuestro trabajo.
�
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Tema 20: 

Programa español de salud para personas con síndrome de down 

Póster: 

la leucemia aguda en el síndrome de down. casuística del servicio de Hematología 
del Hospital Universitario virgen de las nieves de granada y aplicación 
del Programa español de salud en la asociación granadina de síndrome de down 
(down granada) 

autores: 

José Manuel Puerta Puerta 

Pilar López Garrido 

Carolina López López 

Resumen: 

INTRODUCCION 
las personas con síndrome de down presentan mayor riesgo y predisposición a desarrollar leucemias agudas.
�

la leucemia aguda en el niño con down tiene una incidencia de 10 a 20 veces mayor a la de la población 

general.
�

el pronóstico en estas personas es, a largo plazo, similar o incluso superior al de las personas sin esta 

cromosomopatía, con un porcentaje de curación aproximado del 70%.
�

desde 1993, el servicio de Hematología del Hospital Universitario virgen de las nieves de granada, en 

colaboración con granadown, realiza los estudios hematológicos de todos los asociados con síndrome de 

down de la provincia de granada.
�

OBJeTIVOS 
destacar la importancia de la aplicación del programa español de salud para personas con síndrome de down, 
como método de detección precoz de patologías asociadas, con un estudio retrospectivo que presenta los 
casos de leucemias agudas en personas con síndrome de down diagnosticados en el servicio de Hematología 
del Hospital Universitario virgen de las nieves de granada desde 1993 hasta 2008. 

ReSULTaDOS 
4 casos, 2 varones y 2 mujeres. 3 casos de lal y un caso de lam. los 2 varones en remisión completa y en 
abstención terapéutica actualmente. las 2 mujeres fallecieron en remisión de su proceso hematológico por 
casusas concomitantes no relacionadas con progresión de su enfermedad. 

CONCLUSIONeS. 
el síndrome de down implica una inmunosupresión constitucional. Por eso llamamos la atención 

en no provocar una mayor inmunosupresión que favorezca una comorbilidad asociada, aumentando su 

predisposición a las infecciones, mermando así sus posibilidades de supervivencia. 
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Tema 20: 

Programa español de salud para personas con síndrome de down 

Póster: 

estimulación propioceptiva para el desarrollo de la bóveda plantar 

en niños con síndrome de down 

autora: 

Elena Piñero Pinto 

Resumen: 

la anomalía más frecuente del aparato locomotor en el síndrome de down es el pie plano con valgo de talón, 

en parte provocado por la hipotonía y la hiperlaxitud ligamentosa. en las primeras edades es relativamente 

normal, pero se resuelve en el crecimiento. el mejor tratamiento para el pie plano valgo fisiológico es 

la realización de ejercicios fisioterápicos específicos, añadiendo, en ciertas ocasiones, el uso de plantillas 

ortopédicas y/o calzado y reservando la cirugía para casos con gran deformidad y dolor. 

en nuestro estudio analizamos la incidencia del pie plano valgo en niños de 4 a 6 años del área de atención 

temprana de la asociación síndrome de down sevilla y provincia a través de encuesta a padres sobre si están 

diagnosticados y el tipo de tratamiento que realizan en caso afirmativo. 

Proponemos un tratamiento preventivo de estimulación propioceptiva desde los primeros meses de vida, 

de forma que activemos la musculatura intrínseca del pie. este tratamiento podrá continuarse en el tiempo, 

incluso adquiriendo un pie plano valgo diagnosticado. 

sobre los resultados, comentar que el tratamiento más usado en nuestra población de referencia son las 

plantillas correctoras, seguido del calzado ortopédico y, en tercer lugar, la fisioterapia. 

concluimos que, la atención precoz del pie plano, e incluso el abordaje previo al inicio de la marcha, evitarán 

una marcha inestable con compromiso de las actividades de la vida diaria y de la exploración del medio en 

el que se mueve el niño. 

Palabras claves: síndrome de down, pie plano, tratamiento. 
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Tema 20: 

Programa español de salud para personas con síndrome de down 

Póster: 

la importancia de una rehabilitación miofuncional en 

deglución atípica en personas con síndrome de down 

autoras: 

Dolores Valentina Villar Molina 

Ana Belén Alarcón Quintanilla 
Logopedas Asociación Síndrome de Down “Jaén y provincia” 

Resumen: 

con este póster pretendemos remarcar que la intervención logopédica en personas con síndrome de down 

no se limita solo al lenguaje directamente (forma, contenido y uso), sino que hay otros aspectos como son 

la terapia miofuncional que son un pilar fundamental para el desarrollo del lenguaje desde el punto de 

vista articulatorio, disminuyendo defectos o malformaciones físicas orofaciales que afectan a la masticación, 

deglución y articulación. con la terapia miofuncional prevendremos o rehabilitaremos problemas como: 

respiración oral, grietas labiales, disminuirán los refriados, prognatismos, mal oclusiones frecuentes de tipo 

ii y iii, malos hábitos orales que en un futuro pueden deformar el paladar y los dientes, disglosias y dislalias. 

la intervención logopédica en esta área normalmente será parte de una intervención multidisciplinar 

(otorrinos, dentistas, ortodoncistas, etc.). 
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Tema 20: 

Programa español de salud para personas con síndrome de down 

Póster: 

la piel y su expresión en la clínica del niño con síndrome de down 

Autores: 

Pozo Cano, Maria Dolores1 

González Jiménez, Emilio2 

Álvarez Ferre, Judit3 

Martínez García Encarnación 4 

Navarro Jiménez, Maria Carmen15 

Profesora. Departamento de Enfermería. Escuela Universitaria de Ciencias de la Salud. 

Universidad de Granada1,4,5 

Departamento de Enfermería. Escuela Universitaria de Ciencias de la Salud. Universidad de Granada2 

Hospital Universitario San Rafael. Granada3 

Resumen: 

INTRODUCCION 

los desórdenes cromosómicos normalmente no se encuentran asociados a lesiones específicas de la piel, 

siendo en el caso del síndrome de down, una excepción, pudiendo encontrar en los niños con este síndrome 

múltiples alteraciones dermatológicas. 

OBJeTIVO 

realizar una revisión de la literatura existente sobre los principales procesos dermatológicos y su prevalencia 

en el paciente pediátrico con síndrome de down. 

maTeRIaL Y meTODO: 

estudio retrospectivo – descriptivo en el cual se realizó una búsqueda bibliográfica en medline, seleccionando 

los artículos publicados sobre alteraciones dermatológicas en niños con síndrome de down durante los 

últimos cuatro años. 

a partir de ello, se llevó a cabo un minucioso análisis con objeto de delimitar las principales alteraciones 

clínicas descritas por los diferentes autores. 
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ReSULTaDOS 

las principales lesiones descritas tanto por su frecuencia como por sus complicaciones asociadas son las 

siguientes: 

Xerosis, 67,7%, eritema malar, 65.5%, la mancha mongólica 62.2%, hiperqueratosis palmo plantar 57.7%, 

cutis marmorata 44.4%, queratosis pilar 33.3%, mancha café con 26.6%, dermatitis del pañal 22.2%, 

dermatitis seborreica 18.8% y dermatitis atópica 11.1%. 

CONCLUSIONeS: 

1.	� las manifestaciones dermatológicas constituyen la vertiente menos estudiada y la menos conocida de 

dicho cuadro. 

2.	� los resultados encontrados a partir de esta revisión, fueron comparados con los aportados por otros 

estudios, encontrando ciertas discordancias, probablemente debidas a distintos criterios metodológicos 

y de selección muestral. 

3.	� creemos estos datos servirán para aportar mas profundidad a los conocimientos existentes por el 

momento, así como, para comprender mejor las peculiaridades que a nivel dermatológico tienen ocasión 

en estos pacientes 



  II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  



  

 

 

 

 II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

Tema 20: 

Programa español de salud para personas con síndrome de down 

Póster: 

vínculo afectivo precoz del neonato con síndrome de down 

autores: 

González Jiménez, Emilio1 

Aguilar Cordero, María José2 

Álvarez Ferré, Judit3 

Pozo Cano, María Dolores4 

Tristán Fernández, Juan Miguel5 

Fernandez Espejo, Josefina6 

Pérez Espinosa, José Antonio7 

Departamento de Enfermería. Universidad de Granada1,2,4,5 

Hospital Universitario San Rafael Granada3 

Hospital Clínico Universitario. Granada6,7 

Resumen: 

1. INTRODUCCIÓN 

el nacimiento de un bebe es un acontecimiento muy importante en la vida de una familia. si el niño es 

portador de una enfermedad congénita, el momento se convierte en un evento angustioso e inesperado para 

los padre y su familia, por lo que surgen sentimientos de culpa y con tendencia a la descalificación. los 

profesionales de enfermería, como miembros del equipo multidisciplinar, deben aplicar sus conocimientos 

para atender de forma rápida y eficiente al bebé y a su familia, favoreciendo con ello el vínculo afectivo. 

el establecimiento de ese vínculo entre madre e hijo es una constante universal en todas las culturas, y se 

remonta al origen de la humanidad. a pesar de ello, el equilibrio de la madre y del recién nacido puede verse 

perturbado por factores externos, sobre todo de carácter ambiental. 

normalmente, la llegada de un recién nacido supone un acontecimiento familiar de extremada alegría. sin 

embargo, esta situación suele torcerse cuando el recién nacido presenta alguna diferencia respecto de la 

normalidad; resulta inevitable, entonces, la ruptura en el proceso de unión afectiva entre la familia (sobre 

todo los padres) y el bebé. situaciones de este tipo se agudizan cuando estas diferencias físicas resultan 

visibles, como así ocurre con los niños que padecen el síndrome de down. el equipo de enfermería debe 

tener estrategias que faciliten y refuercen el vínculo, ya desde el momento del diagnóstico y antes del parto. 

así pues, desde enfermería se debe jugar un papel esencial informando a la familia de la necesidad de cuidar 
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el lenguaje empleado, ofreciendo tanta información como necesiten y respetando las etapas emocionales por 

las que atraviesa la familia, especialmente los padres, pues de ello puede depender su adecuada integración. 

entre las medidas encaminadas a establecer esos vínculos familiares, se encuentran el contacto del niño con 

sus padres en sus primeros momentos de vida, así como el fomento de una necesaria privacidad. se deben 

resaltar los aspectos positivos del niño y mostrar una actitud empática. en lo posible, hay que desdramatizar 

la situación, ofreciendo soluciones optimistas a las cuestiones planteadas. también hay que dar a conocer las 

expectativas de salud para los padres. 

2. OBJeTIVOS 

el objetivo de este trabajo consiste en establecer un protocolo estándar para la actuación de enfermería en el 

que se garantice la no ruptura del vinculo afectivo entre el recién nacido con síndrome de down y su familia. 

3. maTeRIaL Y meTODOLOGía 

el presente estudio se ha llevado a cabo revisando 50 trabajos científicos publicados en medline durante 

los últimos siete años. Una vez seleccionados, se efectuó un minucioso examen de los aspectos comunes 

abordados en todos ellos, así como las consideraciones más relevantes y novedosas en ellos descritas sobre el 

proceso de vinculación afectiva entre los niños nacidos con síndrome de down y su familia. 

4. ReSULTaDOS 

desde diferentes estudios se establecen cinco etapas por las que padres y familiares deben pasar, tras conocer 

el diagnóstico de síndrome de down de su hijo. 

4.1. etapa de impacto 

esta primera etapa se corresponde con el período de embarazo, que suele venir mediado por un clima 

de ansiedad, aunque con expectativas positivas derivadas del cariño y el afecto consolidado durante los 

nueve meses. durante este período, la familia tiende a idealizar al bebé, por lo que llega a producirse un 

“enamoramiento” de la imagen del bebé perfecto. ante el diagnóstico, la familia, por lo general, adopta una 

actitud de rechazo y se niega a comprender lo sucedido. 

deben evitarse los comentarios que puedan buscar culpables y estimular la formulación de preguntas sobre 

la enfermedad. Hay que responder con honradez y con franqueza a todas las cuestiones planteadas. es 

conveniente, también, facilitar la exteriorización de los sentimientos, para lo cual son útiles las técnicas de 

retro-alimentación durante la entrevista, que permitan aclarar las dudas y reconocer los errores conceptuales. 

en fin, ofrecer una información clara y concreta. 

4.2. etapa de negación 

esta etapa se inicia inmediatamente después del parto. durante este período los padres quieren ver colmadas 

sus expectativas positivas y reconfortantes, para lo que establecen un primer contacto directo con su hijo. no 

obstante, a medida que pasa el tiempo, la familia muestra una actitud tendente a la negación de la realidad, 

con especial énfasis en los prejuicios y la opinión de terceras personas. Finalmente, los padres tienden a 

incomunicarse, con un importante déficit de vínculo afectivo. 
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4.3. etapa de tristeza y dolor 

el período comprendido por esta etapa es más largo. en él tiene lugar un refuerzo de los lazos afectivos 

primariamente iniciados a través del apego y se produce la asimilación parcial de la realidad del hijo. los 

padres permanecen angustiados y temerosos del futuro. 

4.4. etapa de adaptación 

Una vez los padres superan la etapa anterior, entran en un proceso de adaptación en donde logran aceptar 

sus propios sentimientos y la condición de su hijo; y se muestran interesados en aprender y conocer con 

más detalle las peculiaridades del proceso que padece su hijo. durante este período, es de suma importancia 

la aceptación que el medio familiar exprese a este nuevo integrante y el apoyo que la pareja otorgue a su 

cónyuge. en esta etapa el proceso de vinculación sigue un rumbo instintivo, en el que el medio ambiente 

ejerce un poderoso efecto sobre los padres, que, de ser nocivo, expone al niño al riesgo de abandono, maltrato 

y desvinculación definitivos. 

4.5. etapa de reorganización 

en este último período, el dolor, la ansiedad y la impotencia ya forman parte del pasado. los padres y 

familiares directos han asumido ya una postura diferente y el bebé ha sido integrado en la familia. Ésta 

aprende a tolerar sus discapacidades y se ha comprometido con la ayuda para su rehabilitación e inserción 

como un nuevo miembro. la vinculación afectiva como proceso se consolida y se fortalece día a día, a 

través de los avances emocionales y neurológicos del bebé, los cuales facilitan la interacción con sus padres, 

transformando este proceso en un circuito de retroalimentación positiva. cada nuevo avance en el desarrollo 

psicofísico alcanzado por su hijo constituye un nuevo elemento de refuerzo y vinculación y, por ende, una 

nueva emoción. 

5. CONCLUSIONeS 

como resultado del análisis de la bibliografía consultada y de acuerdo con las diferentes corrientes, cabe 

establecer las siguientes conclusiones: 

•	� enfermería debe facilitar el contacto físico inmediato posterior al parto entre los padres y el bebé. Y 

especialmente con la madre, colocándolo al pecho e iniciando así el apego. 

•	� los padres necesitan tiempo y oportunidad para superar estos duros momentos. 

•	� Proporcionar información a los padres cuando éstos ya hayan tenido contacto con su hijo. Que debe ser 

a demanda y en un lenguaje acogedor. 

•	� el equipo de enfermería, además de reconocer las etapas emocionales en que se encuentran los padres, 

identificará posibles alteraciones en éstas. 

el síndrome de down, por todo lo expuesto, debe ser considerado como una enfermedad crónica, por lo 

que la enfermera debe integrar a los padres en la planificación de los cuidados. Ha de participar activamente 

durante la primera y mediana infancia y, más adelante, con el objetivo final de conseguir el auto cuidado, 

fomentando la independencia del joven y asumiendo un papel de tutelaje y apoyo. 
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Programa español de salud para personas con síndrome de down 

Póster: 

valoración de la técnica de la lactancia materna en las madres 

de niños con síndrome de down 

autores: 

Aguilar Cordero, María José1 

Mur Villar, Norma2 

González Jiménez, Emilio3 

Padilla López, Carlos Alberto4 

Mora Sánchez, Blanca5 

González Mendoza, Jorge6 

Gutiérrez Sánchez, Ramón7 

Departamento de Enfermería, Universidad de Granada1,3,5 

Facultad de Ciencias Médicas de Cienfuegos. Cuba2,6 

Grupo de investigación P.A.I. (CTS-367)4 

Departamento de Estadística Universidad de Granada7 

Resumen 

la literatura científica plantea que los errores repetidos en la técnica de la lactancia materna durante la 

primera toma conducen al fracaso, situación que se acentúa en las madres de niños con síndrome de down. 

con el objeto de valorar la técnica de la lactancia y determinar el tiempo de duración en las madres con estos 

hijos, se llevó a cabo un estudio de cohorte prospectivo en el servicio de recién nacidos del Hospital clínico 

san cecilio de granada, en el periodo comprendido entre enero del año 2008 y diciembre del 2009. el 

universo estaba constituido por 11 madres con hijos que padecían el síndrome de down. se estudiaron 

variables como valoración de la técnica de la lactancia materna, edad de la madre, tipo de parto, nivel de 

escolaridad y duración de la lactancia materna exclusiva. las mujeres jóvenes tienen mayor dificultad a la 

hora de poner en práctica la técnica de la lactancia materna, al igual que las que tienen su parto por cesárea. 

a medida que disminuye la edad de la madre, el tiempo de la lactancia materna exclusiva se hace mas corto. 

en general, las madres que eligen la lactancia materna exclusiva son de mayor edad y tienen un mayor nivel 

de escolaridad. Ha quedado demostrado que los aspectos técnicos de la lactancia presentan algún tipo de 

dificultad y se relacionan con el abandono precoz en las madres de niños con síndrome de down. 
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Tema 20: 

Programa español de salud para personas con síndrome de down 

Póster: 

Posibilidades de la colaboración universidad-tejido asociativo 

para la formación de profesionales de la salud 

autoras: 

Berta Paz Lourido 

Clarissa Altina Cunha de Araujo 

Resumen: 

este trabajo relata la experiencia en la participación de los alumnos de la asignatura Fisioterapia en la 

discapacidad y dependencia de la escuela Universitaria de Fisioterapia de Pontevedra como voluntarios 

clínicos en el programa Healthy athletes FUnFitness durante la i Jornada deporte y salud de special 

olympics-galicia, que congregó a 100 personas con discapacidad intelectual de distintas asociaciones 

gallegas. 

Objetivo: mostrar la percepción del alumnado participante sobre los beneficios personales y profesionales 

de la actividad. 

metodología: los 35 alumnos de la asignatura fueron entrevistados antes y después de la actividad y 

se registraron con cámara de video, obteniendo información sobre las aportaciones de la actividad y su 

valoración de la misma. 

Resultados: antes de realizar las actividades los alumnos manifiestan cierta inquietud y ansiedad por 

enfrentarse a una situación nueva y diferente a la experimentada en las estancias clínicas, en especial por 

temor a no establecer una buena comunicación con los participantes. las entrevistas posteriores sacan a la 

luz la satisfacción por participar en el evento y el enriquecimiento personal que supone, mostrándose más 

sensibles a la situación de las personas con discapacidad intelectual. 

Conclusión: la participación del alumnado en actividades externas al currículum puede ser un buen sistema 

de reforzar las competencias de tipo genérico, que se han demostrado de vital importancia para la relación 

terapéutica. es conveniente una coordinación entre las instituciones educativas y las asociaciones para 

sumar esfuerzos que lleven a una mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad y una mejor 

formación de aquellos que les prestan atención terapéutica. 
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EjE 3: 


El movimiento asociativo a favor 

de las personas con síndrome de Down, 


la cooperación internacional
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El Movimiento Asociativo a favor de las Personas con Síndrome de Down, 

la Cooperación Internacional 

Autora: 

María Salvadora Ortíz Ortíz 
Embajadora y Directora de la División de Exteriores
�
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Dignísimas autoridades, miembros del Comité de Honor, Sr. Presidente del Comité Organizador, 

Sr. Presidente de Down España –Don Pedro Otón–, Miembros del Comité Organizador y del 

Comité Científico del II Congreso Iberoamericano sobre el Síndrome de Down, Vicepresidenta 

del Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad –Sra. Ana 

Peláez–, Director General de Concertación de la OEI -Organización de Estados Iberoamericanos 

para la Educación, la Ciencia y la Cultura –Don Mariano jabonero Blanco–, Presidente Consejo 

de la juventud de España-CjE –Don Daniel Lostao Sanjuán–, Sr. Subdirector Sr. Secretario del 

Consejo General de la ONCE –Don Rafael de Lorenzo–, Subdirector del Centro de Investigación 

y docencia en Derechos Humanos de la Universidad de Mar del Plata –Don Francisco Bariffi–, 

Delegada del Comité Español de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) para 

la Convención de la ONU de los Derechos de las Personas con Discapacidad –Dña. Ana Sastre–, 

Presidente del Consejo Asesor de la Asociación Síndrome de Down de la República Argentina 

(ASDRA) –Don Luís Bulit–, Secretario General de DOWN ESPAÑA y Director de la Fundación 

Academia Europea de Yuste –Don Antonio Ventura Díaz–, familias de personas con síndrome de 

Down, señoras y señores: 

Tengo el gran honor de impartir la presente Conferencia Marco, enmarcada en este Tercer 

Eje Temático del II Congreso Iberoamericano sobre el Síndrome de Down, bajo el título no 

menos sugerente de “El Movimiento Asociativo a favor de las Personas con Síndrome de Down, la 

Cooperación internacional”, y que bajo la coordinación por el Ilustre Profesor y eminente jurista 

Don Rafael de Lorenzo –que por derecho propio se alza en autoridad mundialmente reconocida 

y admirada en materia de Discapacidad, y que ha ocupado y ocupa en la actualidad uno de los 

cargos representativos del Sector de la Discapacidad de mayor trascendencia a nivel nacional e 

internacional–, seguro traerá consigo una nueva impronta en el actual Modelo organizativo Ibero y 

Latinoamericano, de la discapacidad. 

La Conferencia Iberoamericana nace en la I Cumbre Iberoamericana de jefes de Estado y de 

Gobierno, celebrada en Guadalajara (México, 1991), formada por los Estados de América y Europa 

de lenguas española y portuguesa. 

La celebración de Cumbres anuales y de otros encuentros en distintos ámbitos permite a los 

pueblos iberoamericanos avanzar en la cooperación política, económica, social y cultural. 

Para reforzar este proceso iniciado en la década de los noventa, en la XIII Cumbre (Santa 

Cruz de la Sierra, Bolivia, 2003) se decidió crear la Secretaría General Iberoamericana (SEGIB). 

Esta nueva organización internacional constituye el órgano permanente de apoyo institucional y 

técnico de la Conferencia Iberoamericana. 

En cuanto a la Secretaría General Iberoamericana, en la primera Cumbre de jefes de Estado y 

de Gobierno de Iberoamérica (Guadalajara, México, 1991) se creó la Conferencia Iberoamericana, 

formada por los Estados de América y Europa de lengua española y portuguesa. 

http://segib.org/cumbres/i-guadalajara-mxico-julio-1991
http://segib.org/cumbres/xiii-santa-cruz-de-la-sierra-bolivia-noviembre-2003
http://segib.org/cumbres/xiii-santa-cruz-de-la-sierra-bolivia-noviembre-2003
http://www.alternativos.com/segib/cumbres.php?idCumbre=1&idioma=esp
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La celebración de reuniones anuales ha permitido avanzar en la cooperación política, 

económica y cultural entre nuestros pueblos. 

Para reforzar este proceso, la XIII Cumbre (Santa Cruz de la Sierra, Bolivia, 2003) decidió 

crear la Secretaría General Iberoamericana (SEGIB) como nueva organización internacional, cuyo 

primer y actual Secretario General Iberoamericano es el experto internacionalista uruguayo Don 

Enrique V. Iglesias. 

La SEGIB, que tiene su sede en Madrid, es el órgano permanente de apoyo institucional y 

técnico a la Conferencia Iberoamericana y a la Cumbre de jefes de Estado y de Gobierno, integrada 

por los 22 países iberoamericanos: diecinueve en América Latina y tres en la península Ibérica, 

España, Portugal y Andorra. 

Entre sus objetivos, destacan especialmente la contribución al fortalecimiento y la cohesión 

de la Comunidad Iberoamericana y el impulso de su proyección internacional; la colaboración 

en la preparación de las Cumbres de jefes de Estado y de Gobierno en estrecha coordinación con 

la correspondiente Secretaría Pro Témpore; el fortalecimiento de la labor desarrollada en materia 

de cooperación en el marco de la Conferencia Iberoamericana, de conformidad con el Convenio 

de Bariloche; la promoción de los vínculos históricos, culturales, sociales y económicos entre los 

países iberoamericanos, reconociendo y valorando la diversidad entre sus pueblos; la ejecución 

de los mandatos que reciba de las Cumbres y Reuniones de Ministros de Relaciones Exteriores 

iberoamericanos; y, la coordinación de las distintas instancias de la Conferencia Iberoamericana con 

los demás organismos iberoamericanos. 

El mundo iberoamericano, desde su gran diversidad, asume el desafío de construir una 

fuerte alianza al servicio de la paz, la democracia, los derechos humanos y el desarrollo sostenible 

económico y social. 

La Secretaría General Iberoamericana estructura su actividad en cuatro grandes áreas: política, 

económica, social y cultural. 

A lo largo del año, la SEGIB apoya a la Secretaría Pro-Tempore en el desarrollo de las reuniones 

preparatorias de la Cumbre: coordinadores nacionales, responsables de Cooperación, ministeriales 

sectoriales y ministros de Relaciones Exteriores. 

La SEGIB promueve la cooperación multilateral y horizontal en el marco de la Conferencia 

Iberoamericana con el objetivo de fortalecer la identidad Iberoamericana a través de actuaciones en 

el campo cultural, científico y educativo, y de contribuir al logro de los Objetivos de Desarrollo del 

Milenio en la región. 

La Secretaría General Iberoamericana lleva a cabo el seguimiento, evaluación y difusión de los 

Programas Cumbre, Iniciativas y Proyectos adscritos con el fin de asegurar su calidad, sus resultados 

y su sostenibilidad. 

La Cumbre Iberoamericana es la reunión anual de jefes de Estado y de Gobierno de los 22 

países de América Latina y Europa de lengua hispana y portuguesa. Dichos países forman parte de 

http://segib.org/cumbres/xiii-santa-cruz-de-la-sierra-bolivia-noviembre-2003
http://segib.org/upload/File/areas.pdf
http://segib.org/upload/File/areas.pdf
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la Conferencia Iberoamericana de naciones. La Conferencia Iberoamericana es un foro privilegiado 

de consulta y concertación política cuyo propósito es reflexionar sobre los desafíos del entorno 

internacional, así como impulsar la cooperación, coordinación y solidaridad regionales. 

Los países miembros de la Conferencia son Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Costa 

Rica, Cuba, Ecuador, El Salvador, España, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua, Panamá, 

Perú, Paraguay, Portugal, República Dominicana, Uruguay, Venezuela y Andorra. 

La discapacidad ha sido una constante en la agenda de las distintas Conferencias 

Iberoamericanas, de las Cumbres Iberoamericanas, y de la propia Secretaría General. Y a ello hay 

que adicionar el tratamiento que de manera colateral prestamos, al abordar otras preocupaciones de 

primer orden, tales como la educación, la cultura, la igualdad, inclusión, igualdad en la diversidad, 

juventud, infancia,… La discapacidad, constituye una materia transversal en las distintas reuniones 

de Conferencias Interministeriales, y grupos sectoriales de trabajo, pues aún cuando la falta de 

datos estadísticos lo suficientemente fiables en esta materia, hacen que no se pueda determinar 

con precisión cuántos y quiénes son y en qué lugar se encuentran las personas con discapacidad de 

Latinoamérica, la Organización Mundial de la Salud (OMS/OPS) estiman que en nuestra Región 

viven al menos 85 millones de personas con discapacidad, aproximadamente un 80% del total 

mundial. Y a ello debemos sumar los más de 4,5 millones de personas con discapacidad que se 

estima viven en España y Portugal. 

Ello justifica per se, la especial trascendencia que la discapacidad tiene, y debe seguir teniendo, 

para todas las Instituciones y Organismos nacionales e internacionales de Iberoamérica. Y hace 

fácilmente entendible el papel protagónico que las organizaciones de personas con discapacidad 

de América Latina mantuvieron en todo el proceso de elaboración, aprobación y ratificación de 

la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas y su 

Protocolo Facultativo. 

Ya en la XII Cumbre Iberoamericana de Jefes de Estado y de Gobierno, celebrada en 

Bávaro, República Dominicana, 15 y 16 noviembre de 2002, fue asumido el Documento 

de trabajo de la Cumbre de Madrid, UE-ALC. “Valores y Posiciones Comunes” (Cumbre UE 

- América Latina y Caribe, Madrid, 17 de Mayo de 2002), por la que nos comprometimos a 

seguir desarrollando políticas dirigidas a fomentar el respeto de la dignidad y el bienestar de los 

emigrantes y a garantizar la protección de sus derechos y de los de sus familias. Asimismo, insistimos 

en la necesidad de proteger los derechos de todos los miembros de los grupos más vulnerables de 

nuestra sociedad: niños, jóvenes, personas de edad avanzada, personas con discapacidades, personas 

desplazadas, población indígena y minorías étnicas y religiosas. También reiteramos la necesidad 

de lograr la igualdad de oportunidades para ambos sexos, teniendo especialmente en cuenta la 

Declaración de Beijing y la Plataforma para la Acción de la Cuarta Conferencia Mundial sobre la 

Mujer, de 1995, así como las nuevas acciones adoptadas en el período extraordinario de sesiones de 

la Asamblea General de las Naciones Unidas, en 2000. 
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En el marco de la XIII Cumbre Iberoamericana de Jefes de Estado y de Gobierno, celebrada 

en Santa cruz de la Sierra (Bolivia), en el año 2003, se produjo la Declaración de Santa Cruz 

de la Sierra “La inclusión social, motor del desarrollo de la Comunidad Iberoamericana”, en la 

que ratificamos nuestro rechazo a todas las formas de discriminación racial, social, religiosa, de 

género o de orientación sexual, de discapacidad, u otras formas de discriminación, considerando 

relevante la promoción del papel fundamental de los instrumentos internacionales y regionales de 

promoción y protección de los derechos humanos y las libertades fundamentales de la persona, así 

como la cooperación de todos los países en este ámbito. Y con la finalidad de promover un mayor 

entendimiento y concienciación respecto de los temas relativos a las personas con discapacidad y 

movilizar apoyo a favor de su dignidad, derechos, bienestar y de su participación plena e igualdad 

de oportunidades, así como fortalecer las instituciones y políticas que los beneficien, proclamamos 

el año 2004 como Año Iberoamericano de las Personas con Discapacidad. 

Los jefes de Estado y de Gobierno de los veintiún países iberoamericanos, reunidos en la 

XIV Cumbre Iberoamericana, San José, Costa Rica, los días 19 y 20 de noviembre del año 

2004, comprometidos con los principios y valores que identifican a la comunidad iberoamericana, 

acordaron en su Declaración comprometerse “a potenciar la cooperación iberoamericana en materia de 

educación y a trabajar conjuntamente para fortalecer las distintas instancias y mecanismos de cooperación 

internacional, a fin de que ningún país se vea frustrado por la falta de recursos en el empeño por alcanzar 

las metas de Educación para Todos”. Y a este fin adquirieron el compromiso de “promover en los 

distintos foros multilaterales, el examen y la adopción de mecanismos financieros innovadores; inclusive, 

la conversión de un porcentaje de los servicios de la deuda por inversión en los sistemas educativos de 

nuestros países u otras iniciativas que permitan gestionar recursos financieros que constituyan fondos 

adicionales al presupuesto en educación”. “Estos recursos deben invertirse según las necesidades concretas 

de nuestros países en programas que fortalezcan sistemas educativos inclusivos, privilegiando la atención 

a la primera infancia, la población analfabeta o con bajos niveles de escolarización, las personas con 

discapacidad, así como proyectos que fortalezcan la enseñanza secundaria”. 

Los jefes de Estado y de Gobierno de los 22 países que conforman la Comunidad Iberoamericana 

de Naciones, reunidos en su XVI Cumbre Iberoamericana, Montevideo (Uruguay), los días 3, 

4 y 5 de noviembre de 2006, reafirmamos nuestra total adhesión a los propósitos y principios 

consagrados en la Carta de las Naciones Unidas, a la vigencia plena de la democracia, al respeto 

a la soberanía y a la no injerencia en los asuntos internos de los Estados, al respeto y promoción 

de los derechos humanos, al fortalecimiento del multilateralismo y del respeto a los principios del 

Derecho Internacional, a la solución pacífica de las controversias y al rechazo del uso de la fuerza o 

de la amenaza del uso de la fuerza en el ámbito internacional y al rechazo a la aplicación de medidas 

coercitivas unilaterales contrarias al derecho internacional. 
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Asimismo, los jefes de Estado y de Gobierno reconocieron el papel fundamental, en el 

desarrollo integral de nuestras naciones, de las cooperativas y demás organizaciones de la economía 

social, cuyos principios de productividad, competitividad, complementariedad, solidaridad y, sobre 

todo, responsabilidad social, fortalecen el carácter participativo de nuestras democracias, impulsan 

la generación de empleos, apoyan el combate a la pobreza, convocan la integración y cohesión 

social –en particular de las mujeres, los jóvenes, las personas adultas y con discapacidad- generando 

condiciones de desarrollo. 

Los jefes de Estado y de Gobierno de los 22 países que conforman la Comunidad 

Iberoamericana de Naciones, reunidos en su XVII Cumbre Iberoamericana, Chile, 8, 9 y 10 de 

noviembre de 2007, acordaron desarrollar políticas que, basadas en la igualdad de oportunidades, 

permitieran la inclusión social de las personas con discapacidad y otras víctimas de cualquier forma 

de discriminación, particularmente las asociadas a prejuicios. 

Las jefas y los jefes de Estado y de Gobierno de los veintidós países miembros de la Comunidad 

Iberoamericana, reunidos en su XVIII Cumbre Iberoamericana, San Salvador, República de El 

Salvador, durante los días 29 y 31 de octubre del 2008, bajo el tema “juventud y Desarrollo”, 

inspirados en la importancia que reviste para el presente y futuro de nuestras sociedades el atender 

las necesidades de la juventud, como protagonista y beneficiario del desarrollo y de políticas 

públicas, orientadas a garantizar los más elevados niveles de equidad, justicia social, solidaridad, 

participación e inclusión en nuestros pueblos, reconociendo la importancia que reviste la familia 

como espacio de socialización, formación vital y transmisión de valores en el desarrollo integral de 

las y los jóvenes, para contribuir a una adultez responsable y fortalecer la inclusión y la cohesión 

social, y considerando las valiosas contribuciones sobre la temática de “juventud y Desarrollo” 

que emanaron de las diversas Reuniones Ministeriales Sectoriales, de los Seminarios realizados en 

San Salvador, Buenos Aires, Sevilla y México DF, así como los aportes de los Encuentros Cívico y 

Empresarial, y de los Foros Parlamentario y de Gobiernos Locales, reiteraron su compromiso con 

los valores, principios y acuerdos que constituyen el Acervo Iberoamericano, acordando “Reconocer 

el derecho de las y los jóvenes con discapacidad a desenvolverse en las mejores condiciones y circunstancias 

que son propias de una sociedad inclusiva, que aseguren una vida digna y contribuyan a su desarrollo 

integral, inserción laboral y autorrealización personal”. 

Las jefas y los jefes de Estado y de Gobierno de los países iberoamericanos, con ocasión de 

la XIX Cumbre Iberoamericana de Jefes de Estado y de Gobierno, celebrada en la ciudad 

portuguesa de Estoril entre el 29 de noviembre y el 1 de diciembre de 2009, en torno al tema 

“Innovación y Conocimiento”, emitieron la Declaración de Lisboa, conscientes de que la Innovación 

y el Conocimiento son instrumentos fundamentales para erradicar la pobreza, combatir el hambre 

y mejorar la salud de nuestras poblaciones, así como para alcanzar un desarrollo regional sostenible, 

integrado, inclusivo, equitativo y respetuoso del medio ambiente, prestando una particular atención 

a la situación de las economías más vulnerables, y reafirmando su propósito común de avanzar hacia 
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políticas públicas en materia de innovación y conocimiento que propicien la equidad, la inclusión, 

la diversidad, la cohesión y la justicia social, así como el pleno respeto por la igualdad de género, y 

que contribuyan a superar los efectos de la crisis financiera y económica mundial en nuestros países, 

con el fin último de mejorar la calidad de vida de nuestros pueblos, destacando la importancia de 

la participación universal, democrática y equitativa en el debate y en la búsqueda de soluciones de 

esa crisis, no originada en el espacio iberoamericano, y reconociendo y alentando las iniciativas 

regionales para enfrentarla, reafirmando nuestro compromiso con los valores, principios, y acuerdos 

que conforman el Acervo Iberoamericano, teniendo en consideración las valiosas contribuciones 

de las Reuniones Ministeriales Sectoriales, de los Foros Parlamentario y de Gobiernos Locales y 

de los Encuentros Cívico y Empresarial, y de modo especial el taller y los seminarios referidos a 

aspectos centrales de la temática de innovación y conocimiento, realizados a lo largo del año en 

España, Argentina, Brasil, México y Portugal, acordaron “Asegurar y promover el acceso y el uso, libre 

y seguro, de las TICs para toda la sociedad, en particular entre la infancia, la juventud y las personas con 

discapacidad, fomentando la inclusión, la igualdad, especialmente de género, generacional y territorial, 

convirtiendo el acceso en un derecho básico y universal”. 

La XX Cumbre Iberoamericana, se celebrará los días 3 y 4 de diciembre de 2010, en la 

ciudad argentina de Mar del Plata. Los mandatarios iberoamericanos centrarán sus deliberaciones 

sobre el tema Educación e Inclusión Social. 

Aún así, constituyendo la discapacidad una materia especialmente sensible y necesitada 

de especial atención, se hace preciso reforzar los esfuerzos que a nivel de las distintas naciones 

Iberoamericanas, y Organismos e Instituciones de ámbito Latino e Iberoamericano se vienen 

realizando, pues como se puso de manifiesto en la Declaración de Río de Janeiro de 2004, en el 

marco de la II Conferencia de la Red Iberoamericana de Organizaciones no Gubernamentales 

de Personas con Discapacidad y sus Familias, los resultados de las acciones para cumplir con la 

resolución adoptada por los jefes de Estado y de Gobierno de Iberoamérica, en su XIII Cumbre, 

de declarar el Año Iberoamericano de las Personas con Discapacidad “con la finalidad de promover 

un mayor entendimiento y concientización respecto de los temas relativos a la personas con discapacidad 

y movilizar apoyo a favor de su dignidad, derechos, bienestar y de su participación plena e igualdad de 

oportunidades, así como el fortalecimiento de las instituciones y políticas que los beneficien”, no han sido 

los esperados. 

A juicio del movimiento asociativo de la discapacidad en Latinoamérica, no ha habido un 

compromiso verdadero de nuestros gobiernos en la asignación de recursos que permitan avanzar 

en la materialización de Atención a la Discapacidad y su repercusión en la calidad de vida de las 

personas con discapacidad y sus familias; que el 80% de las personas con discapacidad se encuentran 

viviendo en países en desarrollo y que más de 60 millones de ellas y sus familias en Iberoamérica 

viven en situación de pobreza y pobreza extrema; que, sin embargo de los avances que se han 

obtenido para lograr la igualdad de oportunidades y equidad en la atención de las personas con 



discapacidad y sus familias, persisten manifestaciones de discriminación para algunos grupos de 

personas con discapacidad que siguen excluidos de sus derechos tales como los niños y las niñas, 

personas con discapacidad severa, adultos mayores, personas con discapacidad múltiple y personas 

con enfermedad mental, entre otros; que en América Latina existe una gran cantidad de personas 

con discapacidad y sus familias excluidas de los más elementales derechos y con una calidad de vida 

deplorable; y la necesidad impostergable de seguir promoviendo el liderazgo en las organizaciones 

de personas con discapacidad en Iberoamérica en materia de discapacidad, que pueda fortalecer y 

empoderar los movimientos asociativos de personas con discapacidad y sus familias; que subsiste la 

explotación de la imagen de la persona con discapacidad, sin respeto para su dignidad y derechos, 

a través de los medios de comunicación colectiva, con la participación y por gestión de algunas 

organizaciones y para diferentes fines. 

Asimismo, continúan sus conclusiones resaltando que ha sido insuficiente la acción de los 

gobiernos de nuestros países para hacer efectivos cada uno de los Convenios y Tratados Internacionales 

suscritos y ratificados por ellos; que la situación socioeconómica de los países de Iberoamérica se 

caracteriza por la injusticia social para las personas con discapacidad y sus familias y trasciende lo 

nacional para configurarse como una problemática internacional que implica la violación sistemática 

de los derechos humanos; la importancia de consolidar los movimientos asociativos de personas con 

discapacidad en cada uno de los países de Iberoamérica; la necesidad de impulsar redes nacionales 

de personas con discapacidad y sus familias que incidan en los gobiernos, para la participación 

activa de las personas con discapacidad en todos los planes y programas del Estado y la sociedad 

civil; y que los Objetivos del Milenio declarados por la Organización de las Naciones Unidas, sólo 

serán alcanzados de forma significativa con la plena participación de las organizaciones de personas 

con discapacidad y sus familias; y se acuerda proponer que los gobiernos de Iberoamérica declaren 

el Decenio para las Personas con Discapacidad y sus Familias en Iberoamérica, entre el año 2005 

y al 2014 con el propósito de generar y vitalizar Políticas Públicas y de Estado que contribuyan al 

desarrollo inclusivo de las sociedades iberoamericanas. Asimismo, promover las acciones necesarias 

para garantizar la participación activa de las organizaciones de personas con discapacidad y sus 

familias en el diseño, planeación, ejecución y monitoreo de las Políticas Nacionales de Desarrollo 

Inclusivo en Iberoamérica, solicitar que los gobiernos de los países de Iberoamérica asignen recursos 

técnicos, humanos, materiales y financieros permanentes para la capacitación de líderes, con objeto 

de empoderar los movimientos asociativos de las personas con discapacidad y sus familias, así 

como para el desarrollo integral de los mismos, y gestionar ante los gobiernos de Iberoamérica el 

reconocimiento del carácter consultivo de la Red Iberoamericana de Organizaciones de Personas 

con Discapacidad y sus Familias (RIADIS), para las cuestiones relativas a Discapacidad. 

En el año 2005, conforme indica la RIADIS, se encauza la situación hacia una década 

de las personas con discapacidad en Iberoamérica, en la que la situación prevaleciente es la 

siguiente: Iberoamérica cuenta con una población con discapacidad estimada en alrededor de 75 
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millones de personas (En 2005). La gran mayoría de esa población vive bajo duras condiciones de 

discriminación y exclusión social. Como bien se ha señalado este grupo poblacional se encuentra 

entre los más excluidos de los excluidos. 

Se trata de un sector profundamente ligado con condiciones de pobreza y extrema pobreza, 

donde la discapacidad es causa y a la vez consecuencia de tal pobreza. Un entorno socio-cultural 

marcado por los prejuicios y la subestimación de las personas con discapacidad, un entorno físico 

inaccesible que limita o impide la libre movilidad y la falta de acceso a una serie de servicios 

esenciales, se confabulan para marginar del desarrollo a la mayoría de las personas con discapacidad 

y sus familias. 

De esta manera, aún cuando muchos de los países iberoamericanos cuentan con normativas 

avanzadas –muchas de ellas inspiradas en las Normas Uniformes de Naciones Unidas–, persiste una 

enorme distancia entre la leyes nacionales y su cumplimiento efectivo. Así las cosas, pese a que esta 

Región es la única que cuenta con una normativa común (la Convención Interamericana para la 

Eliminación de Todas las Formas de Discriminación contra las Personas con Discapacidad, OEA, 

junio, 1999), ésta, no obstante que ya fue ratificada por un número suficiente de países y ya entró 

en vigor, no se había empezado a aplicar; con lo que no ha tenido repercusión alguna en la vida de 

las personas con discapacidad. 

En el año 2007, se produce la Declaración de Panamá sobre discapacidad 2007, en el 

marco de la “Conferencia Interamericana sobre el Decenio de las Américas por la Dignidad y los 

Derechos de la Personas con Discapacidad 2006-2007”, los participantes de la III Conferencia de 

la “Red Latinoamericana de Organizaciones No Gubernamentales de Personas con Discapacidad 

y sus Familias” (RIADIS), reunidos en la ciudad de Panamá del 30 de mayo al 2 de junio del 

2007, reflejan en sus considerandos que en junio del 2006 la OEA declaró el DECENIO DE 

LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LAS AMERICAS. Que el 12 de diciembre del 

2006 se realizó en la sede de la OEA en Washington una Sesión Especial del Grupo de Trabajo 

constituido para recibir aportes para la elaboración del “Programa de Acción de la Década de las 

Personas con Discapacidad de las Américas”. Que el 13 de diciembre del 2006 la Asamblea General 

de las Naciones Unidas aprobó la “Convención por los Derechos de la Personas con Discapacidad”. 

Que el 28 de febrero del 2007 se instaló el “Comité para la eliminación de todas las formas de 

discriminación a las personas con discapacidad” de la Organización de Estados Americanos (OEA). 

Y que la 37 Asamblea General de la OEA aprobaría el “Programa de Acción de la Década de las 

Personas con Discapacidad de las Américas”. 

En el año 2008, se produce la Declaración de Sao Paulo acerca de los Derechos de las 

Personas con Discapacidad, por la que se declara que “Nosotras y nosotros, ciudadanos con 

discapacidad de Latinoamérica, representantes de organizaciones de personas con discapacidad 

y sus familias, participantes del “Encuentro Internacional por los Derechos de las Personas con 

Discapacidad”, organizado por la Red Latinoamericana de Organizaciones no Gubernamentales 
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de Personas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS), celebrado los días 8 al 10 de Septiembre 

del 2008, en “El Memorial Latinoamericano”, en la ciudad de Sao Paulo, Brasil, considera que la 

visión socio cultural sub-estimativa que hasta el día de hoy ha marcado la vida de las personas con 

discapacidad en el mundo entero, provocan su invisibilidad sistemática en las políticas públicas y en 

los procesos de toma de decisiones, como algo natural en nuestras sociedades. Como consecuencia 

de lo anterior, la discapacidad en América Latina y El Caribe está marcada por una larga historia 

de discriminación, pobreza y exclusión, que ha permitido la violación reiterada y sistemática de los 

derechos humanos de las personas con discapacidad. 

Este rol protagónico tuvo fuerza transformadora porque fue el fruto de un proceso de 

unidad, cooperación e integración Latinoamericana entre las organizaciones de y para personas 

con discapacidad y sus familias, demostrando que la unidad de una Región que comparte una 

misma historia, circunstancias y cultura, es el único camino para lograr los cambios sociales 

necesarios que hagan posible una sociedad inclusiva y respetuosa de los derechos de las Personas 

con Discapacidad. 

La Convención Interamericana contra todas las formas de discriminación hacia las personas 

con discapacidad, de la Organización de Estados Americanos (OEA), en adelante “Convención 

OEA”, aprobada en Guatemala y el Decenio de Las Américas por los Derechos y la Dignidad de 

las Personas con Discapacidad, aprobado en Santo Domingo-República Dominicana, constituyen 

herramientas válidas en América que, complementarias a la Convención ONU sobre los Derechos 

de las Personas con Discapacidad, pueden cambiar la situación endémica de pobreza, exclusión, 

invisibilidad y discriminación que sufren las personas con discapacidad en nuestro Continente. 

En el año 2008, se analiza la situación de las personas con discapacidad en América 

Latina y El Caribe. El principal escenario de acción e incidencia para la Red Latinoamericana de 

Organizaciones No Gubernamentales de Personas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS) son 

los países de América Latina y El Caribe y la región, como un todo. 

Este documento busca ofrecer una visión panorámica, introductoria y general sobre la 

situación de las personas con discapacidad en América Latina y El Caribe, en función de aportar un 

insumo para el debate interno en la RIADIS sobre este importante tema. 

“En la actualidad, se presenta, por una parte, una situación en la que persisten las violaciones 

de los derechos de las personas con discapacidad, producto –en gran medida– de múltiples 

expresiones de discriminación y exclusión social, a lo largo de todos los países del sub-continente, 

y por otra parte, se abren amplias oportunidades de incidencia política a partir de la ratificación 

y entrada en vigor de la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad, en un 

número significativo de países de la región. También, como es sabido, existe otro instrumento 

jurídico internacional (la Convención Interamericana para la Eliminación de Todas las Formas de 

Discriminación contra las Personas con Discapacidad), adoptado por la Organización de Estados 

Americanos (OEA), en 1999, que si bien no es tan amplio y potente como el tratado de la ONU, 
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es útil para apoyar acciones orientadas a la lucha contra la discriminación que afecta a las personas 

con discapacidad”. 

Igualmente, la declaratoria de la OEA, en junio del 2006, del Decenio de las Américas por 

los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad (2006-2016), abre oportunidades de 

acción e incidencia política en el mismo derrotero, con el propósito de mejorar las condiciones de 

vida de la población con discapacidad y lograr avances en el estado de los derechos de las personas 

con discapacidad, en la Región”. 

Pero el trabajo se presenta arduo, y debemos redoblar los esfuerzos para paliar la situación 

que padecen las Personas con Discapacidad en Iberoamérica, y que viene motivada por múltiples 

factores desestabilizadores y que inciden en su situación de exclusión social. 

En este sentido, Bengt Lindqvist, Ex Relator de Naciones Unidas en Materia de Discapacidad 

y Desarrollo Social, en su Informe del Año 2002, subrayó la íntima relación existente entre pobreza 

y discapacidad: 

“Es obvio que en los países en desarrollo, como en áreas más desarrolladas, las personas con 

discapacidad y sus familias son más propensas, que el resto de la población, a vivir en la 

pobreza. Es una relación de dos vías: La discapacidad produce pobreza y las condiciones de 

pobreza aumentan el riesgo de adquirir una discapacidad. El prejuicio y el estigma afectan 

la vida tanto de las niñas y niños como de los adultos con discapacidad. Estas condiciones y 

actitudes producen el aislamiento y la exclusión de la vida en sus comunidades”. 

Partiendo de que la pobreza es la condición que padecen las familias o las personas, cuyos 

ingresos no alcanzan a satisfacer las necesidades básicas en alimentación y otras necesidades como 

gastos en salud, educación, vivienda, vestido, transporte, etc., el Premio Nobel de Economía de 

1998, Amartya Sen señaló: “La línea de pobreza para las personas con discapacidad debe de tomar en 

cuenta los gastos adicionales en los que incurren cuando traducen sus ingresos en posibilidades de vivir 

bien”. 

Este círculo vicioso hace que las personas con discapacidad tengan más posibilidades de ser 

pobres y de permanecer pobres. Debe tenerse en cuenta que la discapacidad involucra –directa 

o indirectamente– a cerca del 25 % de la población de nuestros países, por el hecho de que cada 

familia que tiene, al menos, un miembro con discapacidad, se ve afectada de múltiples formas por 

la discriminación y exclusión social, que sufre ese miembro. 

Hay que recordar que la inmensa mayoría de personas son pobres no porque así lo quieran sino 

porque en las sociedades donde viven (o sobreviven) no se han creado condiciones para el desarrollo 

de sus capacidades y porque no se han abierto oportunidades para su desarrollo e inclusión. 

Según datos de Naciones Unidas, cerca del 82% de las personas con discapacidad de la 

Región, viven bajo condiciones de pobreza y pobreza extrema. Eso indica que hay una presencia 

desproporcionada de personas con discapacidad entre las personas pobres del sub-continente. Ese 

dato en si mismo muestra la discriminación en el ámbito socio-económico, que afecta a la población 
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con discapacidad y es expresión evidente de violaciones de los derechos económicos y sociales de las 

Personas con Discapacidad. 

En cuanto a la educación, las cifras sobre acceso a la educación de niñas y niños con 

discapacidad, padece de las mismas limitaciones de precisión estadística que enunciamos 

anteriormente. De los datos disponibles, se puede asegurar que las niñas y los niños con discapacidad 

tienden a ser severamente excluidos de los sistemas educativos, violándose de esta manera, su derecho 

a la educación. 

Este tipo de violación se da en todos los países de la Región, en distintos grados y 

manifestaciones. “En Colombia, sólo el 0,32% de los alumnos tienen una discapacidad. Las cifras 

son similares en Argentina (0,69%) y en México (0,52%), mientras que en Uruguay y Nicaragua 

se informan porcentajes levemente superiores (2,76% y 3,5%, respectivamente). Al comparar 

la población infantil con discapacidad estimada con la cantidad de niños inscritos en el sistema 

educativo, se observa que sólo entre el 20% y el 30% de los niños con discapacidad asisten a la 

escuela.” Y hay países donde la situación es más grave, como Bolivia, donde se estima que entre el 

74% y el 97% de los niños con discapacidad no reciben ningún tipo de educación. 

Cabe indicar que el acceso a la educación varía según el tipo y el grado de discapacidad. Es 

una práctica común que las escuelas rechacen a niños y niñas con discapacidades más severas. En 

nuestros países, la educación de los niños y niñas con discapacidad, por lo general, es segregada y no 

supera el nivel primario. Hay un restrictivo acceso a las escuelas secundarias, en virtud a la limitada 

oferta de escuelas especiales y a la muy escasa integración de las y los jóvenes con discapacidad en 

este nivel educativo. 

Como resultado de estas prácticas discriminatorias, las personas con discapacidad que asisten 

a algún centro educativo, por lo general, reciben menos educación y de menor calidad, que las 

personas sin discapacidad. Según los datos del mencionado informe del CIR: En Chile, sólo se 

alcanza, en promedio, 6,4 años de escolaridad. En Brasil, por su parte, sólo el 10% termina el 8º 

grado. En El Salvador sólo el 5% termina la escuela secundaria. En Honduras, mientras tanto, la 

tasa de analfabetismo entre las personas con discapacidad es de 51%, mientras que para la población 

en general, el indicador alcanza al 19%, según datos del Banco Mundial. 

Bajo las circunstancias señaladas, la gran mayoría de Personas con Discapacidad que tiene el 

privilegio de disfrutar acceso a algún nivel educativo, reciben educación de baja calidad, que no les 

prepara, adecuadamente, para insertarse en los procesos productivos y en procesos de movilidad 

social. 

Por lo que respecta al empleo, el ámbito del acceso al empleo para las personas con discapacidad 

en edad productiva y en condiciones para trabajar, es quizás donde se da con mayor frecuencia la 

discriminación asociada con discapacidad y la violación del derecho al trabajo. 

Desafortunadamente, no se cuentan con cifras de desempleo más exactas, sin embargo, 

según estimaciones de la Organización Internacional del Trabajo (OIT), en los países de América 
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Latina y El Caribe, más del 85 % de las personas con discapacidad, que podrían trabajar, carecen 

de empleo. 

Este desempleo tan extendido y la marginación laboral existente tienen como causa principal 

la subestimación de la capacidad productiva de las personas con discapacidad, enmarcada dentro 

de la subestimación general que prevalece. A éste se le suman otros factores como la calidad y la 

competitividad de la mano de obra, que debido a las limitadas posibilidades formativas, es baja; la 

inaccesibilidad de los lugares de trabajo; la falta de transporte accesible y, en general, los problemas 

económicos que afectan a los países de la región y que tienden a agravarse, debido a las secuelas 

inevitables de la crisis global. 

En función de tratar de revertir esta situación en algunos países (Argentina, El Salvador, 

Nicaragua, Panamá, Uruguay y Venezuela), se han aprobado leyes que han fijado cuotas para el 

empleo de las personas con discapacidad, que entidades públicas y empresas privadas de determinados 

tamaños, deben contratar. Cuando el Estado está obligado por ley a contratar a trabajadores o 

trabajadoras con discapacidad, y no lo hace, le ofrece un buen pretexto al sector privado para no 

hacerlo tampoco. Consecuentemente, según la información de que se dispone, a partir de estas 

políticas y de otras de estímulo fiscal (como la establecida en Costa Rica), los resultados que se 

obtienen, todavía son tan magros como desalentadores. 

En cuanto a los servicios de salud y rehabilitación, la mayor parte de las personas con 

discapacidad de la Región no tiene acceso a los servicios de salud y de rehabilitación. Incluso muchos 

de los edificios donde se ofrecen estos servicios, carecen de accesibilidad. 

En la mayoría de los países de la región, el acceso al seguro médico y a la seguridad social, 

está condicionado por el estado ocupacional, de ahí que las elevadas tasas de desempleo priven de 

cobertura a las personas con discapacidad. Es por ello que el 84% de las personas con discapacidad 

en Ecuador no tiene ningún tipo de cobertura médica y en Chile, sólo el 7% cuenta con un seguro 

médico privado, mientras que entre el 60% y el 80% recibe asistencia a través del sistema de salud 

público. 

Por otra parte, el ejercicio de una ciudadanía plena para las personas con discapacidad, en 

edad adulta, es un tema pendiente en nuestros países. 

En lo que se refiere al derecho al sufragio, aún cuando este es un derecho universalmente 

reconocido en la región, sólo un grupo reducido de países se esfuerza por garantizarles a las personas 

con discapacidad el ejercicio pleno y efectivo de este derecho. 

En la mayoría de nuestros países, muchas personas con discapacidad que desean votar se 

ven imposibilitadas de hacerlo debido a la inaccesibilidad de los centros de votación, la falta o 

escasa información sobre el proceso político electoral y, en ocasiones, debido a la falta de interés 

de las autoridades electorales. Algunos países tienen disposiciones que permiten declarar a una 

persona jurídicamente incapaz por el solo hecho de tener una discapacidad. Consecuentemente, 

a algunas personas con discapacidad se les priva de ejercer su derecho al sufragio y muchos otros 
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derechos. Con frecuencia, las personas que tienen discapacidades múltiples o “discapacidad mental” 

reciben este tipo de trato. En Argentina, Bolivia, Perú y Uruguay, las personas “sordo-mudas” son 

consideradas jurídicamente incapaces. En otros países, las personas con discapacidad mental o 

psico-social pueden ser despojadas de sus derechos. Pueden recibir este mismo trato las personas 

con discapacidades sensoriales –las personas ciegas, por ejemplo– en El Salvador, Guatemala y 

Guyana. 

Como resultado de este estado de exclusión y discriminación prevalecientes, y de la extendida 

falta de accesibilidad en el espacio físico y de servicios, las personas con discapacidad han tenido 

escasas posibilidades de participación social. Tal es un obstáculo bastante extendido en la región para 

que las personas con discapacidad se organicen en movimientos asociativos, capaces de promover, 

proteger y defender sus derechos humanos. Tienen una presencia significativa en los diferentes 

países de la región, las asociaciones intermediarias, que realizan su trabajo inspiradas en la caridad y 

la filantropía u orientadas por el asistencialismo social. 

Consecuentemente, la población con discapacidad de nuestros países, a través de movimientos 

sociales, conscientes, activos y orientados por el modelo social, no han marcado significativamente 

las políticas públicas de los Estados a través de sus acciones de incidencia. 

A las Organizaciones de Personas con Discapacidad, por lo general, no se les toma en cuenta 

en consultas sobre políticas que les afectan y cuando se hace esto, es de manera superficial. 

La incidencia política y social de las organizaciones de personas con discapacidad, potenciadas 

políticamente, es apenas emergente, esporádica y débil. Todavía no tienen un dominio amplio 

sobre aspectos conceptuales y prácticos de derechos humanos. Su trabajo se ha inclinado hacia 

la promoción general de los derechos de las personas con discapacidad, más que en prácticas 

consolidadas de protección y defensa. 

Por todo lo anterior, la Convención sobre Derechos de las Personas con Discapacidad, 

debe convertirse en un verdadero resorte de los derechos de las Personas con Discapacidad, 

con el compromiso decidido de los diversos Estados, y Organismos e Instituciones nacionales e 

internacionales. 

Somos conscientes de la necesidad de implementar las medidas de apoyo a este colectivo tan 

necesitado de protección y atención, y compartimos plenamente las demandas y reivindicaciones 

del Movimiento Asociativo de la Discapacidad, en el sentido de que “los servicios públicos 

informativos, de comunicación y transporte, deben ser accesibles para todas las personas. El formidable 

desarrollo tecnológico alcanzado posibilita tal accesibilidad a cada vez más bajos costos. Las entidades 

gubernamentales (nacionales como locales) deben trabajar en políticas y programas, que garanticen el 

avance progresivo y sostenible en la accesibilidad universal en tales servicios. No hacerlo, contribuiría a 

mantener en la postración y la pobreza a millones de personas con discapacidad en nuestra región”. 

Asimismo, “en este ámbito de acceso a la información, es imprescindible que los Estados impulsen 

políticas y acciones urgentes encaminadas a reducir, en forma eficaz, la doble brecha digital y la falta 
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de acceso a las TIC, que enfrentan las personas con discapacidad, por su condición de ser pobres y por su 

discapacidad”. 

En el campo educativo, “los Estados deben de garantizar y ofrecer educación inclusiva, a todas 

las personas, asegurando dotar a las personas con discapacidad en las diferentes etapas de su existencia, 

de ofertas educativas de calidad, que les posibilite el mayor desarrollo humano posible. Es necesario que 

las personas con discapacidad alcancen la formación adecuada, en arreglo a sus condiciones personales y 

potencialidades, para producir y trabajar. 

Sin educación las posibilidades de insertarse en el aparato productivo de un país o una comunidad, 

son casi nulas para cualquier persona y completamente nulas para las personas con discapacidad. 

Consecuentemente, la pobreza asociada a discapacidad, tiene como un medio fundamental para romper 

el círculo, políticas educativas que permitan llegar a todas las aulas a las personas con discapacidad, para 

ofrecer una mano de obra de calidad; ya para el mercado competitivo, ya para el auto-empleo o cualquier 

otro ámbito”. 

Por otra parte, “en una necesaria etapa de transición entre la exclusión laboral y productiva 

de las personas con discapacidad y su inclusión, sin restricciones y prejuicios en entornos abiertos y 

accesibles en los mercados laborales privados, es necesario impulsar programas inmediatos, que incluyan 

incentivos atractivos para las empresas y programas de acción afirmativa eficaces, que de manera efectiva, 

contribuyan a reducir el desempleo y la discriminación laboral contra las personas con discapacidad. 

De igual manera, las entidades públicas deben abrir sus puertas a servidores públicos con discapacidad, 

incluso dictando normas que prioricen la contratación de personas con discapacidad cuando cumplan los 

requisitos establecidos de manera similar a otros oferentes sin discapacidad”. 

En el campo de la salud, “los Estados deben impulsar políticas y programas públicos, que 

garanticen el acceso a los servicios de salud de las personas con discapacidad tanto de zonas urbanas 

como de rurales y remotas. Eso incluye la formación de personal médico y técnico con una visión distinta 

de la discapacidad, lugares y servicios accesibles y tratamientos para atender padecimientos propios de 

personas con discapacidad, entre otros. Tales medidas serán muy importantes en la prevención de nuevas 

deficiencias o de agudización de las existentes”. 

En relación con las necesidades de protección social a las personas con discapacidad, “sometidas 

a duras condiciones de pobreza, los gobiernos deben de impulsar y ejecutar políticas y programas que les 

mejoren su existencia, reduzcan la pobreza y sufraguen gastos relacionados con su condición. Este tipo 

de acciones son muy importantes para evitar que los de por si disminuidos ingresos de una familia 

pobre, se reduzcan más por atender ese tipo de gastos. Esas políticas deben también orientarse a ofrecer 

alternativas de cuidado y atención a personas con discapacidad, que posibiliten la actividad productiva 

y la generación de ingresos de miembros de la familia, que, por lo general, se ven obligados a sólo ser 

cuidadoras o cuidadores, carentes de otras alternativas u horizontes”. 

Por su parte, “los distintos actores de la cooperación internacional, deben de tomar clara 

consciencia de que ésta es imprescindible para lograr avances sustantivos en la ruptura de ese círculo 
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entre pobreza y discapacidad, particularmente en los países de bajos ingresos. A partir del reconocimiento 

de la importancia de la cooperación internacional, todos los países y agencias que la promueven y la 

materializan, a través de distintos programas y acciones, deben asegurar el carácter inclusivo y accesible 

para las personas con discapacidad”. 

“Es imprescindible entonces, como medida concreta, que ese carácter inclusivo y accesible, se 

convierta en una condición sine qua non a la hora de apoyar cualquier programa. Si a través de él, 

se construye infraestructura o involucra transporte, ésta y éste deben ser accesibles. Si se relaciona con 

información y comunicación, de igual manera. Si financia programas educativos deben ser inclusivos y 

orientados a la efectiva movilidad social de las personas con discapacidad. Si tiene que ver con promoción 

del empleo debe garantizar la apertura de oportunidades laborales para las personas con discapacidad”. 

Igualmente, “es de un enorme valor y necesidad que la cooperación internacional, en este próximo 

proceso inicial de implementación de la convención en América Latina y El Caribe, se comprometa en un 

apoyo muy fuerte dirigido a reducir la pobreza asociada con discapacidad”. 

De la misma manera que es necesario para lograr avances, en la región, en los derechos de las 

personas de con discapacidad y en el mejoramiento de sus condiciones de vida, esgrimir el citado 

instrumento internacional. Se hace necesario también aprovechar al máximo, la Declaración y el 

Plan del Decenio por los Derechos y la Dignidad de las Personas con discapacidad, aprobados por 

la OEA en el 2006 y el 2007, respectivamente. 

En tal dirección, es importante y necesario que las entidades públicas involucradas activamente 

en el campo de la Discapacidad, contribuyan al fortalecimiento de las organizaciones de la sociedad 

civil, que trabajan por los derechos de las Personas con Discapacidad, a fin de que se abran mayores 

espacios de participación y su gravitación e incidencia, sea mayor. Igualmente, es clave que estos 

movimientos apoyen los esfuerzos de las entidades públicas, a partir de esa agenda común, centrada 

en la vigencia plena de los derechos de las Personas con Discapacidad. 

En este sentido, el Apoyo al Comité para la Eliminación de todas las formas de 

Discriminación contra las Personas con Discapacidad, aprobada en la cuarta sesión plenaria, 

celebrada el 3 de junio de 2008, la Asamblea General, teniendo presente la Convención 

Interamericana para la Eliminación de Todas las Formas de Discriminación contra las Personas 

con Discapacidad, adoptada en Guatemala el 7 de junio de 1999, la cual entró en vigor el 14 de 

septiembre de 2001 y ha sido ratificada por 17 Estados Miembros; la resolución AG/RES. 2263 

(XXXVII-O/07) “Apoyo al Comité para la Eliminación de Todas las Formas de Discriminación 

contra las Personas con Discapacidad”; visto el informe de la Primera Reunión del Comité que 

se celebró los días 28 de febrero y 1 de marzo de 2007, en la ciudad de Panamá, República de 

Panamá (CEDDIS/doc.28/07 corr. 1); y considerando que los Estados Parte de la Convención han 

sometido sus comentarios a los informes nacionales lo cual permitiría la celebración de la Segunda 

Reunión del Comité para la Eliminación de Todas las Formas de Discriminación contra las Personas 

con Discapacidad, en el segundo semestre de 2008, y considerando el ofrecimiento de Brasil para 

ser sede de la mencionada reunión, resolvió: 
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1.	� Expresar su satisfacción por los avances registrados en los trabajos del Comité para la 

Eliminación de Todas las Formas de Discriminación contra las Personas con Discapacidad, 

y alentarlo para que convoque su Segunda Reunión durante el segundo semestre de 

2008, para permitir la preparación del informe sobre el cumplimiento progresivo de 

la Convención, en particular de su artículo VI, y del Artículo 20 del Reglamento del 

Comité, lo cual posibilitará la remisión de dicho informe a la Asamblea General, para su 

conocimiento en su trigésimo noveno período ordinario de sesiones. 

2.	� Reiterar la importancia de que se den aportes al fondo específico de contribuciones 

voluntarias denominado “Fondo Específico para el Comité para la Eliminación de Todas 

las Formas de Discriminación contra las Personas con Discapacidad”, con el fin de 

complementar el financiamiento de las actividades del Comité y de su Secretaría Técnica 

y permitir la participación de los representantes designados por los Estados Parte que, por 

circunstancias especiales, no puedan financiar dicha participación. 

3.	� Solicitar al Secretario General que, a través del Departamento de Derecho Internacional, el 

cual es la Secretaría Técnica del Comité, siga brindando apoyo a las labores encomendadas 

al mismo. 

4.	� Solicitar al Consejo Permanente que informe a la Asamblea General, en su trigésimo 

noveno período ordinario de sesiones, sobre la implementación de la presente resolución, 

cuya ejecución estará sujeta a la disponibilidad de recursos financieros en el programa-

presupuesto de la Organización y otros recursos. 

El Programa de Acción para el Decenio de las Américas por los Derechos y la Dignidad 

de las personas con Discapacidad (2006-2016) y Apoyo a su Secretaría Técnica, aprobada en 

la cuarta sesión plenaria, celebrada el 3 de junio de 2008, la Asamblea General, tomando en 

cuenta que en el Plan de Acción de la Cuarta Cumbre de las Américas (Mar del Plata, Argentina, 

noviembre de 2005), los jefes de Estado y de Gobierno encomendaron a la Organización de los 

Estados Americanos (OEA) “considerar en el próximo período ordinario de sesiones de la Asamblea 

General de la OEA, a celebrarse en República Dominicana, una Declaración del Decenio de las 

Américas de las Personas con Discapacidad (2006-2016), con un Programa de Acción”; recordando 

las resoluciones AG/RES. 1249 (XXIII-O/93) “Situación de las Personas con Discapacidad en 

el Continente Americano”, AG/RES. 1356 (XXV-O/95) “Situación de los Discapacitados en el 

Continente Americano”, AG/RES. 1369 (XXVI-O/96) “Compromiso de Panamá con las Personas 

con Discapacidad en el Continente Americano”, AG/RES. 2230 (XXXVI-O/06) y AG/RES. 2339 

(XXXVII-O/07), por medio de la cual se adopta el “Programa de Acción para el Decenio de las 

Américas por los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad (2006-2016)”; teniendo 

presente la Declaración del Decenio de las Américas por los Derechos y la Dignidad de las Personas 

con Discapacidad (2006-2016) adoptada en Santo Domingo, República Dominicana con el lema: 
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“Igualdad, Dignidad y Participación”, AG/DEC. 50 (XXXVI-O/06), cuyo objetivo es lograr el 

reconocimiento y el ejercicio pleno de los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad y 

su derecho a participar plenamente en la vida económica, social, cultural y política y en el desarrollo 

de sus sociedades, sin discriminación y en pie de igualdad con los demás; y la necesidad de que 

durante el decenio señalado se emprendan programas, planes y acciones para alcanzar la inclusión 

y la participación plena de las personas con discapacidad en todos los ámbitos de la sociedad; se 

ejecuten programas sociales, políticos, económicos, culturales y de desarrollo destinados al logro de 

oportunidades, y se promuevan medidas efectivas para la prevención de nuevas discapacidades y el 

acceso de las personas con discapacidad a los servicios y programas de rehabilitación, en igualdad de 

condiciones con los demás; considerando: 

•	� Que el Programa de Acción asigna la coordinación de su ejecución a una Secretaría 

Técnica, en adelante SEDISCAP, cuyo propósito será brindar apoyo a los Estados 

Miembros, a las personas con discapacidad y a sus organizaciones y a los organismos de la 

OEA, para realizar el seguimiento de los compromisos ahí contenidos y la planificación 

de actividades conducentes al logro de sus objetivos y acciones concretas; y La resolución 

CP/RES. 926 (1625/08) “Instalación en Panamá de la Secretaría Técnica para el 

Desarrollo del Programa de Acción para el Decenio de las Américas por los Derechos 

y la Dignidad de las Personas con Discapacidad (2006-2016)”; y convencida de que el 

éxito de la aplicación e implementación del Programa de Acción del Decenio requiere 

que los Estados Miembros asuman sus compromisos y que las instancias multilaterales 

de cooperación, la sociedad civil, en particular aquellas especializadas en la materia, y el 

sector privado otorguen su apoyo, resuelve: 

1.	� Manifestar su agradecimiento al Gobierno de la República de Panamá por su apoyo 

decidido y eficaz al Programa de Acción y por la instalación en la ciudad de Panamá, 

República de Panamá, de la Secretaría Técnica encargada de realizar el seguimiento 

y la coordinación de la ejecución del Programa de Acción para el Decenio de las 

Américas por los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad (2006-

2016) (SEDISCAP), así como por la adopción, por parte del Consejo Permanente, 

del documento CP/CAjP-2538/07 rev. 3 por el cual se define la estructura, 

naturaleza jurídica y financiamiento de la Secretaría Técnica. 

2.	� Expresar la importancia de efectuar contribuciones al Fondo Específico de 

Contribuciones Voluntarias establecido por el Consejo Permanente, cuyo objetivo 

es apoyar el funcionamiento de la SEDISCAP. 

3.	� Expresar su agradecimiento a la Secretaría General por su apoyo para la puesta en 

funcionamiento de dicha Secretaría Técnica. 

4.	� Solicitar al Secretario General que, tomando en cuenta la naturaleza jurídica y 

financiera de la SEDISCAP, presente al Consejo Permanente, al término de su 
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primer año de funcionamiento efectivo, un informe sobre sus operaciones, 

presupuesto ejecutado y presupuestos ajustados y evaluados hacia el futuro, así 

como compromisos firmes de financiamiento para años subsiguientes. 

Encomendar al Consejo Permanente que dé seguimiento a la presente resolución, la cual será 

ejecutada, en lo atinente a la SEDISCAP, con los recursos provenientes del Fondo Específico de 

contribuciones voluntarias establecido para tal fin y, en lo referente a las responsabilidades asignadas 

en esta materia a la Secretaría de Asuntos jurídicos, de acuerdo con los recursos asignados en el 

programa-presupuesto de la Organización y otros recursos. Asimismo, que presente un informe 

sobre su cumplimiento a la Asamblea General en su trigésimo noveno período ordinario de sesiones. 

Por otra parte, la Organización de Estados Americanos (OEA), el pasado 26 de abril de 2010, 

en la inauguración de la tercera reunión del Comité Interamericano para la Eliminación de Todas 

las Formas de Discriminación contra las Personas con Discapacidad, en la que se preparó el informe 

para la Asamblea de la OEA, a celebrarse en junio próximo en el Perú, llamó a trabajar para eliminar 

la discriminación contra las Personas con Discapacidad. Su Secretario General, de la Organización 

de Estados Americanos (OEA), josé Miguel Insulza, llamó en San Salvador a trabajar para eliminar 

todas las formas de discriminación contra las Personas con Discapacidad, que se estiman en unos 80 

millones en América Latina. El Secretario General recalcó que “La eliminación de la discriminación 

de estas personas, la necesidad de impulsar el reconocimiento y el ejercicio pleno de sus derechos y dignidad 

es un tema que nos preocupa desde hace mucho tiempo”. 

El foro, que organizan El Salvador y la OEA, reúne a delegaciones de 18 países firmantes de 

la Convención Interamericana para la Eliminación de Todas las Formas de Discriminación contra 

las Personas con Discapacidad, que data de 1999. 

Insulza lamentó que la Convención “no ha sido todavía ratificada por todos los estados miembros” 

del organismo, confiando en que “Esperamos que muy pronto la vayan ratificando”, detallando que, 

pese a que la Convención ha sido adoptada solo por 18 países, “la mayor parte” de las naciones que 

integran la OEA “se guían por ella”. 

“En este continente no más del 30 por ciento de los niños con discapacidad va a la escuela, en este 

continente más del 80 por ciento de las personas con discapacidad está bajo la línea de la pobreza” y 

entre un 80 y 90 por ciento “está desempleada o al margen de la fuerza de trabajo”, añadió el secretario 

general de la OEA. 

En este sentido, el Presidente salvadoreño, Mauricio Funes, dijo durante el acto que 

los gobiernos se deben mostrar “coherentes con las obligaciones adquiridas y hacer posible, con 

voluntad política, que se conviertan en instrumentos útiles y efectivos para la protección y promoción 

sin discriminación, de los derechos de cada persona”, y que “la eliminación de la discriminación a 

personas con discapacidad no es asistencialismo, ni de darles caridad, ni mucho menos limosna, pues 

estamos hablando de derechos humanos”, refiriéndose exactamente al reconocimiento, promoción, 
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sensibilización, respeto y defensa de los derechos humanos, especialmente de aquellos que por una 

u otra razón enfrentan la discriminación y exclusión de las oportunidades. 

Desde el convencimiento de que América Latina es consciente de que es posible superar 

las divisiones, diferencias las cuales son sus fortalezas, y consolidar el mapa que se quiere, ha 

emprendido un ejercicio de fortalecimiento de los diferentes esquemas integradores desde 

su propia realidad que persigue una América fuertemente vinculada entre sí, gobernada por 

reglas claras y justas, en la cual el bienestar de unos no se dé a expensas de otros. Una región 

donde las brechas entre pobres y ricos se cierren, donde lo que quede por resolver pueda ser 

atenuado o solucionado en el conjunto continental. 

Tal vez hoy resulta difícil imaginar este mundo americano integrado. Éste es el reto que 

los habitantes de nuestra región debemos plantearnos cuando discutimos no sólo temas de 

integración, sino de combate a la pobreza, a la desigualdad, al hambre, a la desnutrición, a la 

enfermedad, a la ignorancia, a la seguridad y al terrorismo. 

La integración es un proceso constante en construcción y debemos seguir luchando 

para hacer posible en el futuro lo que parece ser imposible hoy. 

La unidad, la integración en la diversidad, es indispensable como medio de autodefensa 

para mantener la libertad, pero también la integración expresa la posibilidad de aprovechar 

la riqueza étnica de los pueblos latinoamericanos, a los cuales se suman los planteamientos de 

que la educación será determinante para su concreción. 
(María Salvadora Ortíz Ortíz “Los desafíos de la Integración para América Latina: De la 

aspiración histórica a la búsqueda de un Modelo”, Obra Iberoamérica y Extremadura: Memoria de un 

vínculo, ediciones CEXECI –Centro extremeño de Estudios y Cooperación con Iberoamérica–, 2010). 

Por todo lo expuesto anteriormente, concluyo en el sentido de aplaudir la iniciativa tomada 

en el año 2007, materializada en la organización del I Congreso Iberoamericano sobre el Síndrome 

de Down, así como al hecho de haberle dado continuidad por medio de la organización de este II 

Congreso, y los mecanismos y herramientas generadas para hacer realidad un verdadero sistema 

de atención y defensa a nivel Iberoamericano, de los derechos fundamentales de las Personas con 

Síndrome de Down de nuestros respectivos Países. 

La constitución de una Federación Iberoamericana de Síndrome de Down, como plataforma 

representativa de los intereses legítimos de este colectivo, y de los de sus familias, sin duda alguna 

constituye un hito a tener en consideración, pues sin duda alguna conformará el motor de 

dinamización para lograr una mejor calidad de vida de las Personas con Down de Iberoamérica, 

a través de sus aportaciones y presencia en la toma de decisiones en el seno de los Organismos 

Iberoamericanos. En este sentido, trasladarles el apoyo decidido y compromiso de nuestro Secretario 

General de la SEGIB, Secretaria que estará especialmente atenta, como viene haciendo, por las 

cuestiones que afectan especialmente a las Personas con Discapacidad, pues el bienestar de nuestros 

pueblos no es posible sin el bienestar de sus ciudadanos y ciudadanas. 
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Me congratulo y agradezco al Comité Organizador, en mi propio nombre y en el de nuestro 

Secretario General, la oportunidad que se me ha brindado de poder participar en este Congreso, y por 

la especial sensibilidad y consideración mostrada hacia nuestra Secretaría General Iberoamericana, 

que seguirá sus pasos en la que auguramos será una fructífera andadura, hacia la plena integración, 

inclusión y normalización social de las Personas con Síndrome de Down en Iberoamérica. 

Gracias a todos por su atención. 
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1. LA DISCAPACIDAD EN EL SISTEMA DE NACIONES UNIDAS: 

EL CONTEXTO EN EL QUE NACE LA CONVENCIÓN 

De acuerdo con estimaciones de la Organización Mundial de la Salud, las personas con discapacidad 

representan alrededor del diez por ciento de la población mundial –unos seiscientos millones 

de personas-. Sin embargo, en muchos países del mundo las personas con discapacidad son 

habitualmente excluidas del acceso a bienes sociales tales como el empleo, la atención en materia 

de salud, la participación política, los espacios y edificios públicos, las actividades culturales y de 

esparcimiento. Las personas con discapacidad son privadas con frecuencia del ejercicio de derechos, 

son víctimas de institucionalización y de abusos, rechazo y discriminación. Los esfuerzos por 

diseñar un andamiaje jurídico internacional para reconocer, proteger y promover los derechos de las 

personas con discapacidad son relativamente recientes en comparación con los esfuerzos destinados 

a otros grupos –como las mujeres, los niños y niñas, las personas pertenecientes a pueblos indígenas 

o a minorías raciales o culturales–, y se encuentran aún en fase de construcción. 

Como ha apuntado atinadamente Christian Courtis dado que el respeto de los derechos 

humanos, de las libertades fundamentales y de la igualdad de todos los seres humanos sin 

discriminación es uno de los principios fundamentales de las Naciones Unidas, no es sorprendente 

que, entre los esfuerzos destinados a proteger los derechos de grupos que sufren de desventajas, la 

organización haya dedicado importantes iniciativas para mejorar la situación de las personas con 

discapacidad. La evolución del tratamiento otorgado en el ámbito de las Naciones Unidas a la 

discapacidad refleja un notorio cambio de perspectiva: de una aproximación puramente médica, a 

la realización de la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad en todas las esferas 

de interacción humana. 

A partir de la Declaración Universal de Derechos Humanos de 1948 Naciones Unidas ha 

dedicado una importante atención, de manera creciente, a las personas con discapacidad, a través 

de instrumentos generales o específicos, como veremos seguidamente. 

Los mecanismos o guías a través de los que la ONU se ha pronunciado son, entre otros, los 

siguientes: 

•	� En la década de los 40 y 50 las agencias de Naciones Unidas cooperaron con algunos 

estados miembro apoyándoles en asistencia técnica. 

•	� A través de declaraciones de derechos (del retrasado mental y del impedido) y al tratamiento 

inicial por las agencias de desarrollo social y progresivamente una incorporación a la 

agenda de derechos humanos. 

•	� Ha habido pronunciamientos de los organismos previstos en la Carta de Naciones Unidas 

tales como el Consejo Económico y Social, la Comisión de Derechos Humanos y la 

Subcomisión para la Promoción y Protección de los Derechos Humanos. 

•	� Inclusión de mecanismos en los órganos de supervisión de las diferentes convenciones o 

tratados de derechos humanos del sistema universal de Naciones Unidas. 
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•	� El reconocimiento de la transversalidad del problema de los derechos de las personas con 

discapacidad ha llegado a incluir la cuestión en las diferentes conferencias internacionales 

promovidas por Naciones Unidas. 

•	� Colaboración en materia de asistencia técnica para formulación de nuevas políticas públicas 

de las diferentes agencias de Naciones Unidas (OMS, OIT, UNESCO y UNICEF). 

En otro orden de cosas, el sistema universal de derechos humanos se ha ocupado de las 

personas con discapacidad a través de dos guías: 

•	� Interpretación de instrumentos de derechos humanos de carácter general en su aplicación 

concreta y específica a personas con discapacidad, y 

•	� El establecimiento de instrumentos o cláusulas específicas relativas a los derechos de las 

personas con discapacidad. 

Los órganos de supervisión de los distintos instrumentos del sistema universal de Naciones 

Unidas han seguido dos tipos de estrategias. Por una parte, han realizado pronunciamientos e 

interpretaciones de principios generales como el de igualdad, en sus distintas variantes, y el de no 

discriminación para aplicarlo a casos relativos a las personas con discapacidad. La otra estrategia 

ha consistido en considerar las exigencias específicas de cada derecho de los tratados generales para 

valorar su aplicación a las necesidades específicas de las personas con discapacidad (Como por 

ejemplo el Comité del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Políticos). 

En cuanto a los instrumentos específicos dedicados a las personas con discapacidad, y con 

contadísimas excepciones, se trata de documentos políticos o programáticos de referencia que se 

denomina soft law que, realmente, son estándares interpretativos no obligatorios ni vinculantes. 

En materia de discapacidad, los principales instrumentos son: 

•	� El primero de los instrumentos se remonta al año 1971 con la aprobación por parte 

de la Asamblea General de la “Declaración de los Derechos del Retrasado Mental”. La 

Declaración comienza afirmando que esas personas deben gozar de los mismos derechos 

que los demás seres humanos (artículo 1). A continuación, enumera los derechos que 

revisten particular importancia –entre los que se incluye la educación, la capacitación y la 

rehabilitación–. Por otro lado, se advierte contra la posibilidad de que la mera incapacidad 

de ejercicio pleno de los derechos origine la eliminación completa de dichos derechos. 

•	� La “Declaración de los Derechos de los impedidos”, proclamada por la Asamblea General 

de Naciones Unidas en 1975, que reconoce que dichas personas “tiene derecho a las 

medidas destinadas a permitirles lograr la mayor autonomía posible”, así como el papel de 

las organizaciones de las personas con discapacidad en la participación sobre el desarrollo 

de sus derechos. 
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•	� La década de los años ochenta representó el paso irreversible desde el modelo rehabilitador 

hacia el modelo social en el ámbito internacional. Así, el año 1981 fue proclamado 

Año Internacional de los Impedidos por la Asamblea General de Naciones Unidas con 

el lema “Participación e igualdad plenas”. El decenio comprendido entre 1983 y 1992 

fue proclamado Decenio de Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad. La 

Asamblea General aprobó en 1982 una resolución titulada “Programa de Acción Mundial 

para las Personas con Discapacidad”. 

•	� En diciembre de 1993, la Asamblea General adoptó las denominadas “Normas Uniformes 

sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad”, hasta la fecha 

el instrumento universal más completo y detallado en materia de derechos de las personas 

con discapacidad y de lineamientos de política pública para realizarlos. 

•	� Las sucesivas revisiones y evaluaciones del Programa de Acción Mundial llevaron a que 

la Asamblea General, a través de una serie de resoluciones, afirmara su compromiso con 

la necesidad de adoptar e implementar políticas públicas y programas efectivos para 

promover los derechos de las personas con discapacidad. 

•	� Finalmente, en diciembre de 2001, la Asamblea General de las Naciones Unidas estableció 

un Comité Ad Hoc para considerar propuestas hacia una convención internacional para 

promover y proteger los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad. 

2. UN NUEVO TRATADO DE DERECHOS HUMANOS PARA EL SIGLO XXI 

Durante la Década de las Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad (1983-1992) varios 

países sugirieron la necesidad de una convención internacional relativa a los derechos de las personas 

con discapacidad. Sin embargo, el consenso existente en ese entonces favoreció la redacción de 

un instrumento no obligatorio –y, finalmente, la adopción de las “Normas Uniformes”, en 1993. 

La elaboración de un tratado específico relativo a la discapacidad podría clarificar el contenido 

de los derechos de las personas con discapacidad, y centralizar los esfuerzos de supervisión del 

cumplimiento por parte de los Estados de sus obligaciones en materia de discapacidad. 

En el año 2001 se ha abierto un proceso de discusión sobre la necesidad de una convención 

universal de derechos de las personas con discapacidad, desencadenado por iniciativa de México. 

La Asamblea General de las Naciones Unidas estableció un Comité Ad Hoc, con el mandato de 

considerar propuestas hacia una convención internacional comprensiva e integral, destinada a 

promover y a proteger los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad, sobre la base de 

un abordaje holístico, que tome en cuenta el trabajo ya realizado en materia de desarrollo social, 

derechos humanos y lucha contra la discriminación. 

La resolución convocaba a los Estados, a las agencias de las Naciones Unidas y a 

organizaciones de personas con discapacidad a contribuir con el trabajo del Comité Ad Hoc, a través 
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de recomendaciones relativas al contenido y a las medidas prácticas que deberían ser tomadas en 

consideración en la elaboración de una convención internacional. 

Esta resolución generó un proceso muy rico de discusión, caracterizado por la importante 

participación de órganos y agencias especializadas de las Naciones Unidas, grupos de expertos, 

representantes gubernamentales –especialmente– organizaciones de personas con discapacidad. A 

diferencia de la discusión de instrumentos no vinculantes adoptados en el pasado, y de la negociación 

de otros tratados de derechos humanos, el proceso dio lugar a la participación de un gran número 

de organizaciones no gubernamentales, independientemente de su status consultivo frente a 

la Organización de las Naciones Unidas. Es interesante destacar también que esta participación 

desencadenó una importante –y prácticamente inédita- discusión acerca de la aplicación de 

estándares de accesibilidad física y comunicativa a la propia Organización de las Naciones Unidas. 

Después de nueve reuniones de trabajo el Comité Ad Hoc concluyó sus trabajos con un 

proyecto de Convención, elevado a la consideración de la Asamblea General de las Naciones Unidas. 

El día 13 de diciembre de 2006, por Resolución A/Res/61/106, la Asamblea General adoptó, en su 

76ª sesión plenaria, la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que pasó 

así a convertirse en el primer instrumento convencional específico del Sistema de Naciones Unidas 

dedicado a las personas con discapacidad. En forma paralela, se aprobó un Protocolo Adicional, que 

permite que el Comité creado por la Convención reciba peticiones individuales relacionadas con 

la violación de los derechos establecidos en la misma por los Estados parte que ratifiquen tanto la 

Convención como el Protocolo. 

Podríamos realizar un ejercicio teórico de comparación de la Convención, con diversos 

parámetros tales como los contenidos y prácticas de los demás Tratados de Derechos Humanos de 

Naciones Unidad. No obstante y en aras a no prolongar excesivamente esta colaboración nos vamos 

a centrar en la comparación con los instrumentos de soft law existentes hasta la fecha en materia de 

discapacidad. 

Una dificultad metodológica que plantea esta comparación es que, como hemos visto, no hay 

completa homogeneidad entre los instrumentos de soft law adoptados. De modo que me limitaré 

a comparar la Convención con los instrumentos de soft law más modernos, es decir, aquellos 

desarrollados a partir del Programa de Acción Mundial de 1982. Pues bien, evaluada de manera 

general, la Convención no constituye una ruptura, sino un instrumento que mantiene la orientación 

marcada por el Plan de Acción Mundial y las Normas Uniformes. Pueden trazarse al respecto varias 

líneas de continuidad: 

•	� En primer lugar –y aunque esto pueda parecer una simple formalidad– la propia 

Convención reconoce como antecedentes el Programa de Acción Mundial y las Normas 

Uniformes. Más significativo aún es que no se refiera a documentos previos, como la 

Declaración de los Derechos del Retardado Mental o la Declaración de los Derechos de 

los Impedidos, ni siquiera a guisa de antecedente. 
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•	� En segundo lugar, la concepción de «persona con discapacidad» adoptada por la 

Convención, sin innovar mayormente con respecto a los anteriores instrumentos 

mencionados, mantiene un cierto compromiso entre el modelo médico (se habla de 

«deficiencias») y el modelo social (se habla de barreras a la participación efectiva en la 

sociedad). 

•	� En tercer lugar, tanto el diagnóstico como las soluciones normativas de la Convención 

son claramente tributarias del llamado «modelo social de la discapacidad». Por un 

lado, la Convención señala el vínculo entre barreras sociales, exclusión y vulneración o 

limitaciones al pleno goce o ejercicio de derechos. Por otro lado, instaura como finalidades, 

y operacionaliza como obligaciones para los Estados, la eliminación de barreras, de modo 

de hacer posible el ejercicio de derechos y la participación efectiva de las personas con 

discapacidad en condiciones de igualdad con los demás miembros de la sociedad. De 

modo que la Convención, al igual que los instrumentos de soft law previos, subraya el 

objetivo del acceso de las personas con discapacidad a diversas esferas sociales, como el 

empleo, la educación, los servicios de salud, la actividad política, los entornos urbanos, la 

cultura y recreación. Esto incluye, claro está, tanto la eliminación de barreras existentes, 

como la imposición de obligaciones de accesibilidad y diseño universal y obligaciones de 

ajuste o acomodamiento hacia el futuro. En esta línea, la Convención pone énfasis en el 

acceso –y en la promoción del desarrollo– de tecnologías de asistencia. 

•	� Un cuarto elemento en el que puede percibirse cierta continuidad, en especial en relación 

con las Normas Uniformes, es el de participación de las organizaciones de personas con 

discapacidad en la propuesta, discusión, adopción y fiscalización de las decisiones y 

medidas que conciernan a las personas con discapacidad. 

Creo, con todo, que –amén de la distinta formulación y, en algunos casos, del mayor detalle 

de algunas de sus disposiciones en cuestiones ya incluidas en instrumentos de soft law– pueden 

señalarse algunos nuevos énfasis en la Convención, abordados oblicuamente o poco considerados 

por aquellos instrumentos. Me apresuro a aclarar que no se trata de rasgos incompatibles con el 

modelo o paradigma inaugurado a partir del Programa de Acción Mundial, sino de una mayor 

puntualización de ciertos componentes. Entre ellos, apuntaría los siguientes. 

•	� De manera general, una formulación que sin abandonar completamente el lenguaje de 

los «principios» y las «metas a alcanzar», emplea de modo más decidido el lenguaje de los 

derechos. Mientras en instrumentos anteriores existían referencias aisladas a derechos, y 

el lenguaje empleado se inclinaba más bien por el de fijar metas y objetivos a los Estados, 

el texto de la Convención –que es un tratado de derechos humanos, y por ende consagra 

derechos para las personas– ha optado por reconocer derechos de manera más consistente. 
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•	� El énfasis en el valor de la autonomía y vida independiente de las personas con discapacidad. 

Destaca, por ejemplo, la formulación clara y en términos de derechos de un «derecho a 

vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad» (en el artículo 19) hecha 

por primera vez en un instrumento internacional. 

•	� Una articulación más explícita –aunque más compleja, y en ocasiones más intrincada– 

de los principios de igualdad de trato, de igualdad de oportunidades y de la prohibición 

de discriminación. Si bien estos elementos no estaban ausentes de instrumentos de soft 

law anteriores –basta recordar el nombre de las Normas Uniformes para la Igualdad de 

Oportunidades para las Personas con Discapacidad–, lo cierto es que esta perspectiva que 

se inscribe en una de las actuales tendencias de formulación de los tratados de derechos 

humanos. No ha sido ésta la excepción, de modo que diversas manifestaciones de este 

complejo conceptual atraviesan el texto de la Convención. 

•	� El reconocimiento de la diversidad de las personas con discapacidad. Este reconocimiento 

tiene manifestaciones diversas en la Convención: por un lado, se asume como valor la 

diversidad aportada por las personas con discapacidad a la sociedad; por otro lado, se 

destaca la diversidad de situaciones y exigencias dentro del colectivo de personas con 

discapacidad y esto, aun, en dos niveles: entre distintas discapacidades, y entre distintas 

condiciones sociales, como el género, la niñez, la pobreza, la residencia en zonas rurales o 

la identidad indígena, en relación con la discapacidad. 

•	� Un último componente importante en la Convención, que probablemente requiera mayor 

elaboración teórica para poder ser plenamente compatibilizado con el modelo social de 

la discapacidad, pero que también reconoce cierta raigambre en los tratados de derechos 

humanos existentes, está relacionado con el señala-miento de necesidades especiales de 

protección debidas a la mayor exposición de segmentos del colectivo de personas con 

discapacidad a situaciones de vulnerabilidad, tales como la pobreza, la exclusión social, 

la interdicción de derechos, los conflictos armados y los desastres humanitarios, que 

agravan el riesgo de sufrir abusos. Si bien este señalamiento no resulta necesariamente 

incompatible con otros valores establecidos en la Convención –como la valoración de 

la autonomía e independencia de las personas con discapacidad–, lo cierto es que se 

requiere alguna forma de articulación entre ellos, a efectos de evitar posibles tensiones, 

por ejemplo, entre paternalismo y autonomía. 

El 30 de marzo de 2007 se abrió el plazo para el proceso de firma, ratificación y adhesión 

por los estados-miembro de Naciones Unidas, fecha en la que España procedió a su firma e inició 

la tramitación en el derecho interno conforme a los mecanismos previstos en la Constitución para 

la ratificación de tratados internacionales. Concluido el trámite parlamentario los instrumentos de 

ratificación de la Convención y el protocolo se publicaron en el BOE de 22 de abril de 2008. La 
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Convención entró en vigor con carácter general y en España el día 3 de mayo de 2008. Ello se debe 

a que la propia Convención tenía previsto un mecanismo de entrada en vigor consistente en que 

dicho extremo se produciría a los 30 días de la ratificación de la misma por el Estado número 20 

en ratificarlo. 

En la actualidad hay 144 signatarios de la Convención; 88 signatarios del Protocolo 

Facultativo; 85 ratificaciones de la Convención y 52 ratificaciones del Protocolo. 

3. SIGNIFICADO Y ALCANCE DE LA CONVENCIÓN 

Sería muy prolijo e inadecuado en el marco de este trabajo proceder a un análisis pormenorizado 

sobre lo que significa esta conquista histórica y sobre el alcance y efectividad del despliegue de su 

contenido, lo cual es tarea que debe quedar para una obra específica, colectiva y extensa. 

A continuación dejamos apuntados algunos de los vectores principales de esta Convención: 

•	� La Convención es el resultado de un proceso largo y complejo en el que participaron 

además de los Estados miembro de Naciones Unidas diversidad de movimientos y 

organizaciones sociales sobre derechos humanos y especialmente las relativas a las personas 

con discapacidad. 

•	� Su objetivo es promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad 

de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con 

discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente. 

•	� Las tres grandes consecuencias o efectos principales de esta Convención a favor de las 

personas con discapacidad son: la “visibilidad” de este grupo ciudadano dentro del 

sistema de protección de derechos humanos de Naciones Unidas, la asunción indubitada 

del fenómeno de la discapacidad como una cuestión de derechos humanos, y el contar 

con una herramienta jurídica vinculante a la hora de hacer valer los derechos de estas 

personas. 

•	� Esta Convención se hizo necesaria porque las normas uniformes de Naciones Unidas 

sobre discapacidad no eran un instrumento jurídico vinculante y a diferencia con otros 

colectivos que sí disponían de ello el de personas con discapacidad reclamó una herramienta 

de verdadera eficacia jurídica. Por otra parte, los tratados internacionales sobre derechos 

humanos o no se aplicaron adecuadamente o simplemente no se aplicaron y tanto los 

gobiernos como los organismos de supervisión no prestaron la atención necesaria a tal fin 

lo que desembocó en una situación de verdadera desprotección. 

•	� Los efectos de la entrada en vigor de la Convención podrían resumirse así: la discapacidad 

es una cuestión de derechos humanos; aumenta la visibilidad de las personas con 

discapacidad; alienta a que los órganos supervisores de derechos humanos existentes le 

den importancia a los temas de discapacidad; exige el establecimiento de sistemas para 
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supervisar exhaustivamente la situación de los derechos humanos de las personas con 

discapacidad en todo el mundo; sirve para aclarar las obligaciones por parte de los Estados 

Parte hacia las personas con discapacidad; resulta útil como herramienta jurídica, a la hora 

de presentar o iniciar acciones legales o reclamaciones y tiene una labor didáctica en tres 

niveles: su difusión como herramienta jurídica y su utilidad en el ámbito del movimiento 

asociativo, a nivel de educación para la ciudadanía y el académico. 

•	� La Convención entiende que “la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta 

de la interacción entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud 

y al entorno que evitan su participación plena y efectiva en la sociedad, en igualdad 

de condiciones con las demás” Asimismo, que “las personas con discapacidad incluyen 

a aquellas que tengan deficiencias físicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo 

plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participación plena y 

efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demás”. De lo mencionado se 

desprende, por un lado la asunción del modelo social de discapacidad, al asumir que la 

discapacidad resulta de la interacción con barreras debidas a la actitud y al entorno. Y por 

otro, que la definición es abierta. 

•	� La Convención implica una serie de obligaciones para los Estados Parte: compromiso de 

adoptar medidas para asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los derechos humanos 

y las libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin discriminación alguna 

(artículo 4); celebración de consultas estrechas con las personas con discapacidad para 

la elaboración y aplicación de legislación y políticas que hagan efectiva la Convención 

(artículo 4); obligación de recopilar datos y estadísticas (artículo 31), etc. etc. 

•	� La Convención define como “discriminación por motivos de discapacidad” cualquier 

distinción, exclusión o restricción que tenga el propósito o el efecto de obstaculizar o dejar 

sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en condiciones de igualdad, de todos los 

derechos humanos y libertades fundamentales en los ámbitos político, económico, social, 

cultural, civil o de otro tipo, incluyendo todas las formas de discriminación, entre ellas, 

la denegación de ajustes razonables. Los ajustes razonables son, según la Convención, 

las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas, que no impongan una carga 

desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar 

a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las 

demás, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales. 

•	� La Convención contiene un amplio catálogo de derechos que se enumeran sucintamente 

para poder calibrar su contenido material: derecho a la igualdad y no discriminación (art. 

5); accesibilidad (art. 9); a la vida (art. 10); a la protección ante situaciones de riesgo (art. 

11); al igual reconocimiento como persona ante la ley y de la capacidad jurídica en todos 

los aspectos de la vida (art. 12); al acceso a la justicia (art. 13); a la libertad y seguridad 
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de la persona (art. 14); a la protección contra la tortura y otros tratos o penas crueles, 

inhumanos o degradantes (art. 15); a la protección contra la explotación, la violencia 

y el abuso, tanto en el seno del hogar como fuera de él (art. 16); a la protección de la 

integridad personal física y mental (art. 17); a la libertad de desplazamiento, para elegir su 

residencia y a una nacionalidad (art. 18); a vivir de forma independiente y a ser incluido en 

la comunidad (art. 19); a la movilidad personal con la mayor independencia posible (art. 

20); a la libertad de expresión y de opinión y acceso a la información (art. 21); al respeto 

de la privacidad (art. 22); al respeto del hogar y de la familia y a la igualdad en todas 

las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia, la paternidad y las relaciones 

personales (art. 23); a la educación inclusiva a todos los niveles (art. 24); a gozar del más 

alto nivel posible de salud (art. 25); a la habilitación y rehabilitación (art. 26); a tener la 

oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o aceptado en 

un mercado y un entorno laboral abierto, inclusivo y accesible (art. 28); a un nivel de 

vida adecuado y a la protección social de ellos y sus familias (art. 28); a participar en la 

vida política y pública (art. 29) y a participar en la vida cultural, actividades recreativas, 

esparcimiento y deporte (art. 30). 

•	� La Convención asume una especial protección hacia grupos más vulnerables como es el 

de niños y niñas y la mujer con discapacidad. Les dedica un artículo específico y adopta 

una perspectiva de transversalidad a lo largo de toda la Convención. 

•	� Para aplicar la Convención y vigilar su observancia deberán adoptarse medidas tales como: 

designación de uno o más organismos gubernamentales encargados de las cuestiones 

relativas a su aplicación; establecimiento de un mecanismo de coordinación para facilitar 

la adopción de medidas al respecto y seguimiento del proceso a todos los niveles por la 

sociedad civil y en particular por las personas con discapacidad y las organizaciones que 

las representan. 

•	� Para la supervisión internacional la Convención articula un mecanismo consistente en la 

creación de un Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad compuesto 

por 12 expertos. Los Estados Partes presentarán al Comité un informe sobre las medidas 

adoptadas para cumplir las obligaciones de la Convención y los progresos realizados en 

el plazo de dos años a partir de su entrada en vigor. Posteriormente los Estados Parte 

presentarán informes al menos cada cuatro años y en las demás ocasiones en que el Comité 

lo solicite. El Comité analizará los informes y efectuará las sugerencias y recomendaciones 

que estime oportunas, informando cada dos años a la Asamblea General y al Consejo 

Económico y Social. 

•	� Se prevé que los ciudadanos con discapacidad que consideren violados sus derechos 

puedan demandar a su Estado ante el Comité siempre que aquel haya ratificado el 

Protocolo adicional a la Convención. 
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4. CONSIDERACIONES FINALES 

Para concluir, y antes de hacer una última reflexión, les adelanto que esta intervención introductoria 

se verá seguidamente desarrollada con detalle por parte de dos expertos de talla mundial, 

profundamente conocedores de la Convención. Se trata, por una parte, de Ana Peláez que abordará 

la cuestión de “El proceso de discusión de la Convención y análisis de los mecanismos de seguimiento 

y despliegue de sus efectos en el plano internacional” y, por otra, Francisco Bariffi que nos adentrará 

en la cuestión de “Los contenidos de la Convención y el proceso de recepción en el ordenamiento 

jurídico español”. 

Mi última reflexión gira en torno a una posición ambivalente y teñida de claroscuros. En 

efecto, mi opinión sobre el nacimiento de la Convención es que se trata de un hecho crucial y de un 

gran significado histórico, al permitir la existencia de una norma jurídica de Derecho Internacional 

especializada en materia de personas con discapacidad, que va a operar profundos cambios, tanto 

en los comportamientos de los Estados como en sus ordenamientos jurídicos internos. Así pues, se 

abre una nueva etapa histórica cuyo horizonte permite albergar firmes esperanzas de que la situación 

irá virando gradualmente hacia coordenadas de mayor protección jurídica y creación de espacios 

de creciente disfrute efectivo de los derechos humanos, por parte de las personas con discapacidad. 

Ahora bien, el contrapunto, la contraluz lo ubico en una llamada de atención sobre el valor 

relativo que esta Convención conlleva y las enormes incertidumbres en cuanto al modo y el ritmo de 

su implementación en los diferentes Estados y regiones mundiales. No debe traspasarse la frontera 

de la gran alegría que supone la aprobación de la Convención, pasando a la euforia desmedida 

de pensar que su mera existencia conllevará la solución de la mayor parte de los problemas de 

este colectivo en el planeta. Su importancia relativa se encuentra a pié forzado y es tributaria 

de otros factores trasversales de las relaciones internacionales, desde el punto de vista político, 

geoestratégico, de distribución mundial de los recursos, de puesta al servicio del desarrollo humano 

de los avances científicos, médicos y tecnológicos, de los intereses económicos, de las condiciones 

de paz y estabilidad, etc. Si estos factores evolucionan positivamente la Convención tendrá un 

camino bastante expedito para desarrollar su enorme potencialidad. En caso contrario, la espesura 

del intrincado bosque de la injusticia y la desigualdad en el mundo, impedirán que la Convención 

avance u obligará a que lo haga de forma lenta y zigzagueante. 

Efectivamente, el segundo aspecto de mi llamada de atención pivota sobre la apreciación de 

que el desarrollo e implantación práctica de la Convención en los diversos Estados miembros de 

la ONU será muy desigual y, en todo caso, se producirá a un ritmo desesperadamente lento. La 

citada euforia, como antes apuntaba, podría ampliarse también a la idea de la extensión inmediata 

de los beneficios de dicha Convención al conjunto de países y sociedades. Considero que, dentro 

de la apuntada relevancia de esta nueva Convención, su proceso de aplicación hasta llegar a sus 

destinatarios finales, precisará de un prolongado periodo histórico, que estará en función de variables 

interdependientes de naturaleza política, económica y social de cada país y que no bastará con su 
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recepción formal por cada ordenamiento jurídico, sino que su ejercicio real y efectivo permanecerá 

subordinado al ritmo del cambio cultural profundo de cada sociedad en la aceptación no cínica de 

los valores de la libertad, la igualdad y la justicia, y su reflejo práctico en las conductas individuales 

y colectivas y en los comportamiento cotidianos que asuman el respeto, la solidaridad y la no 

discriminación como elementos habituales de nuestra vida en comunidad. 
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I. HACIA UN NUEVO MODELO A LA HORA DE ABORDAR 

EL FENÓMENO DE LA DISCAPACIDAD 

He mencionado en varias ocasiones que, a lo largo de la historia, se han dispensado tratamientos 

muy diversos a las personas con discapacidad, que se han visto reflejados en el ámbito del Derecho. 

Básicamente, dichos tratamientos pueden resumirse en tres modelos.1 

I.1. El modelo de prescindencia 

Un primer modelo, que se podría denominar de prescindencia, en el que se considera que las 

causas que dan origen a la discapacidad tienen un motivo religioso, y en el que las personas 

con discapacidad son asumidas como innecesarias por diferentes razones: porque se estima que 

no contribuyen a las necesidades de la comunidad, que albergan mensajes diabólicos, que son la 

consecuencia del enojo de los dioses, o que –por lo desgraciadas–, sus vidas no merecen la pena ser 

vividas. Como consecuencia de dichas premisas, la sociedad decide prescindir de las personas con 

discapacidad, ya sea a través de la aplicación de políticas eugenésicas, ya sea situándolas en el espacio 

destinado para los anormales y las clases pobres. 

I.2. El modelo rehabilitador 

El segundo modelo es el denominado médico o rehabilitador. Desde su filosofía se considera que las 

causas que dan origen a la discapacidad son científicas, médicas (pero se sitúa la causa en la persona). 

Desde este modelo las personas con discapacidad ya no son consideradas inútiles o innecesarias, 

pero siempre en la medida en que sean rehabilitadas. Es por ello que el fin primordial que se 

persigue desde este paradigma es normalizar a las personas con discapacidad, aunque ello implique 

forjar a la desaparición o el ocultamiento de la diferencia que la misma discapacidad representa. El 

principal “problema” pasa a ser, entonces, la persona, –o mejor dicho, sus limitaciones–, a quien 

es imprescindible rehabilitar psíquica, física o sensorialmente. Los primeros síntomas del modelo 

rehabilitador datan de los inicios del Mundo Moderno. Sin embargo, la consolidación del modelo 

mismo –sobre todo en el ámbito legislativo–, puede ser situada en los inicios del Siglo XX, al 

finalizar la Primera Guerra Mundial 

Dentro de este enfoque, el objetivo pasó a ser rehabilitar a las personas que se consideraban 

“anormales”. En dicho proceso de recuperación o “normalización”, y a dichos fines, los contenidos 

o herramientas esenciales pasaron a ser la educación especial, los beneficios de rehabilitación médica 

y vocacional, las cuotas laborales y los servicios de asistencia institucionalizados. De este modo, las 

personas con discapacidad recibían beneficios de los servicios sociales porque la discapacidad se veía 

 Estos modelos se encuentran desarrollados en profundidad en: PALACIOS, A. El modelo social de discapacidad: orígenes, 
caracterización y plasmación en la Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Cinca, Madrid, 
2008. 

1
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exclusivamente como un problema individual de la persona, quien no era capaz de enfrentarse a la 

sociedad. Los niños con discapacidad tenían derecho a la educación, pero en escuelas separadas, las 

personas con discapacidad tenían derecho a la rehabilitación, pero ello incluía el control de muchas 

áreas de sus vidas por parte de los expertos, las medidas de acción positiva se introdujeron porque –a 

diferencia de otros grupos protegidos- no se consideraba que las personas con discapacidad fueran 

capaces de trabajar por sus propios méritos. 

Las medidas descritas pueden ser fácilmente contextualizadas y comprendidas si se tiene 

presente que desde el modelo rehabilitador se considera a la discapacidad exclusivamente como un 

problema de la persona, directamente ocasionado por una enfermedad, accidente, o condición de 

la salud, que requiere de cuidados médicos prestados por profesionales en forma de tratamiento 

individual. En consecuencia, el tratamiento de la discapacidad se encuentra encaminado a conseguir 

la cura, o una mejor adaptación de la persona, o un cambio en su conducta. De este modo, desde 

el punto de vista jurídico, la discapacidad es abordada exclusivamente dentro de la legislación de la 

asistencia y seguridad social, o como parte de ciertas cuestiones del derecho civil relacionadas con la 

incapacitación y la tutela. La atención sanitaria se considera la materia fundamental, y en el ámbito 

político, la respuesta principal es la modificación y reforma de la política de atención a la salud. 

I.3. El modelo social 

Finalmente, un tercer modelo, denominado social, es aquel que considera que las causas que dan 

origen a la discapacidad no son ni religiosas, ni científicas, sino que son preponderantemente 

sociales; y que las personas con discapacidad pueden aportar a las necesidades de la comunidad 

en igual medida que el resto de personas –sin discapacidad-, pero siempre desde la valoración y 

el respeto de su condición de personas, que en ciertos aspectos, son diferentes a la media. 2 Este 

modelo se encuentra íntimamente relacionado con la asunción de ciertos valores intrínsecos a los 

derechos humanos, y aspira a potenciar el respeto por la dignidad humana, la igualdad y la libertad 

personal, propiciando la inclusión social, y sentándose sobre la base de determinados principios: 

vida independiente, no discriminación, accesibilidad universal, normalización del entorno, diálogo 

civil, entre otros. Parte de la premisa de que la discapacidad es una construcción y un modo de 

opresión social, y el resultado de una sociedad que no considera ni tiene presente a las personas 

con discapacidad. Asimismo, apunta a la autonomía de la persona con discapacidad para decidir 

respecto de su propia vida, y para ello se centra en la eliminación de cualquier tipo de barrera, a los 

fines de brindar una adecuada equiparación de oportunidades. 

Esencialmente, el modelo social se ha originado, desarrollado y articulado, a partir del rechazo 

a los fundamentos expuestos desde el modelo que le precede. Precisamente, uno de los presupuestos 

Vid: BARNES, C., OLIVER, M., y BARTON, L., (eds.), Disability Studies Today, Polity Press, Oxford, 2002; OLIVER, 
M.,” ¿Una sociología de la discapacidad o una sociología discapacitada?”, en la obra Discapacidad y Sociedad, Barton L. (comp.), 
Morata S.L.; MORRIS, j., Pride Against Prejudice, A Personal Politics of Disability, Women´s Press Ltd., London, 1991. 

2 
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fundamentales del modelo social radica en que las causas que originan la discapacidad no son 

individuales –como se afirma desde el modelo rehabilitador-, sino que son preponderantemente 

sociales. 

Así, si se considera que las causas que originan la discapacidad son sociales, las soluciones no 

deben apuntarse individualmente a la persona afectada, sino más bien que deben encontrarse dirigidas 

hacia la sociedad. De este modo, el modelo anterior se centra en la rehabilitación o normalización 

de las personas con discapacidad, mientras que el modelo bajo análisis aboga por la rehabilitación 

o normalización de una sociedad, pensada y diseñada para hacer frente a las necesidades de todos. 

El modelo social se encuentra, entonces, muy relacionado con la consideración de la 

discapacidad como una cuestión de derechos humanos. Se centra en la dignidad intrínseca del ser 

humano, y de manera accesoria –y sólo en el caso que sea necesario- en las características médicas 

de la persona. Sitúa al individuo en el centro de todas las decisiones que le afecten, y sitúa el centro 

del problema fuera de la persona –en la sociedad–. 

II. EL MODELO SOCIAL DE DISCAPACIDAD Y SU PLASMACIÓN EN LA 

CONVENCIÓN INTERNACIONAL SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS 

CON DISCAPACIDAD 

La Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad supone la 

plasmación de un cambio de paradigma a la hora de abordar el fenómeno de la discapacidad en el 

sistema de protección internacional de los derechos humanos, a la vez que exige la realización de dio 

cambio en el ámbito de las políticas legales y sociales en los ámbitos internos de los Estados Parte. 

El proceso de elaboración de este instrumento internacional por parte del Comité Especial 

duró poco más de cuatro años. Cabe destacar el esencial papel que ocuparon las organizaciones 

de personas con discapacidad en este proceso, que culminó con la aprobación por parte de la 

Asamblea General de Naciones Unidas del Primer Tratado de Derechos Humanos del Siglo XXI: la 

Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. 

II.1. El propósito de la Convención 

El propósito de la Convención es “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones 

de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con 

discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente”.3 

En aplicación del principio de no discriminación, uno de los objetivos fundamentales de la 

Convención ha sido adaptar las normas pertinentes de los Tratados de derechos humanos existentes, 

al contexto específico de la discapacidad. Ello significa el establecimiento de los mecanismos 

 Artículo 1 de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. 3
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para garantizar el ejercicio de dichos derechos por parte de las personas con discapacidad, sin 

discriminación y en igualdad de oportunidades que el resto de personas. 

El Tratado aborda una serie de derechos sustantivos, como el derecho a la educación, el 

derecho a la salud, el derecho al empleo, entre otros, pero dichos derechos son abordados desde 

la perspectiva y desde la fórmula de la no discriminación, utilizando las herramientas del derecho 

antidiscriminatorio. El objeto, por tanto, no fue crear nuevos derechos, sino asegurar el uso del 

principio de no discriminación en cada uno de los derechos, para que puedan ser ejercidos en 

igualdad de oportunidades por las personas con discapacidad. De este modo, se debió identificar, a 

la hora de regular cada derecho, cuales eran las necesidades extra que debían garantizarse, para lograr 

adaptar dichos derechos al contexto específico de la discapacidad. Así, si bien la no discriminación 

es un principio vital de la Convención, no debe olvidarse que dicho principio interactúa con cada 

uno de los derechos sustantivos que el instrumento regula.4 

II.2. El concepto de discapacidad 

Al momento de establecer su objeto, el artículo 1 de la Convención ha definido lo que va a entenderse 

por discapacidad. No obstante, para una interpretación sistemática del texto bajo análisis, no solo 

debe leerse el artículo 1, sino también el Preámbulo. 

La Convención reconoce, por un lado, en el Preámbulo, que “la discapacidad es un concepto 

que evoluciona y que resulta de la interacción entre las personas con deficiencias y las barreras 

debidas a la actitud y al entorno que evitan su participación plena y efectiva en la sociedad, en 

igualdad de condiciones con las demás”5 Asimismo, entiende, según el artículo 1, que “las personas 

con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias físicas, mentales, intelectuales o 

sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participación 

plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demás”.6 

De lo mencionado se desprende, por un lado, la asunción del modelo social de discapacidad, 

al asumir que la discapacidad resulta de la interacción con barreras debidas a la actitud y al entorno. 

Y por otro, que la definición no es cerrada, sino que incluye a las personas mencionadas, lo que no 

significa que excluya a otras situaciones o personas que puedan estar protegidas por las legislaciones 

internas de los Estados. 

En relación con lo primero; esto es el modelo social de discapacidad, el texto bajo análisis 

enfatiza dos cuestiones esenciales. La primera, que la discapacidad es un concepto en evolución. 

Podría agregarse que es también un concepto cultural, que varía en diferentes culturas y sociedades. 

Y la segunda, que la discapacidad es el resultado entre limitaciones individuales de las personas – 

4  QUINN, G., The UN Human Rights of Persons with Disabilities Treaty. A Blueprint for Disability Law & Policy 
Research and Reform, Conferencia pronunciada en Dublin, National Disability Authority, Annual Research Confer-
ence, el 16 de noviembre de 2006. 
5  Preámbulo, inc e. 
6  Artículo 1, párrafo 2. 
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diversidades funcionales- y barreras actitudinales y del entorno. Pero asimismo, se resalta que estas 

barreras limitan y hasta impiden la participación de las personas con discapacidad en igualdad de 

condiciones que el resto de personas. 

No cabe duda de que, desde el inicio de los debates, se decidió que el modelo filosófico 

que se pretendería reflejar en la Convención asumiría un modelo social de discapacidad, desde la 

consideración del fenómeno como una cuestión de derechos humanos. Ello se encuentra previsto 

en el Documento mencionado cuando, al abordarse el concepto de discapacidad, en el que una 

nota –la número 12- establece que, a pesar de las diferentes opiniones respecto del concepto de 

discapacidad que pueda llegar a contener el instrumento bajo análisis, la definición deberá ser 

incluida, y…”Debe ser una que refleje el modelo social de la discapacidad…”. 

En relación con lo segundo; esto es, que la definición no es cerrada, sino que incluye a las 

personas mencionadas, lo que no significa que excluya a otras situaciones o personas que puedan 

estar protegidas por las legislaciones internas de los Estados, debe decirse que la Convención fija un 

mínimo. Es decir, a los fines de la protección de este instrumento, las personas con discapacidad 

incluyen a aquellas que tengan deficiencias físicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo 

plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participación plena y efectiva 

en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demás. Ello no significa que, en el caso de que 

un Estado, dentro de su legislación interna, adopte una definición más amplia de discapacidad, 

que cubra otras situaciones, ello impida la aplicación de la Convención, sino todo lo contrario. 

Se entiende que este artículo debe interpretarse como un piso, a partir del cual cualquier otra 

interpretación que beneficie o amplíe su marco protector debe ser aplicada. 

II.3. La discriminación por motivo de discapacidad 

Por “discriminación por motivos de discapacidad” la Convención entiende: 

“cualquier distinción, exclusión o restricción por motivos de discapacidad que tenga el 

propósito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, 

en condiciones de igualdad, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en 

los ámbitos político, económico, social, cultural, civil o de otro tipo. Esto incluye todas las 

formas de discriminación, y, entre ellas, la denegación de ajustes razonables”.7 

Este artículo 2 comentado debe ser analizado junto al artículo 5, sobre Igualdad y No 

Discriminación, que establece que: 

“1. Los Estados Partes reconocen que todas las personas son iguales ante la ley y en virtud de 

ella, y que tienen derecho a igual protección legal y a beneficiarse de la ley en igual medida 

sin discriminación alguna. 

 Artículo 2 de la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. 7
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2. Los Estados Partes prohibirán toda discriminación por motivos de discapacidad y 

garantizarán a todas las personas con discapacidad protección legal igual y efectiva contra la 

discriminación por cualquier motivo. 

3. A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminación, los Estados Partes adoptarán 

todas las medidas pertinentes para asegurar la realización de ajustes razonables. 

4. No se considerarán discriminatorias, en virtud de la presente Convención, las medidas 

específicas que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas con 

discapacidad”. 

Tanto el artículo 2, al definir la discriminación por motivos de discapacidad, como el artículo 

5, al establecer medidas contra la discriminación por motivos de discapacidad, coinciden en un 

punto esencial, que merece ser destacado. Lo que se prohíbe es la “discriminación” “por motivos de” 

discapacidad. Por ende, siguiendo a Gerard Quinn8, podría sostenerse que dicha formulación pone 

la atención sobre el fenómeno de la discriminación y no tanto en las peculiaridades de la persona. 

Ello salvaría limitar –como lo hace el derecho español a través de la Ley 51/2003- los beneficios del 

derecho antidiscriminatorio a ciertos tipos de discapacidad o a ciertos grados9. 

De este modo, se podría sostener que las personas pueden ser discriminadas “por motivo de” 

o “sobre la base de” discapacidad no teniendo ellas mismas una discapacidad, pero siendo tratadas 

de manera discriminatoria por considerarse que tienen una discapacidad. Un ejemplo de ello es una 

desfiguración facial que no es una discapacidad pero que la persona pudiera ser tratada como si lo 

fuera. Esta es la posición adoptada por la Corte Suprema de Canadá en el año 2000, –en el caso 

Mercier–.10 

En segundo lugar, sostiene Quinn que aquellas personas que pueden ser susceptibles de tener 

una discapacidad, también son susceptibles de ser tratadas de manera discriminatoria “por motivo 

de” o “sobre la base de” discapacidad, aunque no la tengan actualmente. En este caso, nuevamente, 

si se mantiene la atención en el fenómeno de discriminación, entonces tiene sentido afirmar que 

esta categoría también entraría dentro del marco protector del derecho antidiscriminatorio esbozado 

por la Convención. 

8  QUINN, G., Disabiility Discrimination Law in the European Union, op. cit. 
9 Vid.: DEGENER, T., Definition of Disability, EU Network of Legal Experts on Disability Discrimination Law, 2004. Dispo-
nible en: http://www.europa.eu.int/comm/employment_social/fundamental_rights/pdf/aneval/disabdef.pdf 
10  Idem, párrafos 79, 80 y 81 En este caso, la Corte canadiense aprobó la tendencia de los tribunales inferiores, respecto de la 
inclusión de las percepciones subjetivas de la discapacidad dentro de la definición de discapacidad. Así, sostuvo que cualquiera sea 
la formulación utilizada en la legislación de derechos humanos (…) las Cortes canadienses tienden a considerar no solo la base 
objetiva para ciertas prácticas excluyentes (como por ejemplo la existencia actual de limitaciones funcionales). Sino que también las 
percepciones subjetivas y erróneas respecto a la existencia de dichas limitaciones. Asimismo, afirmó que una “discapacidad” puede 
ser el resultado de una limitación física, una enfermedad, una construcción social, una percepción de limitación, o la combinación 
de todos esos factores. De hecho, es el efecto combinado de todas dichas circunstancias lo que determina si una persona tiene una 
“minusvalía” a los efectos del derecho de Québec. Por otro lado, la Corte afirmó que la discapacidad incluye las limitaciones que 
sufren personas que ven limitadas sus actividades diarias como resultado de prejuicios que son asociados con la discapacidad. 

http:Mercier�.10
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En tercer lugar, puede haber otras personas que no tengan una discapacidad, pero que trabajen 

o se encuentren asociadas con personas que la tengan. Ello incluiría por ejemplo a una madre o 

padre de un niño o niña con discapacidad, que estuviera buscando reubicarse en el mercado de 

trabajo, o a un voluntario/a en una institución que trabaje con personas que conviven con el VIH/ 

SIDA. Dichas personas con probablemente tratadas de manera discriminatoria “sobre la base” o 

“por motivo de “discapacidad, aunque ellas no tienen una discapacidad. 

Dado los argumentos relatados, podría decirse que la Convención ha adoptado un enfoque 

amplio, en cuanto al marco protector del derecho a la no discriminación y a la igualdad de 

oportunidades. 

II.4. Principios 

La Convención se basa en principios que venían siendo arduamente reclamados desde el movimiento 

de personas con discapacidad, y que deberán ser tenidos en cuenta tanto al momento de interpretar 

como de aplicar sus cláusulas. 

Estos principios se establecen en el artículo 3.11 

El inciso a) se refiere a tres principios o valores que se encuentran íntimamente relacionados – 

dignidad, autonomía e independencia–, y que podrían resumirse en el primero; esto es, la dignidad 

humana. 

Los incisos b), c), d), e) y f ) engloban cinco principios; estos son: la no discriminación (inc. 

b); la participación e inclusión plenas y efectivas en la sociedad (inc. c); el respeto por la diferencia y 

la aceptación de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condición humanas 

(inc. d); y la igualdad de oportunidades (inc. e); la accesibilidad (inc. f ). Estos cinco principios son 

diferentes facetas, que pueden resumirse en una idea: la idea de igualdad. 

Otro de los principios que el artículo 3 establece es el de la igualdad entre el hombre y la 

mujer. La situación de la mujer con discapacidad es asumida en la Convención desde un artículo 

específico,12 para dar visibilidad al tema, junto con una mirada transversal a lo largo de todo el 

articulado. Lo mismo sucede con lo que atañe al tratamiento de niños y niñas con discapacidad. El 

último principio que el artículo 3 prevé es el relativo al respeto a la evolución de las facultades de los 

niños y las niñas con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.13 

11  Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, artículo 3.
 
12  Idem, artículo 6.
 
13  Idem, artículo 7.
 

http:identidad.13
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III. LA DIGNIDAD HUMANA Y LA IGUALDAD: 

ELEMENTOS TRANSVERSALES DE LA CONVENCIÓN 

Si quisiéramos resumir los principios inspiradores de este instrumento, podríamos ceñirnos a la idea 

de dos valores: el de dignidad y el de igualdad. 

La dignidad, entendida en términos kantianos, que implica que la persona es un sujeto 

moralmente libre.14 Un componente de la dignidad que se encuentra íntimamente relacionado al 

fenómeno de la discapacidad es la autonomía, que puede ser entendida como un espacio reservado, 

sin restricciones, para la acción voluntaria de la persona. El valor de la autonomía se basa en el 

supuesto previo de una capacidad de acción y de comportamiento autodirigido. Como explica 

Rafael de Asís, la libertad moral sería el referente de los derechos, un momento utópico individual 

de realización de los planes de vida, de los proyectos vitales, de satisfacción de necesidades, 

condicionado por la dimensión social de la actividad humana. Así, el sentido de esta libertad moral 

debe ser generalizado, de modo de que todos las personas pudieran estar en situación de alcanzarla. 

A partir de ello, la misión de la libertad social y de los derechos como instrumentos, es permitir al 

sujeto moral el alcance de esta libertad moral.15 Uno de los principios claves del modelo social, que 

se refleja claramente en la filosofía inherente al movimiento de vida independiente, se basa en este 

valor, abogando asimismo porque se prevean las condiciones sociales necesarias para que el mismo 

no se vea vulnerado en su eficacia respecto de las personas con diversidad funcional. 

En el contexto de la discapacidad, la imagen de sujeto moral plantea problemas porque 

generalmente suele asociarse la discapacidad –especialmente la intelectual o mental– con la carencia 

de capacidad para el ejercicio de la libertad moral. Esta suposición se basa en la confusión entre 

autonomía moral y autonomía funcional, que conlleva una idea de autonomía muy restringida. En 

este sentido, desde el modelo social se aboga por una concepción más amplia de la idea de autonomía, 

un planteamiento que deje de dedicarse a detectar la incompetencia y que, por tanto, otorgue la 

misma importancia a la necesidad de una protección efectiva de los derechos y los intereses de las 

personas, con independencia de su diversidad funcional. Que la autonomía funcional en ciertos 

casos se encuentre más restringida no significa que la autonomía moral deba ser anulada o ignorada, 

sino todo lo contrario; es en estos casos precisamente donde debe resaltarse el rol del Derecho en 

cuanto a la garantía de desarrollo pleno del grado de autonomía existente, por mínima que sea.16 

Es por lo expuesto que el papel que juega la autonomía de la persona en la Convención, tanto 

como principio rector, como derecho y como valor o piedra fundamental, ha merecido una justa 

coherencia al momento de abordar el ámbito de la capacidad jurídica. Sin embargo, el papel de la 

14  DE ASÍS ROIG, R., Sobre el concepto y el fundamento de los derechos: una aproximación dualista, col. Cuadernos “Bartolomé 

de las Casas”, núm. 17, Dykinson, Madrid, 2001, p. 28.
 
15  Idem
 
16  DE ASIS ROIG, R., “Derechos humanos y discapacidad. Algunas reflexiones derivadas del análisis de la discapacidad desde 

la teoría de los derechos”, en la obra titulada Igualdad, no discriminación y discapacidad, CAMPOY CERVERA, I., y PALACIOS, 

A., (Eds), Dykinson, Madrid, 2007.
 

http:moral.15
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autonomía no puede comprenderse cabalmente si no va asociado con otro principio elemental en el 

ámbito de la discapacidad y los derechos humanos, como es el principio de igualdad. 

La Convención reafirma la titularidad de las personas con discapacidad en el disfrute de 

los derechos humanos y libertades fundamentales. Pero asimismo, establece ciertas herramientas 

y garantías específicas para el goce y ejercicio de estos derechos en igualdad de condiciones que el 

resto de personas. 

Como se ha mencionado, el objeto del Tratado no fue crear nuevos derechos, sino asegurar el 

uso del principio de no discriminación en cada uno de los derechos, para que puedan ser ejercidos 

en igualdad de oportunidades por las personas con discapacidad.17 

Lo anterior nos conduce a la primera faceta de la igualdad y la no discriminación en la 

Convención. Más allá de la proyección de este principio en los múltiples ámbitos, la Convención 

debe ser leída, interpretada y aplicada siempre desde el prisma de la no discriminación. Antes de leer 

este instrumento, debemos ponernos las gafas de la no discriminación y ajustar esta visión a cada 

derecho en concreto.18 

Una vez asumida dicha mirada (a través de las gafas de la no discriminación) el principio 

general de igualdad en la Convención se construye a partir de la interpretación sistemática de ciertos 

artículos y puntos de Preámbulo. 

El derecho a la igualdad constituye un pilar básico de la estructura de la Convención, y tiene, 

por tanto, una aplicación transversal en todos sus artículos. Asimismo, hace varias referencias en el 

Preámbulo (que si bien no tiene el mismo valor jurídico que el texto propiamente dicho, es de gran 

valía a la hora de interpretar y aplicar el Tratado). 

Ahora bien, respecto de los artículos que específicamente aluden a la igualdad y la no 

discriminación y que conforman su contenido, podemos decir que la Convención contiene este 

principio desde diversas perspectivas. 

Como propósito del instrumento. Según el artículo 1 su objeto es promover, proteger y asegurar 

el goce pleno y en condiciones de igualdad de los derechos humanos y libertades fundamentales.19 

Como principio y como valor. Según el artículo 3, que prevé como principios la no 

discriminación, la igualdad de oportunidades, la participación e inclusión plena y efectiva en la 

sociedad, el respeto por la diferencia y la aceptación de las personas con discapacidad como parte 

de la diversidad y la condición humana, y la accesibilidad. Todas estas son diferentes facetas del 

contenido del principio de igualdad que deben ser muy tenidas en cuenta a la hora de interpretar y 

aplicar la Convención. 

17  QUINN, G., The UN Rights of Personas with Disability Treaty, cit.
 
18 Consultation on Key Legal Measures for Ratification of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, 

organizado por el Alto Comisionado de las Naciones Unidas, el 24 de octubre de 2008, Geneva, Palais des Nations, 

Room XXI, Intervención de Agustina Palacios sobre “Medidas relacionadas con la igualdad y la no discriminación en 

la implementación de la Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”.
 
19  Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, artículo 1. 

http:fundamentales.19
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http:discapacidad.17
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Como obligaciones de los Estados, que se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio 

de todos los derechos humanos y libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin 

discriminación alguna por motivo de discapacidad, a tomar todas las medidas pertinentes, incluidas 

medidas legislativas, para modificar o derogar leyes, reglamentos, costumbres y prácticas existentes 

que constituyan discriminación contra las personas con discapacidad, y a adoptar todas las medidas 

pertinentes para que ninguna persona, organización o empresa privada discrimine por motivo de 

discapacidad.20 

Finalmente, como derecho. El artículo 5 inc. 1 establece el derecho a ser considerado igual 

ante la ley y en virtud de ella, como asimismo el derecho a igual protección legal y a beneficiarse de 

la ley en igual medida sin discriminación alguna. El inciso 2 establece la obligación de los Estados 

de prohibir toda discriminación por motivo de discapacidad, y de garantizar a las personas una 

protección legal igual y efectiva contra la discriminación por cualquier motivo. El inciso 3 establece 

la obligación de tomar las medidas pertinentes para asegurar la realización de ajustes razonables 

(a fin de promover la igualdad y eliminar la discriminación). Finalmente el inciso 4 aclara que las 

medidas especificas que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas 

no serán consideradas discriminatorias.21 

Por otro lado, como se ha mencionado, en el artículo 2 se va más allá del contenido de la 

igualdad, entrando a definir el significado de la “discriminación por motivo de discapacidad”, que 

es definida como: 

“cualquier distinción, exclusión o restricción por motivos de discapacidad, que tenga 

el propósito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en 

igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los ámbitos 

político, económico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de discriminación, 

entre ellas la denegación de ajustes razonables”.22 

Podría decirse que el concepto de no-discriminación recogido en la Convención tiene las 

siguientes características: 

•	� Se centra en el resultado discriminatorio y no en la voluntad de la persona (la norma 

establece “que tenga el propósito o el efecto”). Es decir, que no se exige intencionalidad, 

sino que se tienen en cuenta los efectos adversos de la norma, práctica o conducta. 

•	� Abarca todo tipo de discriminación (comprende tanto la discriminación directa como 

indirecta, así como la discriminación estructural, entre otras). La Convención no hace 

una distinción entre discriminación directa e indirecta, pero adopta una fórmula donde 

claramente incluye ambos tipos de discriminaciones. Asimismo, también deja abierto a 

otro tipo de discriminaciones cuando al final del artículo 5 dice “incluye todas las formas 

de discriminación” donde podríamos incluir a las “represalias”. 

20  Idem, artículo 4. 
21  Idem, artículo 5. 
22  Idem, artículo 2. 

http:razonables�.22
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•	� Comprende la discriminación no solo a la persona con discapacidad, sino “por motivo 

de discapacidad”. De este modo, lo que prohíbe la norma es la “discriminación” “por 

motivos de” discapacidad. Por ende, siguiendo a Gerard Quinn, podría sostenerse que 

dicha formulación pone el acento sobre el fenómeno de la discriminación más que en las 

peculiaridades de la persona.23 

Conforme a lo anterior, se podría sostener que las personas pueden ser discriminadas “por 

motivo de” discapacidad, no teniendo ellas mismas una discapacidad, pero siendo tratadas de 

manera discriminatoria por considerarse que tienen una discapacidad. También estarían protegidas 

frente a la discriminación aquellas personas que en un futuro pueden ser susceptibles de tener una 

discapacidad, aunque no la tengan actualmente. Por último, ciertas personas que no tengan una 

discapacidad, pero que trabajen o se encuentren asociadas con personas que la tengan, pueden ser 

discriminadas en razón de discapacidad.24 

No cabe duda de que la Convención ha adoptado un enfoque amplio en cuanto al marco 

protector del respeto a la dignidad y del derecho a la no discriminación y a la igualdad de 

oportunidades. Y es muy importante no perder de vista que estos principios interactúan con todos 

y cada uno de los derechos que la Convención recoge. Ello implica que es en términos de dignidad, 

igualdad y no discriminación por motivo de discapacidad el modo desde el cual debe interpretarse 

y aplicarse, al igual que el resto, el artículo que regula el ámbito de la capacidad jurídica. 

IV. LA PLASMACIÓN DE LOS PRINCIPIOS DE DIGNIDAD HUMANA E 

IGUALDAD EN EL ÁMBITO DE LA CAPACIDAD JURÍDICA 

El marco legal establecido por el artículo 12 de la Convención contempla un profundo cambio 

en el modelo a adoptar a la hora de regular la capacidad jurídica de las personas con discapacidad, 

especialmente en aquellas situaciones en las cuales puede resultar necesario algún tipo de intervención 

de terceros. Mientras que el sistema rehabilitador tiende hacia un modelo de “sustitución de la toma 

de decisiones”, el modelo de derechos humanos basado en la igualdad y la dignidad intrínseca de 

todas las personas, en el que se basa la Convención, aboga por un modelo de “apoyo en la toma de 

decisiones”.25 

23  QUINN, G., The UN Human Rights of Persons with Disabilities Treaty. A Blueprint for Disability Law & Policy Research and 
Reform, Conferencia pronunciada en Dublin, National Disability Authority, Annual Research Conference, el 16 de noviembre de 
2006. 
24  PALACIOS, A., y BARIFFI, F., La discapacidad como una cuestión de derechos humanos. Una aproximación a la Convención 
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Madrid, Cinca, 2007. 
25  Se asume en este punto el enfoque presentado en la Intervención de Agustina Palacios sobre “Capacidad jurídica en la Con-
vención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”, en la Consultation on Key Legal Measures for Ratifica-
tion of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, organizado por el Alto Comisionado de las Naciones Unidas, el 24 
de octubre de 2008, Geneva, Palais des Nations, Room XXI. 

http:decisiones�.25
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Este cambio de paradigma constituye muy probablemente el mayor desafío que presenta la 

Convención, y que se resume en la idea de garantizar la igualdad y el respeto de la dignidad en el 

ámbito de la capacidad jurídica. Si bien a la hora de analizar este tema el artículo central es el artículo 

12, debemos ser conscientes que la interpretación y aplicación de la mencionada norma debe realizarse 

de modo sistemático con toda la Convención, pero muy especialmente con relación al artículo 2 

(definición de discriminación por motivo de discapacidad) el artículo 5 (no-discriminación), artículo 

14 (libertad y seguridad), artículo 15 (protección contra tortura), artículo 16 (protección contra la 

explotación y malos tratos), y artículo 19 (vida independiente e inclusión social). 

Los trabajos preparatorios y el debate previo muestran que si bien el modelo social fue más 

fácilmente aceptado con respecto a la diversidad funcional física o sensorial, parece que falta mucho 

camino por andar y muchas barreras y prejuicios que derribar en lo que a diversidades psicosociales 

o intelectuales se trate. 

Como se mencionaba, el modelo de apoyo en la toma de decisiones reemplaza en el texto 

de la Convención al modelo de sustitución. Si bien como principio parece existir a esta altura un 

importante consenso, aun quedan por seguir desarrollándose los fundamentos teóricos del modelo 

de apoyo, y mucho más los métodos instrumentales de implementación de dicho modelo en los 

diferentes sistemas jurídicos internos.26 

Hay que advertir que mientras dicho desarrollo –legal y social se lleva a cabo, las personas con 

diversidades psicosociales o intelectuales viven una situación de especial vulnerabilidad en lo que al 

ejercicio de sus derechos humanos atañe. Y estos derechos se relacionan con cuestiones que tienen 

que ver con la institucionalización “por motivo de discapacidad”, la privación de libertad “por motivo 

de discapacidad”, las esterilizaciones forzadas “por motivo de discapacidad”, la falta de garantías en 

los experimentos médicos o científicos “por motivo de discapacidad”, los tratamientos forzosos 

“por motivo de discapacidad”, violaciones a la integridad personal “por motivo de discapacidad” 

y restricciones en el ejercicio de la maternidad, la paternidad o el matrimonio “por motivo de 

discapacidad”, entre otras tantas privaciones del derecho de autonomía y violaciones de derechos. 

Lo anterior nos conduce a reflexionar sobre las importantes consecuencias que puede aparejar 

el modo en que se logre plasmar el cambio de paradigma que nos plantea el artículo 12. En este 

sentido, parece importante tener presente algunas cuestiones. 

•	� La Convención como el mayor estándar de protección universal de los derechos humanos de las 

personas con discapacidad. Este Tratado propone un cambio de paradigma en relación con 

la capacidad jurídica de las personas con discapacidad. Ahora bien, este cambio, desde 

una perspectiva legal implica el establecimiento de una norma internacional emergente y 

sin precedentes en el derecho internacional, tanto en el ámbito de los derechos humanos 

como en el ámbito de la discapacidad. 

26 Vid: Colección Capacidad Jurídica y Discapacidad, Aprosuba, Badajoz, España, 2009. Disponible en: http://www. 
convenciondiscapacidad.es/Capacidad.html 

http://www
http:internos.26
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Ello plantea algunas cuestiones legales que requieren de mayor profundización, puesto 

que como se ha señalado ya por muchos expertos y por la sociedad civil, existen normas 

de derecho internacional que se encuentran en colisión con el nuevo modelo estipulado 

en la Convención.27 El conflicto jurídico entre la Convención y las normas no vinculantes 

se resuelve claramente a favor de la Convención, aunque la falta de apoyo del soft law 

nos impedirá seguramente sostener, al menos a corto plazo, el carácter consuetudinario 

de la regla del artículo 12. Ante el silencio de los Tratados regionales de derechos 

humanos al respecto, parece claro que la regla de la CDPD debe primar sobre cualquier 

otra interpretación. No obstante, existen normas vinculantes de carácter regional que 

claramente contradicen lo estipulado por la Convención, como por ejemplo la Convención 

Interamericana para la Eliminación de Todas las Formas de Discriminación contra las 

Personas con Discapacidad, cuyo artículo 1.2.b establece que: “en los casos en que la 

legislación interna prevea la figura de la declaratoria de interdicción, cuando sea necesaria 

y apropiada para su bienestar, ésta no constituirá discriminación.”28 

El conflicto jurídico entre la Convención y las otras fuentes convencionales de carácter 

vinculante plantea mayores inconvenientes en la medida que se quiera considerar la 

primacía de un derecho regional. Mediando consentimiento del Estado en cuestión a 

través de la ratificación de la Convención debemos considerar que ésta es lex posterior 

y, sobre todo, que en aplicación del principio pro-homine, debe primar como el mayor 

estándar de protección de los derechos humanos de las personas con discapacidad. Esto 

a su vez lo debe tenerse en cuenta al momento de considerar la validez de una reserva en 

relación con la regla del artículo 12.29 

•	� Los alcances de la interpretación del término “capacidad jurídica” recogida en el artículo 12 a 

la luz del derecho internacional de los derechos humanos y de los trabajos preparatorios. Si se 

analizan los Trabajos Preparatorios del Tratado, puede advertirse que partir de la Tercera 

Sesión del Comité Especial, se comenzó a suscitar un evidente conflicto en relación con 

la interpretación del término “capacidad jurídica” que se pretendía incluir; discusión que 

no terminó incluso hasta el momento de ser aprobada la Convención, siendo la cuestión 

más polémica de todas las negociaciones. 30 

27	� Ejemplos de dichas normas pueden encontrarse en: Los Principios para la protección de los enfermos mentales 
y el mejoramiento de la atención de la salud mental (principio 1.6, o 11.6, 11.15), las Reglas mínimas normalizadas 
para el tratamiento de los prisioneros, (principio 82), la Convención Interamericana para la Eliminación de Todas 
las Formas de Discriminación contra las Personas con Discapacidad (artículo 1.2.b), el Convenio de Oviedo sobre 
Bioética y Derechos Humanos del Consejo de Europa de 1997 (artículos 6, 7 y 8), entre otras. 
28	  Convención Interamericana para la Eliminación de Todas las Formas de Discriminación contra las Personas con 
Discapacidad, OEA/Ser. P, AG/RES. 1608 (XXIX-O/99), 7 junio 1999. 
29	  Esto ha sido defendido por quien escribe en la Intervención sobre “Capacidad jurídica en la Convención Internacional sobre 
los Derechos de las Personas con Discapacidad”, en calidad de experta latinoamericana en el Seminario organizado por el Alto 
Comisionado de las Naciones Unidas, cit. 
30	  Para más detalle, vid: PALACIOS, A, El modelo social de discapacidad, cit. 

http:Convenci�n.27
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Desde la presentación del Primer Borrador en la materia se generaron discusiones que dejaban 

ver una mirada desde el modelo de sustitución por parte de varias Delegaciones. La regla de “plena 

capacidad jurídica en igualdad de condiciones que el resto de personas” comenzaba a ser puesto en 

duda para determinadas discapacidades desde el citador primer borrador, y no culminaría hasta la 

mismísima adopción del texto final del Tratado 

El exhaustivo Informe que el Alto Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos 

Humanos presentó al Comité Especial en su Sexta Reunión denominado “capacidad jurídica” 

fue esclarecedor porque ofreció una aproximación general sobre el modo en el cual los términos 

“personalidad jurídica” y “capacidad jurídica” son utilizados en los tratados de derechos humanos 

existentes, y en algunos sistemas nacionales específicos. Haciendo uso de las técnicas de interpretación 

del derecho internacional, el Informe explora las disposiciones análogas, como el artículo 16 del Pacto 

Internacional de Derechos Civiles y Políticos, y disposiciones similares de los tratados regionales 

de derechos humanos, o como el artículo 15.2 de la Convención para la Eliminación de todas las 

formas de Discriminación contra la Mujer, para concluir que del análisis de contexto histórico de 

negociaciones del artículo 16 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Políticos y del artículo 

15(2) de la Convención para la Eliminación de Toda Forma de Discriminación contra la Mujer, 

al igual que la evaluación del modo en el cual los términos “capacidad jurídica” y “personalidad 

jurídica” (o sus equivalentes) son utilizados en los diferentes ordenamientos jurídicos, muestran que 

ambos términos son diferentes. 

El derecho al reconocimiento a la “personalidad jurídica” confiere a la persona la capacidad de 

ser reconocido como persona ante la ley, y por tanto, es un requisito previo a todos los otros derechos. 

El concepto de “capacidad jurídica” es un concepto más amplio que lógicamente presupone la 

capacidad de ser sujeto de derechos y obligaciones (elemento estático), pero también presupone 

la capacidad de ejercer dichos derechos, o asumir obligaciones a través de sus propias decisiones 

(elemento dinámico). Por ello, la capacidad jurídica incluye la “capacidad de obrar”, entendida 

como la capacidad y la facultad de una persona en virtud del derecho de asumir compromisos o 

transacciones particulares, mantener un estatus determinado, o una relación con otro, o en un 

sentido más general, de crear, modificar, o extinguir relaciones jurídicas. 

En mi opinión, del análisis de la evolución de los trabajos preparatorios y de el texto final del 

artículo 12, se deriva sin lugar a dudas que el contenido de la “capacidad jurídica” en la Convención 

incluye tanto la capacidad de goce como la de ejercicio. Partiendo desde dicha premisa, parece 

importante analizar si las causas que permiten la incapacitación o interdicción de personas con 

discapacidad son compatibles con la Convención (especialmente con el mencionado artículo 12, 

pero también a la luz del principio de dignidad humana y del derecho a la no-discriminación 

que prescribe este instrumento. Esto significa, en definitiva, preguntarse sobre la validez de la 

interdicción a la luz de la Convención. 
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Es sabido que la interdicción o incapacitación (registra diferentes nombres en los diferentes 

derechos nacionales) se trata en esencia de un procedimiento por el cual se procede a limitar la 

capacidad jurídica de una persona, nombrando a un representante que la va a suplir en todas o algunas 

decisiones de su vida. Tradicionalmente se ha considerado a ciertas discapacidades como la ceguera, la 

sordera, la diversidad intelectual, y la discapacidad psicosocial como causales de incapacitación. Ante 

esta situación, la respuesta jurídica ha sido la de limitar de un modo absoluto la capacidad jurídica 

de la persona, lo que se suele denominar como interdicción o incapacitación total, que comprende 

todos los aspectos significativos de carecer personal (matrimonio, adopción, alistamiento en fuerzas 

armadas etc.) y de carácter patrimonial (testar, comprar, vender, donar etc.) del individuo. 

Una ligera evolución del sistema clásico de interdicción (pero que sigue partiendo desde 

el modelo de sustitución) ha sido la inclusión en muchos Derechos nacionales de la figura de 

la interdicción parcial, o dicho en otras palabras, la limitación parcial de la capacidad jurídica 

determinando de un modo específico los aspectos de carácter personal y patrimonial en los cuales a 

la persona se la sustituye en la toma de decisiones.31 

He sostenido ya en otras ocasiones que esta herramienta de la interdicción (ya sea total 

o parcial) se ha concebido y configurado desde un modelo netamente médico-rehabilitador de 

la discapacidad, y desde la concepción de que determinadas personas con discapacidad carecen 

de la capacidad para tomar sus propias decisiones. Es una herramienta elemental del modelo de 

sustitución de la voluntad en la toma de decisiones, que la Convención ha venido a reemplazar.32 

Por tanto, si partimos desde el modelo social que ha inspirado filosóficamente a la Convención, 

y volviendo a partir desde el propio propósito del instrumento, y los principios y valores recogidos 

en el artículo 3, como también la columna vertebral de la igualdad, parece no quedar lugar para 

una institución como la incapacitación dentro de la fórmula de: “igualdad en la capacidad jurídica”. 

De este modo, a la luz del artículo 12, se hace necesario establecer medidas para la 

implementación del modelo de apoyo en la toma de decisiones (que es el que vendría a reemplazar 

al anterior). Algunas de estas medidas podrían ser: reformar las legislaciones, eliminando cláusulas 

claramente discriminatorias que contengan causas de interdicción que sean la consecuencia directa 

de una discapacidad (por ejemplo, normas que establezcan que las personas sordo-ciegas que no 

puedan darse a entender por escrito son incapaces absolutos). Asimismo reformar las legislaciones, 

eliminando cláusulas que, mediante una referencia indirecta a una discapacidad, tiene la intención 

31  Dentro del modelo de sustitución Dhanda diferencia tres metodologías El “método de atribución por estatus” 
según el cual, una vez que se establece que una persona tiene una discapacidad, el derecho presume su falta de capa-
cidad jurídica. El “método funcional” según el cual la persona con discapacidad no es automáticamente considerada 
incapaz, pero si los es cuando por causa de su discapacidad, no puede realizar una función específica. Finalmente, el 
“método consecualista” según el cual los cuestionamientos de la capacidad jurídica se analizan cuando la persona con 
discapacidad adopta una decisión que no se considera como socialmente aceptable. Véase: DHANDA, A. “Legal 
capacity in the Disability Rights Convention: Stranglehold of the Past or Lodestar from the Future? Syracuse Journal 
of International Law and Commerce, vol., 34, 2006-2007.”, 
32  Intervención sobre “Capacidad jurídica en la Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad”, en calidad de experta latinoamericana en el Seminario organizado por el Alto Comisionado de las Naciones Unidas, cit. 

http:reemplazar.32
http:decisiones.31
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o el efecto de incluir a personas por su condición de discapacidad (como por ejemplo, normas 

que establezcan que son causas de incapacitación las deficiencias o enfermedades que impidan a 

la persona gobernarse por si mismos). Finalmente, y esto requerirá de estudios más profundos y 

medidas más complejas, parecería necesario reformar las legislaciones eliminando ya de lleno la 

institución de la incapacitación. 

Ahora bien, eliminar la institución de la incapacitación requerirá de la construcción de otra 

institución que la reemplace, que podría denominarse “proceso de apoyo para el ejercicio de la 

capacidad jurídica”.33 Para llevar adelante este proceso de reemplazo de distintas instituciones 

jurídicas, habrá que tener en cuenta: el desarrollo de propuestas para la nueva institución, que 

reemplazaría a la incapacitación y a la figura del representante legal. La nueva figura debería estar 

configurada claramente (al menos los principios claves, ya que luego los distintos ordenamientos 

jurídicos variarán sobre todo en cuestiones procedimentales). En este proceso habrá que tener 

en cuenta (para la consulta y luego la instrumentación) a determinados actores claves, habrá que 

definir quiénes son. Una vez delineada la institución y su configuración, los Estados deberán ser 

conscientes de que el cambio será gradual, y por tanto quizás en determinado tiempo puedan tener 

que coexistir ambos sistemas. En todo este proceso es necesario contar con recursos para abordar 

estas cuestiones. Me refiero tanto a recursos financieros como a recursos humanos para realizar una 

labor didáctica y de capacitación a todos los involucrados. En este sentido, la participación de las 

personas con discapacidad es (como en todas las demás cuestiones) un factor esencial. 

Finalmente, habrá que estudiar profundamente las diversas opciones, que deberán insertarse 

en diferentes contextos sociales y jurídicos. Seguramente el instrumento que marca más claramente el 

cambio de paradigma en el ejercicio de la capacidad jurídica por parte de personas con discapacidad 

es el de la “figura de apoyo” previsto en la propia Convención. 

La lectura comprensiva del artículo 12 con todas las disposiciones de la Convención nos 

permite sugerir algunas conclusiones. En primer lugar, que se aspira a un reemplazo del sistema 

actual. Es decir, la Convención parece no sólo obligar a incorporar el sistema de apoyo en la toma 

de decisiones, sino a reemplazar a través del mismo a los sistemas existentes de sustitución como la 

tutela o la curatela. En segundo lugar, habrá que tener presente que se trata de un sistema complejo 

que no sólo requerirá de reformas legales, sino también de una acción política del Estado que 

garantice, entre otras cuestiones, educación y recursos financieros adecuados. Es por ello que no 

consiste simplemente en reemplazar el nombre de tutela o curatela en las legislaciones nacionales, 

sino que se aspira a un cambio muy profundo en el sistema, que implica afrontar su complejidad 

desde diversas perspectivas, basadas en una mirada global. Asimismo, es preciso comprender que 

para que el sistema de apoyo en la toma de decisiones cumpla su cometido y resulte efectivo, debe 

adaptarse a las diferentes situaciones personales y sociales. 

33 Vid. la interesante propuesta de Carlos Marin en: MARIN, C., “Los apoyos a la capacidad jurídica de obrar de todas las 
personas con discapacidad”, en la obra Capacidad jurídica, Discapacidad y Derechos Humanos, BARIFFI, F y PALACIOS, A., 
(Coord)., Ediar, Buenos Aires, 2010 (en prensa). 

http:jur�dica�.33
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Para que ello sea posible, es necesario diferenciar entre diferentes tipo de “apoyo”. Esta 

diferenciación debe establecerse en un primer lugar en relación con el tipo de acto jurídico, y en 

segundo lugar en relación con el tipo de figura de apoyo adecuado. En relación con lo primero, 

es preciso diferenciar ente actos trascendentales para la vida y/o el patrimonio de la persona 

(matrimonio, venta o compra de una casa, donación), y actos ordinarios de la vida común (reformar 

su casa, ir de viaje, suscribirse a un club deportivo). En relación con lo segundo, habrá que poder 

ofrecer a la persona diferentes tipos de figuras de apoyo, que se adapten a su situación particular. Por 

ejemplo, la posibilidad de un asistente personal, o la de un familiar, o la de un grupo de amigos, o 

la de una asociación, o la de un/a defensor/a del pueblo, según el caso particular y las circunstancias 

sociales.34 

El objetivo de poder implementar el nuevo paradigma que la Convención impone en esta 

materia resulta muy complejo. Sobre todo, si tenemos presente que dicha implementación supone 

plantear grandes cambios sobre instituciones fuertemente arraigadas del derecho civil. Ello ha sido 

uno de los motivos por el cual, llegar a un consenso sobre el artículo que regula el ámbito de la 

capacidad jurídica en la Convención ha supuesto tanta dificultad. Pero en el ámbito internacional, 

finalmente se logró que primara una interpretación desde los derechos humanos. 

Toca ahora la compleja tarea de incorporar este parámetro internacional al derecho interno. 

No olvidemos que, como expresa Bariffi,35 Aunque los Estados tienen absoluta libertad para fijar los 

procedimientos internos necesarios para transformar el derecho internacional en derecho interno, 

existe un principio general mediante el cual dichos Estados no pueden alegar una norma de derecho 

interno para eximirse de cumplir una obligación internacional que le resulta vinculante36. Por estas 

razones, una vez que el Estado ha manifestado su voluntad de obligarse internacionalmente respecto 

de un Tratado Internacional comienza un proceso en el cual se debe analizar su Derecho interno y, 

en caso de conflicto con las normas internacionales, debe proceder a reformar dicho Derecho para 

no incurrir en incumplimiento de obligaciones internacionales. 

De este modo, la incorporación de la CDPD en el Derecho interno no es simplemente 

aprobar el tratado mediante una ley del Parlamento, sino que supone una revisión trasversal y 

organizada de toda la legislación vigente. Si bien el camino parece no estar exento de dificultades, 

no debemos desmerecer lo avanzado. Para ello resulta esencial plantear el debate, profundizar en la 

Convención y sus principios, y atrevernos a dar la voz a los principales protagonistas: las personas 

con discapacidad. Seguramente el resultado sea positivo, si dicho camino se transita desde el respeto 

a la igualdad, la no discriminación y los derechos humanos. 

34 Vid: “Estudio de Derecho Privado Comparado a la luz de la Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas 

con Discapacidad”, cit.
 
35  BARIFFI, F., “La Convención de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad: una oportunidad de revisar 

el tratamiento de la discapacidad en los sistemas nacionales a la luz del discurso de los derechos humanos”, Estudio Introductorio a 

Capacidad Jurídica y Discapacidad, Brasil, Aprosuba, España, 2009.
 
36  Cfr. Artículo 27 de la Convención de Viena sobre el derecho de los tratados U.N. Doc A/CONF.39/27 (1969), 

1155 U.N.T.S. 331, entered into force january 27, 1980.
 

http:sociales.34
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Resumen: 

Según la Organización Mundial de la Salud en el mundo existen alrededor de 650 millones de personas con 

discapacidad, lo que se traduce en el 10% de la población mundial. De ellas, el ochenta por ciento (más de 

400 millones de personas) viven en países pobres y cuentan con menos recursos para acceder a sus derechos 

por la falta de cobertura de sus necesidades básicas. De ahí que tales personas continúen enfrentándose a un 

sin fin de barreras para conseguir su participación efectiva en la sociedad. 

La necesidad de una Convención específica surgió, a pesar de la existencia de otros tratados internacionales 

destinados a proteger los derechos humanos de todas las personas, incluidas las personas con discapacidad, 

porque los informes realizados por los órganos de Naciones Unidas reflejaban las numerosas demandas ante 

la vulneración de los derechos de las personas con discapacidad, poniendo de manifiesto su “invisibilidad” 

dentro del sistema de derechos humanos de Naciones Unidas. Fue precisamente esta sinergia la que hizo 

posible que una nueva Convención viera la luz. 

En esta ponencia se realizará una breve aproximación a la Convención, partiendo de los antecedentes para 

su desarrollo, exponiendo las principales características, sus implicaciones y funcionamiento, participación 

y papel de las personas con discapacidad, finalizando con las recomendaciones que desde el Comité Español 

de Representantes de las Personas con Discapacidad (CERMI) consideramos fundamentales para que sean 

abordadas en un futuro inmediato en España para su adecuada implementación. 
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El día 3 de mayo de 2008 entro en vigor en España la Convención de Derechos Humanos de 

las Personas con Discapacidad, aprobada en la Organización de Naciones Unidas el día 13 de 

diciembre de 2006. Esta Convención es el resultado de un largo proceso, en el que participaron con 

un papel destacado las organizaciones de personas con discapacidad y sus familias. 

CONTENIDO DE LA CONVENCIÓN 

El texto, integrado por 50 artículos, establece los principios y valores que deben prevalecer en el 

respeto por los derechos humanos de las personas con discapacidad, y que deben observar los países 

que ratifiquen el acuerdo. En esta Convención no se reconocen para las personas con discapacidad 

derechos humanos distintos de los que ya proclaman otros acuerdos internacionales, que por su 

condición de universales se predican sin discriminación de todos los hombres y mujeres. 

La Convención de Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad, nace para (artículo 

1) “… promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos 

humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de 

su dignidad inherente.” Esto que puede parecer obvio no ha sido entendido ni aplicado en toda 

su literalidad por las políticas de integración desarrolladas por los gobiernos, y en concreto en 

nuestro Estado Social de Derecho, que, tradicionalmente ha venido abordando esta cuestión 

casi exclusivamente a través de políticas sociales asistencialistas o sanitarias, propias de lo que se 

conoce como modelo médico o rehabilitador en el tratamiento de la discapacidad, fundamentadas 

además en prestaciones y no en derechos. Sin perjuicio de la importancia de estas políticas y de su 

indiscutible valor como complemento de otro tipo de intervenciones, creo que debemos asumir 

que es el momento de avanzar sin dilación hacia la plena inclusión de las personas con discapacidad 

adoptando en su totalidad el modelo social que la Convención nos impone ahora que ha entrado 

ha formar parte de nuestro ordenamiento jurídico 

Este ha sido precisamente uno de los grandes logros de esta Convención, el de trasladar 

formalmente las políticas de inclusión de las personas con discapacidad al ámbito de los derechos 

fundamentales, la promoción del ejercicio de los derecho de este grupo de ciudadanos y ciudadanas 

no puede quedar relegado al ámbito social, deberá ser abordado de forma transversal en todas las 

políticas públicas y contar con todas las garantías previstas para los derechos fundamentales que se 

contemplan en nuestra constitución. Esta nueva forma de entender la discapacidad requiere que se 

respete la diversidad y la riqueza que cada mujer y cada hombre aportan a la sociedad sin prejuzgar, 

ni dudar de las capacidades personales de cada individuo. 

De acuerdo a la definición del concepto de discapacidad que contiene el artículo 11 del 

tratado, la discapacidad es el resultado de la discriminación, por parte de la sociedad, de un grupo 

Artículo 1§.2.”… Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias físicas, mentales, intelec-
tuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participación plena y efectiva 
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demás.” 

1 
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de ciudadanos y ciudadanas a quienes, a través de barreras y obstáculos, se les impide ejercer los 

derechos de los que son titulares, precisamente por ser miembros de esa comunidad2. 

En sentido contrario por tanto, el derecho a no ser excluido del goce y disfrute de esos 

derechos, sobre la base del derecho de igualdad y no discriminación que configura la Convención, 

requiere que la comunidad, de la que formen parte las personas con discapacidad, garantice su 

pertenencia a la misma, respetando su diversidad, protegiendo sus derechos y adoptando aquellas 

medidas que aseguren y fomenten su ejercicio en igualdad de condiciones al resto de miembros de 

la misma comunidad. 

UN NUEVO CONCEPTO DE DISCAPACIDAD 

Las obligaciones de los Estados parte se fundamentan en un nuevo concepto de discapacidad, 

basada en el modelo social que mencionábamos antes, que define como persona con discapacidad 

a (Art.1) ”… aquellas que tengan deficiencias físicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo 

que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participación plena y efectiva en la sociedad, 

en igualdad de condiciones que las demás”. Es decir, la discapacidad no es una característica del 

individuo sino el resultado de la interacción entre una persona con unas circunstancias personales 

concretas (deficiencias) y un entorno que limita, obstaculiza o le impide el ejercicio de sus derechos. 

Esta nueva perspectiva implica: 

•	� Primero el respeto por la diversidad del ser humano que no puede ver mermada su 

capacidad jurídica, ni su capacidad de obrar, por la circunstancia personal de no estar en 

los cánones de normalidad más frecuentes: derecho de igualdad de oportunidades y no 

discriminación (Art.5). 

•	� Segundo que aún persistiendo la diferencia o la deficiencia a la que hace referencia el 

texto, la discapacidad puede eliminarse, o los efectos negativos de la discapacidad, pueden 

ser subsanados cuando se garantice o se restablezca el acceso y ejercicio de los derechos 

de estas personas. 

•	� Y tercero que se trata de un concepto de discapacidad más amplio que el que rige en 

nuestro derecho, pues al margen de cualquier calificación administrativa se entiende 

discapacitado quien por sus deficiencias sensoriales, físicas, psíquicas o psicosociales no 

está en igualdad de oportunidades. Esto va a requerir la protección de algunos supuestos 

que actualmente quedan fuera del reconocimiento administrativo y del amparo de las 

políticas de discapacidad, pero que sin embargo si están protegidas por este tratado 

cuando se encuentren en una situación de discriminación por razón de discapacidad. 

 En el caso de España es la Constitución española así lo proclama en el artículo 14 que “Los españoles son iguales 
ante la ley, sin que pueda prevalecer discriminación alguna por razón de nacimiento, raza, sexo, religión, opinión o cual-
quier otra condición o circunstancia personal o social.” 

2
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LA ACCESIBILIDAD 

La Convención, cuando establece las obligaciones y medidas a seguir por los Estados parte, define 

otros derechos, a veces a modo de principios de actuación, de importancia singular para situar a 

las personas con discapacidad en igualdad de oportunidades porque condicionan el ejercicio de los 

verdaderos derechos fundamentales. Es el caso, por ejemplo, de la “Accesibilidad”, concepto que se 

recoge en el artículo 9 del texto y que establece que:”… A fin de que las personas con discapacidad puedan 

vivir en forma independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, los Estados Partes 

adoptarán medidas apropiadas para asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de 

condiciones con las demás, al entorno físico, el transporte, la información y las comunicaciones, incluidos 

los sistemas y las tecnologías de la información y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones 

abiertas al público o de uso público, tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas, incluirán la 

identificación y eliminación de obstáculos y barreras de acceso en una serie de ámbitos.” Cuando se 

denieguen esas medidas3 en el acceso al ejercicio de un derecho fundamental se estará incurriendo 

en una discriminación y por lo tanto en la vulneración del derecho de igualdad de oportunidades4. 

El desarrollo de políticas que garanticen los derechos de las personas con discapacidad tienen 

su fundamentación jurídica en la igualdad de oportunidades, entendida como igualdad legal 

y material, (Art. 9 y 14 de la Constitución Española) y si no se hace así se estarán vulnerando 

los derechos fundamentales que protege nuestra Carta Magna y los tratados internacionales por 

discriminación por discapacidad. 

LA CAPACIDAD JURÍDICA Y DE OBRAR EN LA CONVENCIÓN 

Otra de las cuestiones que presenta un mayor reto en este nuevo modelo social que formaliza 

la Convención, es el reconocimiento y ejercicio de la capacidad jurídica de las personas con 

discapacidad, entendida a nuestros efectos como capacidad jurídica y capacidad de obrar. 

La Convención establece un nuevo sistema para atender las necesidades de quienes 

actualmente tienen limitada su capacidad de obrar mediante el sistema de “incapacitación” regulado 

principalmente en nuestro Código Civil. El tratamiento que asume la Convención con relación a 

la capacidad jurídica plasma lo que se conoce como “modelo de apoyo en la toma de decisiones”, 

en detrimento del tradicional “modelo de sustitución” que impera en la mayoría de los países de 

la comunidad internacional que tienen regulada esta cuestión, si no es en la totalidad de ellos. 

En este sentido la capacidad jurídica en el “modelo de apoyo”, se fundamenta en el derecho de 

autodeterminación del individuo (derecho de autonomía), y contempla la liberta a tomar las propias 

decisiones respetando también la posibilidad de errar y de equivocarse, alejándose del sistema de 

3  Medidas como el Diseño Universal o los Ajustes Razonables (Art. 2) 

4  Esta idea se encuentra desarrollada en: Asis, Rafael de/ Aiello, A. L. / Bariffi, F. / Campoy, I. / Palacios, A., Sobre la accesibili-
dad universal en el derecho Dykinson, Madrid, 2007.
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protección vigente que pretende la perfección de las decisiones y la capacidad ilimitada, entendida 

como la habilidad para hacer algo, respecto de un grupo de personas por razón de su discapacidad; 

y esto aunque para ello se les sustituya en el ejercicio de sus derechos. 

Es necesario modificar y complementar nuestro ordenamiento jurídico para adecuarlo al 

propósito de la Convención. Nuestro acervo legal deberá adaptarse en la medida en que existan 

disposiciones normativas que fundamentadas en una diferencia (o deficiencia) personal de carácter 

físico, psicosocial, intelectual o sensorial limiten el ejercicio de derechos de las personas con 

discapacidad de forma general y sin responder a razones objetivas y proporcionadas. 

ELDERECHODEVIDAINDEPENDIENTECOMODERECHODEAUTONOMÍA5 

Art. 19.Los Estados… 

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y dónde 

y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demás, y no se vean obligadas a vivir con 

arreglo a un sistema de vida específico 

Como claramente argumenta el profesor Rafael de Asís6 la autonomía constituye un 

presupuesto y fundamento de los derechos humanos “presupuesto al asociarse a la propia concepción 

del ser humano; fundamento al ir unida al ideal de la vida humana digna, que es el fin último de 

los derechos humanos” y lo vincula a la concepción de independencia en tanto que la capacidad 

de decidir de forma autónoma sobre las cuestiones de su propia vida debe, no solo protegerse si 

no además, promocionarse, fomentando para ello los niveles de independencia y adoptando las 

medidas que sean necesarias. 

El concepto de independencia medirá la posibilidad de tomar las decisiones sobre el desarrollo 

de la vida de cada individuo, sin perjuicio de los apoyos que sean necesarios para ello, incluyendo la 

asistencia de una tercera persona si es preciso. La profesora Agustina Palacios7 en este sentido hace 

referencia a la redimensión que Ed Roberts, a quien se le atribuye el origen del movimiento de vida 

independiente, hace del concepto independencia, “en el que integra la asistencia necesaria para lograr 

el control que una persona tiene de su vida”. 

El apartado b) del artículo 19 reconoce precisamente esta dimensión de la independencia y 

enumera sin carácter exhaustivo algunos de los servicios que pueden disponerse a este fin: “asistencia 

domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo a la comunidad, incluida la asistencia personal”, 

5  Extracto de un artículo escrito por la autora pendiente de publicación en una obra colectiva del CERMI a junio 

de 2010.
 
6  ASÍS, R. de, “Derechos humanos y discapacidad. Algunas reflexiones derivadas del análisis de la discapacidad 

desde la teoría de los derechos”, en Campoy, I., y PALACIOS, A., (coord.) Igualdad, no discriminación y discapacidad. 

Una visión integradora de las realidades española y argentina, Dykinson, Madrid, 2007, pp. 17-50.
 
7  PALACIOS, A., Modelo social de la discapacidad: orígenes, caracterización y plasmación en la Convención Interna-
cional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Primera Edición. Madrid: CINCA, 2008.
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cuya finalidad debe ser “evitar su aislamiento o separación” de la comunidad, entendemos por 

supuesto que en todas sus dimensiones, por lo tanto no se podrán restringir este tipo de servicios 

a determinados ámbitos de la vida en comunidad8, o al ejercicio de determinados derechos, ni 

tampoco se podrá limitar a una edad la provisión de estos medios para fomentar la autonomía de 

la persona. 

El propio preámbulo de la Convención en su punto n reconoce “la importancia que para 

las personas con discapacidad reviste su autonomía e independencia individual, incluida la libertad 

de tomar sus propias decisiones”, que además queda recogido como el primero de los principios del 

artículo 3 “El respeto de la dignidad inherente, la autonomía individual, incluida la libertad de tomar 

las propias decisiones, y la independencia de las personas.” 

En este sentido parecer claro que el modelo social que recoge la Convención pretende 

apartarse del modelo médico de corte asistencialista que condiciona el derecho de de la persona a 

decidir dónde, con quién y cómo quiere vivir. El modelo médico o rehabilitador tiende a crear una 

dependencia institucional en el sujeto, porque los Estados crean una red de servicios y ayudas, 

incluidas las económicas, que son determinadas en clave de prestación y no de derecho, que los 

Estados establecen de forma arbitraria y que se ven sometidos, como está ocurriendo en la actual 

crisis económica9, a la voluntad política. 

Sin entrar a analizar en más profundidad, por razones de extensión y por el propio objeto 

de este artículo, otros derechos reconocidos en la CDPD, si me gustaría llamar la atención sobre 

la importancia que tiene el pleno ejercicio de los derechos de educación (art.24), el derecho a un 

empleo (art.27), o el derecho de habilitación y rehabilitación (26), para lograr alcanzar las mayores 

cotas de autonomía e independencia. La obstaculización para el ejercicio de estos derechos que han 

sufrido las personas con discapacidad ha contribuido en muchas ocasiones de forma esencial a su 

8  Esto parece estar en conflicto con la actual regulación de los servicios de promoción de la autonomía en España. 
En este sentido, y tal y como se refleja en el Informe sobre Derechos Humanos y Discapacidad del 2008 elaborado por 
el CERMI, la Ley 39/2006 sobre promoción de la autonomía personal y atención a las personas en situación de dependen-
cia, establece algunos recursos muy importantes para garantizar el ejercicio de este derecho, como es la posibilidad de 
asistentes personales y otros servicios de autonomía de la persona. No obstante, la regulación legal adolece de una vi-
sión de participación comunitaria y vida independiente exigente; la Ley limita estos recursos y por ejemplo no incluye 
el ejercicio del derecho al ocio y tiempo libre –que garantiza el artículo 30 de la CDPD-, que forma parte indivisible 
del conjunto de derechos humanos y por lo tanto merece la misma atención y protección prestación, en los pocos ca-
sos que se concede, es escasa y en muchas ocasiones se exigen que la persona asistida participe en el coste de un modo 
más que abusivo, lo que induce a disuadir a muchas eventuales personas con discapacidad a solicitar esta prestación. 
9  El Sistema de Atención a al Autonomía personal y la Dependencia, SAAD, ha sido objeto de decisiones restricti-
vas de derechos y prestaciones sociales contenidas en el Real Decreto-Ley 8/2010, de 20 de mayo, por el que se adop-
tan medidas extraordinarias para la reducción del déficit público. Este tipo de recortes en las políticas de atención a las 
personas con discapacidad son el claro ejemplo de considerar la autonomía de la persona con discapacidad no como 
un verdadero derecho si no como una prestación graciable que la obstaculización del ejercicio de sus derechos huma-
nos. Me gustaría aclarar que precisamente en el momento en que se está redactando este artículo el CERMI con la 
colaboración de al Instituto Bartolomé de las Casas de la Universidad Carlos III está llevando a cabo un análisis de la 
Ley 39/2006 que entre otras cuestiones aborda la promoción de la autonomía personal para adecuarla a la CDPD, y 
en concreto para orientarla hacia la promoción de la vida independiente en todos los ámbitos de la vida y el ejercicio 
de sus derechos humanos. 
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falta de autonomía. Por esta razón desde el movimiento asociativo de personas con discapacidad se 

vienen reivindicando y trabajando para lograr alcanzar unos niveles de educación y formación más 

altos para este grupo social y para posteriormente lograr su inclusión en el mercado laboral como 

vía para evitar su dependencia. 

La aplicación y el seguimiento de la Convención en nuestro país y el papel del 

CERMI en estos cometidos en su calidad de plataforma de representación de las 

personas con discapacidad y sus familias 

El artículo 5 del tratado proclama el derecho de igualdad ante la ley de las personas con discapacidad y 

reprueba la discriminación que constituye cualquier “…distinción, exclusión o restricción por motivos 

de discapacidad que tenga el propósito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce 

o ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los 

ámbitos político, económico, social, cultural, civil o de otro tipo…” (Art.2). 

Con esta finalidad, el artículo 4 establece entre las obligaciones generales que comprometen 

a los estados parte de la Convención, las de adoptar medias legislativas y administrativas para hacer 

efectivos los derechos reconocidos en la convención, y la de derogar leyes, costumbres y prácticas 

contrarias a la misma. Este último propósito afectará a nuestro ordenamiento jurídico en la medida 

en que existan disposiciones normativas que fundamentadas en una diferencia personal de carácter 

físico, mental, intelectual o sensorial limiten el ejercicio de derechos de las personas con discapacidad 

de forma general y sin responder a razones objetivas y proporcionadas. 

En este sentido no será aceptable ninguna regulación que contenga un tratamiento menos 

favorable para una persona cuando esté fundamentado en su discapacidad, lo que pondrá en 

cuestión las disposiciones de nuestro ordenamiento jurídico que comprometen gravemente los 

derechos fundamentales de este colectivo, como ocurre con la esterilización no voluntaria de 

las personas con discapacidad o la aceptación legal del aborto para evitar el nacimiento de una 

persona con discapacidad (aborto eugenésico), o cuestiones como el internamiento forzoso o los 

tratamientos involuntarios que restringen la libertad del individuo, etc. Todas estas materias deberán 

ser reconsideradas a la luz de la Convención y podrían ser objeto de renovación legislativa para 

adecuarse a los dictados del nuevo tratado cuando vengan asociadas y justificadas por una situación 

de discapacidad. 

En lo relativo al seguimiento, no quisiera dejar de mencionar el papel que el CERMI puede 

desempeñar en las labores de seguimiento del Tratado. 

El sistema de seguimiento que contempla la CDPD establece la obligación para los Estados 

de implicar a las personas con discapacidad y a las organizaciones que la representan, “en todos los 

niveles del proceso de seguimiento” (Art. 33.3.). Este aspecto es casi esencial para garantizar el éxito 
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de la Convención, precisamente porque la invisibilidad de las personas con discapacidad en la 

sociedad en general, y en concreto respecto de su derecho de participación en los asuntos públicos, 

contribuye en gran medida a su discriminación. No en vano, y en este sentido, uno de los éxitos de 

la Convención es el de haber respetado el principio de “nada sobre nosotros sin nosotros” que ha 

sido reclamado por el colectivo de personas con discapacidad durante mucho tiempo. 

En este sentido la Convención establece un doble sistema de seguimiento, integrado: 

•	� por una parte por un organismo gubernamental, para lo que se ha designado el Consejo 

Nacional de la Discapacidad como“…órgano de referencia de la Administración General del 

Estado para la promoción, protección y seguimiento en España de los instrumentos jurídicos 

internacionales en materia de derechos humanos de las personas con discapacidad incorporados 

a nuestro ordenamiento jurídico.»”. 

•	� y por otra el artículo 33.2. del Tratado hace referencia a un mecanismo de seguimiento 

independiente que deberá supervisar la implementación del mismo. Se establece la 

obligación para el Estado de designar uno o varios organismos que lleven a cabo esta 

tarea que deberá tener atribuidas las funciones de promover (p.ej. a través de campañas de 

sensibilización y educación), proteger (p.ej. examinando individualmente las denuncias 

y participando en la litigación) y supervisar (por ejemplo. examinando la legislación y la 

situación de la aplicación en el país). 

En concreto el precepto menciona un “marco” que constará de uno o varios mecanismos 

independientes. Ese marco o sistema de protección deberá observar los principios de funcionamiento 

de las instituciones nacionales de protección y promoción de derechos humanos. Estos principios son 

los conocidos como Principios de París, aprobados por la Asamblea General de Naciones Unidas 

en 1993 mediante la Resolución 48/134 de la Asamblea General, de 20 de diciembre. Son un 

conjunto de recomendaciones mínimas, relativas a las instituciones de protección y promoción de 

los derechos humanos, orientados a garantizar el buen funcionamiento de los organismos creados 

para velar por los derechos en el ámbito nacional. 

El Comité Español de Representantes de Persona con Discapacidad (CERMI) fue designado 

el pasado mes de septiembre de 2009 como organismo independiente de seguimiento de la 

Convención, lo que sitúa formalmente las actividades que el CERMI venía desarrollando dentro de 

las obligaciones de control y seguimiento del tratado en su aplicación nacional. 

La designación del CERMI culmina el principio de participación de las personas con 

discapacidad en todo lo relativo a la aplicación y seguimiento de la Convención, puesto que 

en la actualidad el CERMI es la plataforma de representación y encuentro de las personas con 

discapacidad que aglutina a más de 5.000 asociaciones y entidades, que representan en su conjunto 

a los casi cuatro millones de personas con discapacidad que hay en España. 
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CONCLUSIONES 

La Convención de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad pretende prevenir 

la vulneración de los derechos humanos de un colectivo que no tiene las mismas oportunidades de 

desarrollo personal que otros ciudadanos, o al menos no las ha tenido hasta la fecha. Es necesario 

prevenir las discriminaciones por razones de discapacidad y esto se culminará cuando el espacio real 

de desarrollo del individuo sea el mismo para las personas con discapacidad que para las que no 

tienen una discapacidad. 

La Convención es una pieza importante para hacer que esto suceda, contiene las herramientas 

que los gobiernos deben utilizar y respetar para hacerlo posible. En muchas ocasiones nuestras 

leyes ya prescriben las acciones discriminatorias, pero la realidad nos muestra que hasta la fecha 

no se están respetando los derechos de este colectivo en igualdad de condiciones. Aprovechemos 

esta oportunidad para avanzar hacia una cohesión social cada vez más perfecta y felicitemos a todas 

aquellas personas con discapacidad que con su trabajo e implicación han hecho posible la adopción 

y entrada en vigor de esta Convención Internacional. 

Los derechos humanos proclamados en la Declaración, así como las medidas, los principios 

y las obligaciones de la CDPCD requieren del desarrollo de políticas eficaces basadas en la firme 

convicción del igual valor de todos los seres humanos. En nuestra sociedad las discriminaciones 

son cada vez más sutiles, pero no por ello menos odiosas, y en ocasiones más difíciles de combatir 

y erradicar. Debemos ser escrupulosos y exigentes con nosotros mismos para evitar los tratos 

discriminatorios que podemos incluso justificar en bienintencionadas medida protectoras. Tengamos 

siempre presente la presunción de igualdad de dignidad y de derechos que proclama la Declaración 

y que habilita a todos los seres humanos para evolucionar como personas, para cosechar experiencias 

y éxitos e incluso para errar y descaminarse. 
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Tema 22: 

“Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convención 

de los derechos de las personas con discapacidad 

Póster: 

Nuevo Reto 

Autores: 

José Enrique Bernal Benítez Ángel David Pericet Sánchez 

Sandra María Cost Sánchez Araceli Quintana López 

Fernando Guada González María Ramos Castillejo 

Elisa León Morillo Raúl Rodríguez Conchilla 

Irene Ortega Baltanás Manuel Romero Camacho 

José Luis Ortega Bellido Carlos Gustavo Ruiz Rojas 

Mª José Parras Castellanos Inmaculada Servando Olmo 

Sandra Pérez Gómez Antonio David Trillo Molino 
Proyecto Amigo de DOWN CÓRDOBA 

Resumen: 

Queremos reflejar en nuestro Póster del Proyecto Amigo de Down Córdoba, que es lo que está siendo más 

importante para nosotros ahora, para ello mostramos que es fundamental el poder expresarnos libremente, el 

defender nuestros derechos y nuestras opiniones sintiéndonos escuchados, también está siendo importante 

el conocernos los unos a los otros para que lleguemos a crear una amistad para cuando transitemos a 

las Viviendas Compartidas, el mostrarnos tal y como somos, el formarnos para ser lo más autónomos e 

independientes posible. 

Todo se muestra como un paso previo y necesario para poder pasar a una Vivienda Compartida, que ésta se 

ha convertido en nuestro nuevo reto. 
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Tema 22: 

“Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convención 

de los derechos de las personas con discapacidad 

Póster: 

Proyecto Amigo: viviendo en valores 

Autores: 

Ana María Aguilera Medialdea 

Fuensanta Martí Guzmán 

Lucía Moreno López 

Juan Carlos Pavón Pérez 

Sonia Sánchez Martín 

Patricia Torres Hidalgo 

Manolo Zamora Cano 
Proyecto Amigo de GRANADOWN 

Resumen: 

En el presente póster, describimos como en el Proyecto Amigo, un grupo de jóvenes con capacidades 

diferentes, hacemos realidad el sueño de tener una Vida Independiente. Trabajamos para poder construir 

nuestro propio futuro, y decidir nuestro propio proyecto de Vida Independiente. Lo hacemos promoviendo 

una serie de valores que sustentan el Proyecto Amigo, como son: Igualdad, Confianza, Cooperación, Respeto, 

Ayuda mutua, Compartir y Responsabilidad. 

En este póster nos hemos centrado en dos de estos valores, que son el valor de COMPARTIR, y el valor 

de la CONFIANZA en nosotros mismos, mediante imágenes que trasmiten, que en el Proyecto Amigo 

aprendemos a tomar nuestras propias decisiones, con responsabilidad y confianza. 
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Tema 22: 

“Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convención 

de los derechos de las personas con discapacidad 

Póster: 

La vivienda compartida: Una oportunidad de construir nuestra vida 

Autores: 

Ana María Aguilera Medialdea 

Fuensanta Martí Guzmán 

Lucía Moreno López 

Juan Carlos Pavón Pérez 

Sonia Sánchez Martín 

Patricia Torres Hidalgo 

Manolo Zamora Cano 
Proyecto Amigo de GRANADOWN 

Resumen: 

La Vivienda Compartida, es la oportunidad para conseguir ser personas Autónomas e Independientes. Es un 

espacio donde aprender, no sólo tareas del hogar, sino habilidades que son fundamentales para ello, compartir 

momentos y experiencias con amigos; a través de valores como son Igualdad, Confianza, Cooperación, Ayuda 

mutua, Responsabilidad, Amistad y Respeto, que experimentamos día a día en la Vivienda Compartida. 

Tal y como tratamos de expresar en el póster, los jóvenes que formamos parte de la Vivienda Compartida de 

Down Granada, aprendemos muchas cosas: a tomar nuestras propias decisiones y elegir por nosotros mismos 

lo que realmente queremos hacer, desde la responsabilidad; realizar tareas de la vida diaria; a tener empatía 

con nuestros compañeros y amigos, tomar consciencia del valor de la amistad…. 

La Vivienda Compartida, es un lugar en el que todos somos importantes, y en el que aprendemos unos de 

los otros. 
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Tema 22: 

“Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convención 

de los derechos de las personas con discapacidad 

Póster: 

Nuestros valores 

Autores: 

Esperanza Castillo Vidal 

Rubén Cuevas Herrero 

Jesús Guerrero Gamez 

Manuel Lorenzo Gómez 

Maria Miguel Macias 

Jaime Millán Moreno 

Miriam Morillo Barragán 

Marta Morón Sosa 

Luis Fernando Nieto Quevedo 

Ana Rubiales Pérez 

Marina Rubio Zarzuela 
Proyecto Amigo de DOWN JEREZ - ASPANIDO 

Resumen: 

Down jerez Aspanido pone en marcha su Proyecto Amigo a finales del 2007, desde entonces y hasta ahora 

muchas son las actividades y talleres que se han realizado por el grupo de personas con capacidades diversas 

que lo componen, todas con la finalidad de fomentar la toma de decisiones y sin olvidar los valores que 

caracterizan a todos los Proyectos Amigos como son: compañerismo, igualdad, respeto, la cooperación… 

Es por ello que en esta ocasión los jóvenes que lo componen han creído necesario plasmar su Proyecto Amigo 

por cuatro de los valores más relevantes como son: el aprendizaje, el compañerismo, la igualdad y el respeto. 
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Tema 22: 

“Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convención 

de los derechos de las personas con discapacidad 

Póster: 

Compañerismo 

Autores: 

Joan Caellas Caellas 

Carme Faro Llena 

Albert Forcada Filella 

Inma Galindo Díaz 

Andreu Garcia Jaimejuan 

Iris Limones López 

Mari Mar Ruz Sumé 

Laura de Martí Pascual 

Esther Nadal Tarragó 

Tonet Ramírez Saureu 

Carmen Salas Rodríguez 

Sonia Salvia Ortiz 
Proyecto Amigo de DOWN LLEIDA 

Resumen: 

Compañerismo, es el valor escogido por los que participamos en el Proyecto Amigo de Down Lleida para este 

póster. Hay compañerismo cuando nosotros hablamos sobre los temas que nos interesan, respetando y dando 

cabida a las diferentes ideas, hay compañerismo cuando aprendemos las tareas de la casa o cuando vamos 

al súper para aprender a escoger el mejor producto para el piso de formación. El compañerismo lo es todo, 

respeto, ayuda, compartir, realizar…siempre con la premisa de ayudarnos mutuamente, a ayudarnos a todos 

a hacernos mayores y actuar como tales, a alcanzar el mayor grado de independencia y autonomía posible 

para todos. Por eso, en el Proyecto Amigo de Down Lleida se ha escogido este valor como uno de nuestros 

símbolos. El póster meramente refleja unas de las muchas actividades y momentos que compartimos, da la 

posibilidad de dar una visión sobre qué y cómo lo hacemos. El Proyecto Amigo es sin lugar a duda un espacio 

de aprendizaje y autoconocimiento de uno/a mismo/a y el compañerismo es el valor ideal para este camino. 
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Tema 22: 

“Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convención 

de los derechos de las personas con discapacidad 

Póster: 

La convivencia desde los planteamientos de la filosofía de Escuela de vida 

Autores: 

Yolanda Aguilera Peragalo 

Carlos J. Aragón Fernández 

José Miguel Esteban Lozano 

Jesús Juárez Moreno 

Javier López Requena 

Ingrid Martín García 

Esther Rodríguez Rueda 

Cristina Rosell Bueno 

Carmen Salado Muñoz 

Estefanía Vitoria Prados 
Proyecto Amigo de Down Málaga 

Resumen: 

Down Málaga presenta en el póster, la Convivencia que se realizó desde los planteamientos de Escuela de 

Vida y dentro del Proyecto Amigo de nuestra Entidad. 

La Convivencia es un escenario formativo privilegiado para poder experimentar nuestros valores, y éstos a 

su vez, envuelven todas nuestras acciones. Son muchos los valores que se ponen en práctica dentro de ésta. 

Sin embargo, en el póster aparecen aquellos más significativos y de mayor relevancia de dicha Convivencia: 

respeto, igualdad, ayuda mutua, complicidad, responsabilidad, compañerismo. Los valores van acompañados 

de imágenes que lo reflejan. 

Por otra parte, se explican los momentos claves en torno a los cuáles se desarrolla la Convivencia. Es 

importante remarcar, como gran diferencia de otras convivencias dentro de otros planteamientos, tanto la 

forma en la que surge como la preparación. Durante la misma se establecen relaciones interpersonales y se 

identifican dificultades y estrategias para vencerlas. 
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Tema 22: 

“Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convención 

de los derechos de las personas con discapacidad 

Póster: 

Vivienda Compartida de Down Málaga 

Autores: 

Yolanda Aguilera Peragalo 

Carlos J. Aragón Fernández 

Esther Rodríguez Rueda 

Cristina Rosell Bueno 

Carmen Salado Muñoz 

Estefanía Vitoria Prados 
Proyecto Amigo de Down Málaga 

Resumen: 

En el póster se refleja el tiempo que hemos tardado en Down Málaga poder abrir nuestra Vivienda 

Compartida, desde que ponemos en marcha el Proyecto Amigo. En la actualidad, convivimos 5 amigos en 

la misma: Yolanda, Esther, Cristina, Carlos y Estefanía. 

El póster lo hemos personalizado con distintas situaciones que vivimos día a día. 

Queremos resaltar como en la Vivienda aprendemos unos de otros desde el mismo plano de igualdad y 

cómo, entre todos, realizamos las tareas. Hemos puesto varios ejemplos de situaciones acompañadas de sus 

imágenes dónde reflejan este aspecto. Por ejemplo, cuándo realizamos la contabilidad diaria y aprendemos a 

controlar nuestra economía. 

Por otra parte, es importante hacer referencia al uso que le damos a los recursos que nos ofrece la comunidad. 

Entre otros, cogemos el autobús para desplazarnos a nuestros trabajos y actividades diarias, utilizamos el 

videoclub para alquilar películas y compartir nuestro tiempo libre en el hogar o jugamos al baloncesto en las 

pistas al lado de casa. 

Por último, a la Vivienda van de visita los participantes del Proyecto Amigo, que se incorporan a las tareas 

que estemos realizando, para que éstos se sigan formando y puedan transitar próximamente a su propia 

Vivienda Compartida. 
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Tema 22: 

“Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convención 

de los derechos de las personas con discapacidad 

Póster: 

Si nos creemos nuestra ciudadanía y pensamos que los demás deben respetarla, 

hemos de rechazar las propuestas que nos aíslan de nuestros vecinos, amigos, etc. 

Autores: 

Antonio Almagro Murcia Carmen Martínez García 

Mónica Bravo Campillo Mar Martínez García 

Amadeo Fenollar Quereda Marta Monteagudo García 

Manuel García Hernández Pedro José Otón García 

Diego González Toledo Susana Polo López 

Mª Cruz Lucas Torres Elisa Sormani 

Francisco Mansilla Moreno Juanjo Velasco Martínez 
Proyecto Amigo de FUNDOWN 

Resumen: 

Si nos creemos nuestra ciudadanía y pensamos que los demás deben respetarla, hemos de rechazar las 

propuestas que nos aíslan de nuestros vecinos, amigos, etc. 

Desde el Proyecto Amigo de Murcia se realizan diferentes actividades que han surgido del deseo de sus 

participantes. Algunas de éstas, se realizan en los distintos espacios que nos ofrece la comunidad, barrio 

etc. en el que se ubica cada una de las Viviendas Compartidas. Otras actividades, se llevan a cabo desde las 

Viviendas Compartidas pero se abren a la comunidad (vecinos, amigos, familiares, etc.). 

Todas y cada una de estas actividades encierran un gran valor en si mismas, el constituirse en un medio 

capaz de cumplir los sueños, expectativas, intereses, necesidades, etc. de los integrantes del Proyecto Amigo 

y, al mismo tiempo, nos están ayudando a hacer real el derecho de vivir independiente y estar integrado 

plenamente en la comunidad. 

Por una parte, algunas de estas las actividades están integradas en la comunidad, y por otra parte, las 

que surgen desde las Viviendas Compartidas, están abiertas al contexto en el que se desarrollan (vecinos, 

amigos, familiares, etc.). Las diferentes actividades tienen el objetivo de cumplir los sueños, expectativas, 

intereses, necesidades, etc. de los jóvenes del Proyecto Amigo y al mismo tiempo hacer real el derecho a vivir 

independiente y estar integrado en la Comunidad. 
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Tema 22: 

“Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convención 

de los derechos de las personas con discapacidad 

Póster: 

Vivienda Compartida. Un espacio educativo donde aprender a vivir de forma 

autónoma e independiente. Fundación Síndrome de Down de la Región de Murcia 

Autores: 

Michele Barone 

Nuria Illán 

Fran Mansilla 

Elisa Sormani 

Juan José Velasco 
Proyecto Amigo de FUNDOWN 

Resumen: 

Vivienda Compartida. Un espacio educativo donde aprender a vivir de forma autónoma e independiente. 

Fundación Síndrome de Down de la Región de Murcia. 

La Viviendas Compartidas se fundamentan en los principios que rigen la filosofía de Escuela de Vida y se 

desarrolla a través de un modelo Psicoeducativo, integral y holístico, en tres fases perfectamente delimitadas 

–preparación, desarrollo y evaluación- desde el cual se llevan a cabo procesos de enseñanza-aprendizaje para 

la vida autónoma e independiente entre personas con y sin discapacidad. 

La Escuela de Vida designa la filosofía que propone y defiende una nueva mentalidad a la hora de desarrollar 

cualquier iniciativa –estimulación temprana, educación en sus distintos niveles, formación, empleo, ocio, 

etc.- dirigida a las personas con discapacidad intelectual, reconociendo a este colectivo con capacidad para 

poder tomar decisiones y llegar a controlar su propia vida hasta donde sea posible. 

Las Viviendas Compartidas proporcionan vivencias y experiencias, a personas con y sin discapacidad, que 

emocionan y promueven el deseo de vivir con y de lo aprendido. Las personas que se forman en estas 

Viviendas Compartidas desarrollan un mayor sentimiento de competencia, de ser necesitado por otros y, por 

tanto, un mayor sentimiento de felicidad. 
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Tema 22: 

“Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convención 

de los derechos de las personas con discapacidad 

Póster: 

Programa educativo para el acceso al voto de las personas con discapacidad. 

(Proyecto europeo Grutvic “My Opinión my Vote”) 

Autora: 

Laura Krauel 

Resumen: 

Este proyecto se lleva a cabo dentro de un programa subvencionado por la Unión Europea en el que 

participan diferentes países (Italia, Hungría, Dinamarca, Malta, Irlanda y España), dentro del mismo se 

realizan jornadas de trabajo con los destinatarios a los que va dirigido el programa, que participan en la 

creación y puesta en marcha del mismo. Los encuentros se realizan una vez en cada país y sirve para que 

los usuarios puedan intercambiar opiniones y experiencias a la vez que trabajar activamente en el desarrollo 

del programa educativo; ya que una parte importante de este proyecto es que los destinatarios a los que va 

dirigido colaboren en la creación del mismo. 

El programa educativo pretende ayudar y apoyar a todas las personas que tengan dificultades de aprendizaje 

para que puedan ejercer su derecho al voto. Ejercitar el derecho a voto implica: 

• Tener una opinión personal y saber expresarla 

• Tener conocimientos sobre  política y las instituciones que nos representan 

• Ser consciente de la importancia del voto 

El programa se divide en varias unidades educativas. Cada unidad incluye los contenidos y cómo impartir 

los mismos. 

Cada unidad tiene diferentes actividades que se llevarán a cabo en pequeños grupos (8-10 participantes) y se 

ejecutarán con el apoyo de un educador. El educador actúa como guía y mediador. 
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TEMA 23: 

LA FEDERACIóN IBEROAMERICANA DE SÍNDROME DE DOWN
 

Y LA COOPERACIóN CONTINUA ENTRE INSTITUCIONES
 

DE SU áMBITO
 

Ponencia: 

La Federación Iberoamericana de Síndrome de Down. 


Desafíos y oportunidades 


Autor: 


Luis G. Bulit Goñi
�
Presidente del Consejo Asesor de ASDRA Asociación Síndrome de Down de la República Argentina 

Resumen: 

La Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, primer tratado de Derechos Humanos 

del Siglo XXI, reconoce el derecho a la mayor participación de las personas con discapacidad, sus familias y 

sus organizaciones representativas, en la toma de decisiones sobre políticas y acciones en beneficio de nuestro 

colectivo. Ese reconocimiento de derechos impone, asimismo, una enorme responsabilidad. 

En este marco, las asociaciones de y para el síndrome de Down, en la actual etapa de integración y cooperación 

internacional en el espacio Iberoamericano, debemos asumir un fuerte compromiso con un ideario común, 

una plataforma firme de valores compartidos, y una visión de acción estratégica que nos permita convertir 

los derechos consagrados en la Convención, en realidades concretas. Este camino comienza por una sincera 

mirada hacia el interior de nuestras entidades y de nuestras familias que nos permita, hacia afuera, hacia la 

sociedad, exhibir una defensa del modelo social de la discapacidad con base en nuestra ejemplaridad. 
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TEMA 23: 

LA FEDERACIóN IBEROAMERICANA DE SÍNDROME DE DOWN
 

Y LA COOPERACIóN CONTINUA ENTRE INSTITUCIONES
 

DE SU áMBITO
 

Ponencia: 

La Federación Iberoamericana de síndrome de Down y la cooperación continua 

entre instituciones de su ámbito 

Autor:


 Antonio Ventura Díaz Díaz
�
Secretario de DOWN ESPAÑA y Director de la Fundación Academia Europea de Yuste 
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Dignísimas autoridades, Sr. Presidente del Comité Organizador del II Congreso Iberoamericano 

sobre el Síndrome de Down (D. Carlos Marín Calero), Sr. Presidente de Down España, Sr. 

Presidente del Consejo Asesor de la Asociación Síndrome de Down de la República Argentina, 

queridas familias, señoras y señores: 

Constituye un inmenso honor la oportunidad que se me brinda de poder participar en 

esta Mesa “La Federación Iberoamericana de Síndrome de Down y la Cooperación continua 

entre Instituciones de su ámbito”, y compartir con todos Uds. mis reflexiones, deseos y anhelos, 

contribuyendo y siendo partícipe del debate acerca de la Federación Iberoamericana de Síndrome 

de Down que hoy se constituye, y de la Cooperación entre instituciones de su ámbito, en el marco 

del Tercer Eje Temático de este II Congreso Iberoamericano sobre el síndrome de Down, que bajo 

el título “El Movimiento Asociativo a favor de las personas con Síndrome de Down, la Cooperación 

Internacional”, magistralmente coordina el eminente Prof. Dr. D. Rafael de Lorenzo, a quien tanto 

debe el Movimiento Asociativo de la Discapacidad a nivel Europeo, Ibero-Latino-americano, e 

internacional, por su inestimable y decisiva contribución al desarrollo de un marco internacional 

donde el derecho de las personas con discapacidad encuentra amparo y reconocimiento universal, 

bajo el paraguas de las Naciones Unidas, y que se materializa en la Convención de la ONU sobre 

los Derechos de las Personas con Discapacidad, entre otros muchos instrumentos normativos y 

convenios internacionales. 

A ti, Rafael, estas primeras palabras en agradecimiento y reconocimiento a tu loable, destacada 

y crucial labor a favor de las personas con discapacidad a lo largo y ancho de los cinco Continentes, 

que ha coadyuvado a entretejer el tejido asociativo actual de la discapacidad y contribuido a la 

remoción de obstáculos que hasta hace pocos años parecían infranqueables e insalvables, para que 

los derechos de las personas con discapacidad, finalmente, fueran reconocidos y considerados como 

una cuestión de Derechos Humanos, en cualesquiera lugar de la Tierra. 

Este II Congreso, simboliza el espíritu compartido que mueve el ánimo de nuestras 

Instituciones para el Síndrome de Down, y del Movimiento Asociativo de la Discapacidad a 

nivel internacional, para la mejora de las condiciones de vida de las personas con algún tipo de 

discapacidad, y sus familias. Sirve para reforzar los vínculos, el trabajo en común, y en definitiva el 

conjunto de sinergias de las que resultan acreedoras por derecho propio las personas con síndrome 

de Down y sus familias, encuadradas dentro de aquellos grupos sociales más vulnerables, en riesgo 

de exclusión social y en los rellanos de la marginación, a veces, y en la postergación e indigencia más 

absoluta, en otras ocasiones. Estas personas, familias y organizaciones, e instituciones, luchan día a 

día contra las diversas adversidades para hacer llegar a los más necesitados los diversos beneficios de 

sus proyectos, programas y líneas de actuación, dando voz a los millones de personas que sobreviven 

a la desesperación y al sufrimiento causado por la violencia, la pobreza o la exclusión social, 

reclamando a viva voz el respeto a la vida humana y el derecho a vivirla en condiciones dignas. 
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Es una responsabilidad de todos avanzar por el camino emprendido de la unidad, el trabajo 

en común, el de las sinergias compartidas, en una causa compartida tan loable como la que encarna 

el Movimiento Asociativo de las Personas con Discapacidad a nivel internacional, evidenciando 

las inhumanas condiciones de vida que han de soportar, por diferentes circunstancias, millones de 

personas con discapacidad en el mundo, muchas de las cuales han de luchar cotidianamente por 

su mera supervivencia, y el inconformismo ante la perdurabilidad en el tiempo de esas situaciones 

injustas de desigualdad que, en muchas ocasiones, resultan erradicables y evitables. Es posible iniciar 

procesos de prosperidad compartida, a condición de que asumamos la necesidad de ser solidarios. 

La cooperación, que constituye piedra angular de las relaciones entre nuestros diversos países, 

a lo largo y ancho del Continente Americano, España y Portugal, está permitiendo en gran medida 

el fortalecimiento de la necesaria conexión con las comunidades, forjando alianzas que propician 

la paz, la estabilidad, la buena salud, el desarrollo socioeconómico y el respeto a la diversidad, y 

uniendo voluntades y aunando esfuerzos para proteger la vida, la salud y la dignidad humana. 

Según los datos de la Organización Mundial de la Salud (OMS), en Iberoamérica viven cerca 

de 85 millones de personas con discapacidad. Es oportuno subrayar que la estimación de la OMS/ 

OPS se hace partiendo de que la población con discapacidad es un porcentaje entre un 10 y 15 % de 

la población general, en países con las características de los latinoamericanos y caribeños. En España 

y Portugal, viven en torno a 4,5 millones de personas con discapacidad, que representan un 9% de 

la población general. Estos datos poblacionales, y la diversa atención que reciben las personas con 

discapacidad en función del país donde residen, refuerzan la tesis del trabajo conjunto en pro de 

una igualdad real y efectiva de un sector poblacional tan numeroso como necesitado de atención. 

La Asamblea General de Naciones Unidas de 3 de diciembre de 2008, con motivo de la 

Celebración del sexagésimo aniversario de la Declaración Universal de Derechos Humanos, aprobó 

una Resolución que proclama solemnemente el derecho de todos los pueblos y todos los seres 

humanos, sin distinción alguna por motivos de raza, color, sexo, idioma, religión, nacionalidad, 

origen étnico, situación familiar o social o convicciones políticas o de otra índole, a vivir con 

dignidad y a gozar libremente de los frutos del progreso social, así como la obligación de contribuir 

a él, fundándose el mismo en el respeto de la dignidad y el valor de la persona humana y el deber de 

asegurar la promoción de los derechos humanos y la justicia social. 

En cuanto a la Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, hecha en 

Nueva York el 13 de diciembre de 2006, y cuyo propósito es el de promover, proteger y asegurar el 

goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales 

por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente, los Estados 

Partes presentes en la Convención, en los Recordandos recogidos en su Preámbulo, citando algunos 

de ellos: 

•	� Recuerdan los principios de la Carta de las Naciones Unidas que proclaman que la 

libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base el reconocimiento de la dignidad 
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y el valor inherentes y de los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de 

la familia humana; recordando que las Naciones Unidas, en la Declaración Universal 

de Derechos Humanos y en los Pactos Internacionales de Derechos Humanos, han 

reconocido y proclamado que toda persona tiene los derechos y libertades enunciados en 

esos instrumentos, sin distinción de ninguna índole; 

•	� Reafirmando la universalidad, indivisibilidad, interdependencia e interrelación de todos 

los derechos humanos y libertades fundamentales, así como la necesidad de garantizar 

que las personas con discapacidad los ejerzan plenamente y sin discriminación; 

•	� Reconociendo que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de 

la interacción entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y 

al entorno que evitan su participación plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de 

condiciones con las demás; 

•	� Reconociendo la importancia que revisten los principios y las directrices de política 

que figuran en el Programa de Acción Mundial para los Impedidos y en las Normas 

Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad como 

factor en la promoción, la formulación y la evaluación de normas, planes, programas y 

medidas a nivel nacional, regional e internacional destinados a dar una mayor igualdad 

de oportunidades a las personas con discapacidad; 

•	� Reconociendo también que la discriminación contra cualquier persona por razón de 

su discapacidad constituye una vulneración de la dignidad y el valor inherentes del ser 

humano; 

•	� Reconociendo la necesidad de promover y proteger los derechos humanos de todas las 

personas con discapacidad, incluidas aquellas que necesitan un apoyo más intenso; 

•	� Observando con preocupación que, pese a estos diversos instrumentos y actividades, 

las personas con discapacidad siguen encontrando barreras para participar en igualdad 

de condiciones con las demás en la vida social y que se siguen vulnerando sus derechos 

humanos en todas las partes del mundo; 

•	� Reconociendo la importancia de la cooperación internacional para mejorar las condiciones 

de vida de las personas con discapacidad en todos los países, en particular en los países 

en desarrollo; 

•	� Reconociendo el valor de las contribuciones que realizan y pueden realizar las personas 

con discapacidad al bienestar general y a la diversidad de sus comunidades, y que la 

promoción del pleno goce de los derechos humanos y las libertades fundamentales por 

las personas con discapacidad y de su plena participación tendrán como resultado un 

mayor sentido de pertenencia de estas personas y avances significativos en el desarrollo 

económico, social y humano de la sociedad y en la erradicación de la pobreza, 
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•	� subrayando la necesidad de incorporar una perspectiva de género en todas las actividades 

destinadas a promover el pleno goce de los derechos humanos y las libertades fundamentales 

por las personas con discapacidad, 

•	� Destacando el hecho de que la mayoría de las personas con discapacidad viven en 

condiciones de pobreza y reconociendo, a este respecto, la necesidad fundamental de 

mitigar los efectos negativos de la pobreza en las personas con discapacidad. 

Y especialmente destacable, por lo que a nuestros propósitos, ejercicio de derechos inherentes 

e inalienables, y espíritu de nuestra filosofía y actividad vital compartida se refiere, unión de sinergias 

y germen de alianzas y programas de futuro compartidos, resultan especialmente destacables los 

considerandos por medio de los cuales se reconoce muy especialmente la importancia que para las 

personas con discapacidad reviste su autonomía e independencia individual, incluida la libertad 

de tomar sus propias decisiones; las consideraciones en cuanto que las personas con discapacidad 

deben tener la oportunidad de participar activamente en los procesos de adopción de decisiones 

sobre políticas y programas, incluidos los que les afectan directamente; y, el pleno convencimiento 

en cuanto que la familia es la unidad colectiva natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho 

a recibir protección de ésta y del Estado, y de que las personas con discapacidad y sus familiares 

deben recibir la protección y la asistencia necesarias para que las familias puedan contribuir a que las 

personas con discapacidad gocen de sus derechos plenamente y en igualdad de condiciones. 

Permítanme que haga una digresión, avivando el recuerdo y ejercitando la memoria para 

destacar aquellos hitos y acontecimiento más cercanos en el tiempo, y más enriquecedores para 

el presente actual, de los que traen causa los actuales movimientos de unión para la igualdad en 

la diversidad. Y en este sentido, quiero evocar muy especialmente a la Red Latinoamericana de 

Organizaciones No Gubernamentales de Personas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS), Red 

conformada por organizaciones de personas con discapacidad de 19 países de América Latina y El 

Caribe, que debe constituir un vivo ejemplo para nosotros. 

Desde que fue constituida en el año 2002, con la participación de casi un centenar de 

representantes de 15 países, de personas con distintas discapacidades y padres de familia (en 

representación de sus hijos o hijas con discapacidad intelectual), que formaban parte y trabajaban 

en el movimiento asociativo de sus respectivos países, la RIADIS puso de manifiesto, y en cuanto al 

movimiento asociativo se refiere, que los distintos países presentaban diferentes grados de desarrollo 

de sus movimientos asociativos. En algunos, existían asociaciones que se habían organizado en 

federaciones, ya fueren constituidas sobre la base de discapacidades comunes o de otras características. 

Pareciera que la excepción fuera la norma en lo referente a la constitución de confederaciones en 

las que se unificaran todas las discapacidades. En otros países, todavía no se había avanzado más 

allá de constituir asociaciones. Por otra parte, todo indicaba que prevalecían las organizaciones que 

se dedicaban a prestar diversos tipo de servicios; algunas de ellas todavía ancladas en paradigmas 
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tradicionales. Un rasgo dominante, que se desprende de aquellos primeros informes, es que eran 

pocas las organizaciones nacionales que desarrollaban su trabajo con una orientación política, 

propiciadora de un cambio general más profundo. Consecuentemente, los niveles de incidencia 

orientados a generar o cambiar leyes y políticas públicas en materia de discapacidad, resultaban tan 

insuficientes como limitados. 

Especialmente significativo resultan los datos que se desprenden de la Declaración de Caracas 

del año 2002, según la cual la más alta proporción de personas con discapacidad de nuestros países 

se encontraban en los estratos más pobres y carecían de los recursos mínimos indispensables para 

garantizar una buena calidad de vida; y que era compromiso de todos elevar la calidad de vida de 

las personas con discapacidad y sus familias, a través de servicios de calidad en: salud, educación, 

vivienda y trabajo; creando sistemas integrales que garantizaran universalidad y gratuidad, mediante 

una seguridad social equitativa, integración educativa, prácticas deportivas, acceso pleno a la vivienda 

y al trabajo, entre otros; que garantizaran plenitud de acceso a los bienes sociales y su participación 

ciudadana como una contribución efectiva a la vida comunitaria. 

Se resaltaba que aún era insuficiente la acción de los gobiernos de nuestros países para 

hacer efectivas las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con 

Discapacidad, aprobadas por la Asamblea General de la Organización de Naciones Unidas el 20 

de diciembre de 1993; que era imprescindible una cooperación más amplia entre los organismos 

gubernamentales que atienden la problemática de la discapacidad y los movimientos asociativos de 

personas con discapacidad y sus familias, para un fortalecimiento efectivo de la sociedad civil que 

garantizase una participación directa de los beneficiarios en el diseño de las políticas y de los servicios 

a ellas destinados. Y es por ello que se acordara constituir la Red Iberoamericana de Organizaciones 

No Gubernamentales de Personas con Discapacidad y sus Familias como una instancia que 

promoviera, organizara y coordinara acciones para la defensa de los derechos humanos y libertades 

fundamentales de las Personas con Discapacidad y sus familias; promoviendo la organización y el 

fortalecimiento de los movimientos asociativos a nivel nacional y su conformación lo más amplia y 

participativa posible, constituyéndose en un interlocutor válido ante organismos gubernamentales 

y no gubernamentales, nacionales e internacionales. 

Aún los esfuerzos emprendidos, resta un largo camino hacia el pleno reconocimiento y 

efectividad de los derechos de las personas con discapacidad en nuestros países. Hoy día aún persiste 

una situación en la que las violaciones de los derechos de las personas con discapacidad, producto 

–en gran medida–, de múltiples expresiones de discriminación y exclusión social, a lo largo de todos 

los países del sub-continente; pero, por otra parte, se abren amplias oportunidades de incidencia 

política a partir de la ratificación y entrada en vigor de la Convención sobre los Derechos de las 

Personas con Discapacidad, en un número significativo de países de la Región, como también la 

Convención Interamericana para la Eliminación de Todas las Formas de Discriminación contra las 

Personas con Discapacidad, adoptado por la Organización de Estados Americanos (OEA), en 1999, 
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que si bien no es tan amplio y potente como el tratado de la ONU, es útil para apoyar acciones 

orientadas a la lucha contra la discriminación que afecta a las personas con discapacidad. 

Y como resultado de este estado de exclusión y discriminación prevalecientes, y de la extendida 

falta de accesibilidad en el espacio físico y de servicios, las personas con discapacidad han tenido 

escasas posibilidades de participación social, y de organización en torno a movimientos asociativos, 

capaces de promover, proteger y defender los derechos humanos de los que resultan acreedores. Y 

ello ha incidido negativamente para que las Organizaciones de Personas con Discapacidad en estos 

Países, por lo general, aún no se les tome debidamente en cuenta respecto a las políticas que les 

afectan. 

Así, según los datos obtenidos por la RIADIS, “la incidencia política y social de las 

organizaciones de personas con discapacidad, potenciadas políticamente, es apenas emergente, 

esporádica y débil. Todavía no tienen un dominio amplio sobre aspectos conceptuales y prácticos 

de derechos humanos. Su trabajo se ha inclinado hacia la promoción general de los derechos de las 

personas con discapacidad, más que en prácticas consolidadas de protección y defensa”. 

Permítanme que haga míos dos lemas que empiezan a tomar fuerza en las Organizaciones 

de personas con discapacidad de Iberoamérica: “Sin acción, no hay derecho” y “Nada acerca de las 

Personas con Discapacidad, sin las Personas con Discapacidad”. Las organizaciones del Sector Social 

de la Discapacidad deben reivindicar la tutela y defensa de sus derechos fundamentales y, al mismo 

tiempo, conformar un tejido social asociativo constructivo, basado en el juego de las alianzas, e 

involucrando a los Estados e instituciones públicas para que contribuyan al fortalecimiento de las 

organizaciones que trabajan por los derechos de las personas con discapacidad. 

A la acción nacional, debe unirse la internacional. En un mundo globalizado como en el que 

vivimos, se hace necesaria con mayor frecuencia la unión de todos los que compartimos objetivos 

comunes. Una unión viva y dinámica que nos sirva para aprovechar conocimientos y ampliarlos, a 

favor de un futuro mejor para nuestros hijos e hijas. 

Como indica Pilar Samaniego en “La realidad de las personas con discapacidad en 

Latinoamérica” (Tratado sobre Discapacidad. Editorial Aranzadi), “Aunque hay iniciativas valiosas a 

nivel regional y nacional, aún se observa variedad y dispersión de movimientos asociativos, pluralidad de 

asociaciones que aparecen y desaparecen con facilidad; grupúsculos que manejan información, contactos 

y relaciones; debilidad en procesos democráticos y de representatividad; falta de rotación de líderes por 

lo que es frecuente encontrar un mismo nombre en diferentes organismos; prevalece la persona y no 

la organización; es incipiente la cohesión en movimientos nacionales; la carencia de recursos para el 

manejo administrativo resta posibilidades de formalidad y permanencia en el tiempo, e impide procesos 

de información, consulta y consenso. En consecuencia, el empeño por un empoderamiento y autonomía 

del sector, afronta dificultades provenientes de una debilidad institucional tanto estructural como 

organizativa”. 
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Continúa afirmando que “En el ámbito de las discapacidades, Latinoamérica, dispone 

de un buen marco normativo; ha mostrado inclinación hacia la defensa de derechos al suscribir los 

respectivos instrumentos internacionales; hay un vívido esfuerzo por una integración económica, física 

y –eventualmente– política; hay iniciativas exitosas desde lo local que rompen la descentralización y la 

concentración de servicios en las grandes ciudades; la base institucional está dada aunque demanda un 

mayor fortalecimiento; se cuenta con recursos humanos optimistas que buscan compromisos; hay líderes 

potenciales que aguardan una oportunidad; se potencia a la familia; se observa la necesidad de luchar no 

‘en contra de’ generando alianzas entre actores diversos, entre países y regiones; hay inquietud por generar 

movimientos asociativos fuertes y cohesionados que irrumpan en la agenda de lo público”. 

Estas reflexiones que comparto plenamente, me llevan a afirmar de manera categórica que, aún 

cuando las realidades socio-políticas son diversas y a menudo contrapuestas, y a pesar del distinto 

grado de sensibilización y cohesión social de los distintos gobiernos y sociedades civiles, existe un 

importante tejido social y asociativo entorno a la discapacidad en Iberoamérica que bajo un mismo 

modelo y principios que inspiran su actuación, compartimos plenamente desde las Organizaciones 

representativas del Tercer Sector Social de la Discapacidad de España y Portugal. 

Hace pocos días (16, 17 y 18 de abril), el Comité Ejecutivo de la RIADIS se reunió de manera 

presencial en Argentina para abordar una amplia agenda temática. Esta Red es un claro ejemplo 

de trabajo en común que está calando en la sociedad Iberoamericana, removiendo los resortes del 

poder político, e incidiendo de manera decisiva en la mejora de la calidad de vida de las personas 

con discapacidad en Iberoamérica. 

Resulta destacable la Red Iberoamericana de Estudios Sociales sobre Discapacidad, que 

se constituye como una Red transdisciplinar internacional, para el desarrollo de una línea de 

investigación y trabajo conjunta en siete países iberoamericanos: Colombia, España, Argentina, 

Méjico, Brasil, Chile y Uruguay. 

A estas Redes, hay que sumar otras muchas que trabajan a favor de discapacidades específicas. 

Sirva de ejemplo la Red Iberoamericana de Entidades de Personas con Discapacidad Física, 

Organización no lucrativa que nace en el año 2001 como un Proyecto integral de Desarrollo 

dirigido a mejorar la representatividad de las personas con discapacidad física de América del 

Sur, Centroamérica y el Caribe, y fortalecer institucionalmente las organizaciones que integran 

el movimiento asociativo de las personas con discapacidad física de Iberoamérica favoreciendo su 

unidad y capacidad de autogestión, gracias al acuerdo de los representantes de 14 Entidades de 9 

países Iberoamericanos. 

Otro ejemplo destacable lo constituye el de la Federación Latinoamericana de Autismo 

(A.C.-FELAC), que agrupa y representa los intereses de las personas con autismo en los países 

latinoamericanos, constituyendo así el brazo de la Organización Mundial de Autismo (WAO -World 

Autism Organization-) para la región latinoamericana, teniendo como objetivo general responder, 

a nivel latinoamericano, a las aspiraciones de las personas autistas y de sus familias, y promover la 
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aplicación de las reglas generales de Naciones Unidas sobre la igualdad de oportunidades de las 

personas con discapacidad, adoptadas en 1993. 

En cuanto al movimiento asociativo Down, y como resultado del II Encuentro de 

Asociaciones sobre Síndrome de Down, celebrado en la ciudad de Buenos Aires, Argentina, entre 

el 17 y el 19 de mayo de 2007, en el marco del Primer Congreso Iberoamericano sobre Síndrome 

de Down, se elaboró el “Protocolo de Buenos Aires: Diagnóstico y Plan de Acción de las Asociaciones 

sobre Síndrome de Down de América Latina”, que refleja un diagnóstico de situación general para los 

países iberoamericanos que, sin perjuicio de las peculiaridades específicas de cada uno, caracterizan 

la situación de las personas con síndrome de Down. Con esa misma base, y con asiento en dicho 

diagnóstico, las entidades formulan un plan de acción común. 

Se fijan unos objetivos de este Protocolo: Elaborar y concretar unos contenidos comunes y 

darlos a conocer entre todas las asociaciones de síndrome de Down del continente y de otros países; 

difundirlos entre las autoridades nacionales de cada país, organismos y entidades internacionales, 

regionales y multilaterales; comunicarlos a la población en general; y, generar acciones conjuntas 

y coordinadas para superar las situaciones que se diagnostican y que vulneran los derechos de las 

personas con discapacidad, en general, y con síndrome de Down en particular. 

Las asociaciones por el Síndrome de Down adherentes, expresan y coinciden en que los 

principales objetivos, principios y valores, son aquellos que se basan en el reconocimiento de las 

personas con síndrome de Down, primero, como personas dignas, íntegras, individuales en sí 

mismos y valorados por sus capacidades, por encima de sus limitaciones o diferencias, rechazando 

cualquier estereotipo y discriminación; en los principios de igualdad de derechos y equiparación 

de oportunidades y reconociendo sus necesidades especiales, consagrados en la Convención 

Internacional de Derechos Humanos para personas con Discapacidad y en el Programa de Acción 

Mundial para Personas con Discapacidad; el reconocimiento a la familia de las personas con 

síndrome de Down como eje y núcleo central de las acciones positivas que tienden a su desarrollo y 

como cuna de los valores que deben ser respetados en todas las áreas de su incumbencia; la igualdad 

de derechos y de oportunidades que debe expresarse por la puesta a disposición de las personas 

con síndrome de Down de los servicios ordinarios de la comunidad en todas sus áreas (educación, 

trabajo, ocio, familia, cultura, salud), respondiendo a sus necesidades especiales pero manteniendo 

el mismo nivel de calidad que para el resto de la población; la personalización y especialización en 

los programas de prevención, salud, educación, trabajo, ocio, etc., sin etiquetamientos y en servicios 

ordinarios, en la atención de las personas con síndrome de Down; la vigencia de los conceptos de 

normalización e integración a todos los niveles y en todos los servicios; el derecho a la vida de las 

personas con Down desde el momento de su concepción y de que disfruten de una vida de calidad 

que atienda a sus necesidades, potencie sus capacidades y reconozca plenamente sus derechos 

individuales y sociales; y, la promoción de la cultura de la diversidad, de la tolerancia y el respeto 

por la dignidad humana, y afirmamos que su plena vigencia debe ser legitimada desde las vivencias 

concretas de los ciudadanos en la escuela, el trabajo, la vida social y la familia. 
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Además, el Protocolo de Buenos Aires considera que el movimiento asociativo Down de 

Iberoamérica, conformado por las distintas organizaciones de la sociedad civil, se integra en el 

movimiento de asociaciones de nuestros países, de la región y del mundo, que han hecho suyos 

tales valores y principios, valorando el trabajo conjunto, rechazando de plano cualquier tipo de 

personalismo, y trabajando PARA y no DEL síndrome de Down, así como propone el trabajo en 

red entre las asociaciones de cada país, de la región y del mundo que se interesen en compartir 

información, experiencias y expectativas, promoviendo el trabajo conjunto y coordinado de todas 

las asociaciones y grupos de padres de personas con síndrome de Down. 

En cuanto a las organizaciones de la sociedad civil o no gubernamentales (OSC 
 ONG) 

sean asociaciones, fundaciones o grupos de familia avocados a la temática del síndrome de Down 

deben tener como principios básicos los enunciados en la Declaración contenida en el Protocolo 

de Buenos Aires, como pauta principal para responder al crédito y consideración que les asigna la 

sociedad y para ejercer la representación del colectivo que las normas les confiere en determinadas 

circunstancias. Así, las asociaciones reivindican la acción conjunta y coordinada por país, por región 

y en el continente, privilegiando la formación de redes, la sinergia en la aplicación de recursos y la 

colaboración permanente. 

Por ello, resuelve acordar reforzar los lazos y relaciones institucionales entre todas las 

organizaciones sobre síndrome de Down de España y de América Latina y grupos de habla 

hispana, mediante una comunicación fluida y permanente, estableciendo nexos de colaboración 

entre las entidades más próximas de un modo que permita aplicar más eficientemente los recursos 

disponibles, efectuando acciones conjuntas o en cooperación, coordinando las acciones locales, 

regionales e internacionales de forma que se eviten superposiciones y el dispendio de esfuerzos 

y recursos, potenciando los sistemas de formación sobre materias relacionadas con el síndrome 

de Down, dirigida de forma específica tanto a las familias como a los profesionales, mediante la 

utilización de la moderna metodología de la información. 

Asimismo, se acuerda continuar con la organización de Congresos Iberoamericanos a partir 

del primero realizado en Buenos Aires por ASDRA, en forma periódica y al menos cada tres (3) 

años, resolviéndose la sede de su realización por decisión conjunta y consensuada teniendo en 

cuenta las capacidades de organización de las entidades de los diversos países y las propuestas o 

postulaciones que se reciban, asegurando la máxima participación de las personas con síndrome 

de Down en todos los roles posibles en todas y cada una de las actividades que desarrollen local, 

regional o internacionalmente y en particular en los Congresos Iberoamericanos, de ser posible 

en forma rentada o viaticada, y asegurar la posibilidad de que su opinión sea escuchada y recibida 

dentro y fuera de las organizaciones y los eventos. 

En el sentido anteriormente expresado, la experiencia proporcionada a las distintas Federaciones 

y Asociaciones de Síndrome de Down de Iberoamérica la celebración del I Congreso Iberoamericano 

sobre Síndrome de Down celebrado en Argentina, y el actual II Congreso Iberoamericano sobre 
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Síndrome de Down, invitan a la reflexión acerca de la conveniencia de la constitución de una 

Federación Iberoamericana de Síndrome de Down, cuyo objetivo primordial lo constituirá la 

consolidación de un foro permanente para la cooperación, el intercambio de experiencias y la 

promoción, difusión y fortalecimiento de los principios fundamentales por todos compartidos. 

Como se puso de manifiesto en el I Congreso Iberoamericano sobre Síndrome de Down 

celebrado en Argentina, II Encuentro Latinoamericano de Asociaciones convocado en el IV 

Congreso Argentino “Familia, sociedad y valores. Un nuevo paradigma. Una nueva dimensión”, 

celebrado en Buenos Aires en 2007, constituye una realidad social digna de especial atención: 

En los últimos 30 años se han consolidado conceptualmente una serie de principios que implican 

la inclusión educativa en escuelas ordinarias, el trabajo con apoyo y la vida autónoma de las 

personas con discapacidad intelectual. Sin embargo, en muchos países, esos principios quedan 

muertos en la letra de normas que no se aplican o de trabajos académicos. 

Según las estadísticas internacionales cerca del 10% de la población está afectada por la 

discapacidad. Si se suma a su familia, puede apreciarse el enorme colectivo interesado por 

esta problemática. A ella no son ajenas la acción de las familias, de los profesionales de la 

educación, la salud, y la rehabilitación. Pero tampoco lo son la gestión de políticas públicas, la 

calidad institucional de las Organizaciones de la Sociedad Civil ni las acciones que hacen a la 

Responsabilidad Social Empresarial. 

Esta situación, sucintamente descrita, ha servido de germen de una profunda reflexión acerca 

de la conveniencia de estrechar los lazos de cooperación entre las distintas federaciones y asociaciones 

nacionales de los distintos países iberoamericanos, para conformar una Federación Iberoamericana 

de Síndrome de Down, a los efectos de apoyar la gestión, fomento, ampliación y fortalecimiento de la 

cultura de los Derechos Humanos, estableciendo y manteniendo relaciones de colaboración entre las 

distintas instituciones nacionales, y de estas con los organismos internacionales, intergubernamentales 

y organizaciones no gubernamentales que procuren el respeto, defensa y promoción de los Derechos 

Humanos que le son inherentes a las personas con Down, apoyando la promoción de organizaciones 

de Síndrome de Down en los distintos países y regiones que no cuenten con esta institución y 

promoviendo su fortalecimiento donde ya existe, así como la realización de programas conjuntos de 

trabajo tendentes al fortalecimiento y modernización de las instituciones que formarán desde hoy 

parte de la Federación, y la promoción de estudios e investigaciones sobre aspectos de su competencia, 

aunando esfuerzos para apoyar el fortalecimiento de las instituciones del Síndrome de Down. 

Una Federación que será la encargada de autorizar las conclusiones de los Congresos 

Iberoamericanos, de procurar la difusión y la aplicación de las mismas, de establecer las bases de 

los referidos programas operativos iberoamericanos, de favorecer la colaboración continua, inter 

congresual, entre todas las asociaciones e instituciones federadas, y, sobre todo, de asegurar la 

celebración periódica de los futuros congresos, de los que será promotora y garante. 
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Así, sus Estatutos recogen fielmente este espíritu que se inspira en los principios, fines y 

objetivos de sus Organizaciones miembros, y en los propósitos y principios amparados en la 

Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, aprobada por 

la Asamblea General de la Organización de Naciones Unidas, así como en el reconocimiento de 

los derechos consagrados en los tratados, convenios, acuerdos, declaraciones y otros compromisos 

internacionales adquiridos por los Gobiernos Iberoamericanos. Su creación responde al interés 

manifestado en el marco del I Congreso Iberoamericano sobre el Síndrome de Down, de 2007, 

consignado en el “Protocolo de Buenos Aire”. 

Una Federación que tendrá como base los valores culturales que comparten las Organizaciones 

miembros, y sus respectivos países y, como objetivo, lograr la unidad necesaria en el escenario 

internacional para llevar a cabo programas operativos comunes adaptados a las necesidades y realidad 

socioeconómica propias de estos países, toda vez que realizará un diagnóstico permanente sobre la 

situación de las políticas de atención a la discapacidad intelectual en los mismos y sobre el papel 

de las propias organizaciones federadas, enfocando sus acciones hacia la participación e inclusión 

educativa, laboral y social plena y efectiva, la igualdad de oportunidades, el bienestar social y la 

mejora de la calidad de vida de las personas con síndrome de Down y sus familias. 

Y entre sus objetivos específicos, la Federación tendrá como cometido la promoción y 

garantía de la celebración periódica del Congreso Iberoamericano sobre el Síndrome de Down, 

autorización de sus conclusiones, y la procura de la difusión y la aplicación de las mismas; la 

promoción de la comunicación y cooperación entre todas las Organizaciones miembros, favorecer 

la colaboración continua, inter congresual, entre ellas, aportando los procedimientos, estrategias 

y medios que permitan la creación de una red telemática para compartir información entre las 

distintas instituciones federadas, así como entre los órganos de esta Federación y, en particular, 

de los miembros del propio grupo de trabajo del Centro de Estudios y Programas; la puesta en 

marcha de Programas Operativos Iberoamericanos propios; la creación y mantenimiento de un 

Centro de Estudios y Programas; y entre otros, la confección y mantenimiento de una base de datos 

documental, de consulta por vía telemática, en donde se recoja toda la información que se considere 

relevante para la atención a las personas con Síndrome de Down y otras discapacidades intelectuales 

semejantes, especialmente en el orden del tratamiento legal y de los estudios científicos. 

La virtualidad de la Federación que hoy se constituye, y que requerirá del trabajo perseverante 

de todas las organizaciones, radica en la materialización de una alianza deseada y querida por todos, 

a ambos lados del Atlántico. Un instrumento de unión y cohesión, que consagra la democracia 

participativa de sus miembros desde su proceso previo de constitución, fraguado de “abajo a arriba”, 

y no de “arriba abajo”, en la que la representación de las distintas organizaciones miembros y sus 

respectivos países, por el juego de pesos y contrapesos, permitirá que todas los voces sean oídas, y 

materializadas todas las justas pretensiones. Una Federación en la que primarán las redes colectivas 

y, por ende, la participación de todos para la mejor consecución de sus fines y objetivos, y en la que 
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en definitiva, se materializará un modelo bio-psico-social por todos compartidos, un afianzamiento 

de sinergias que progresivamente irá adquiriendo virtualidad, hasta que finalmente se constituya en 

herramienta de referencia y plataforma de representación de las personas con Down y sus familias 

en ambas Regiones, con una sola voz y criterio compartidos, para la mejor defensa de los derechos 

de las personas con Down, allá donde se encuentren, y dentro de nuestro ámbito competencial, en 

cualquier lugar de la Tierra. 

Gracias a todos por su atención. 
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TEMA 24: 

PROGRAMAS DE ACCIóN EDUCATIVO-SANITARIA-SOCIAL-LABORAL
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La organización de estados iberoamericanos para la educación, la ciencia y la cultura 

(OEI): Programas y proyectos para la inclusión educativa 

Autor: 
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Director de Concertación Educativa y Desarrollo de la Organización de Estados Iberoamericanos 

para la Educación, la Ciencia y la Cultura 
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1. LA ORGANIZACIÓN DE ESTADOS IBEROAMERICANOS 

PARA LA EDUCACIÓN, LA CIENCIA Y LA CULTURA 

La Organización de Estados Iberoamericanos para la Educación, la Ciencia y la Cultura (OEI) 

es un organismo internacional de carácter gubernamental para la cooperación entre los países 

iberoamericanos en el campo de la educación, la ciencia, la tecnología y la cultura en el contexto del 

desarrollo integral, la democracia y la integración regional. 

Los Estados Miembros de pleno derecho y observadores son todos los países iberoamericanos 

que conforman la comunidad de naciones integrada por Argentina, Bolivia, Brasil, Colombia, 

Costa Rica, Cuba, Chile, República Dominicana, Ecuador, El Salvador, España, Guatemala, 

Guinea Ecuatorial, Honduras, México, Nicaragua, Panamá, Paraguay, Perú, Portugal, Uruguay y 

Venezuela. 

La sede central de su Secretaría General está en Madrid, España, y cuenta con Oficinas 

Nacionales en Argentina, Brasil, Colombia, El Salvador, España, México y Perú, Chile, Honduras, 

Nicaragua y Paraguay, Quito, Guatemala, R. Dominicana, Uruguay y Panamá. La apertura de las 

oficinas de Costa Rica y Bolivia es inminente. 

La financiación de la OEI y de sus programas está cubierta mediante las cuotas obligatorias 

y las aportaciones voluntarias que efectúan los Gobiernos de los Estados Miembros y por las 

contribuciones que para determinados proyectos aportan instituciones, fundaciones y otros 

organismos interesados en el mejoramiento de la calidad educativa y en el desarrollo científico-

tecnológico y cultural. 

1.1. Breve historia 

La OEI nació en 1949 bajo la denominación de Oficina de Educación Iberoamericana y con el 

carácter de agencia internacional como consecuencia del I Congreso Iberoamericano de Educación 

celebrado en Madrid. En 1954, en el II Congreso Iberoamericano de Educación que tuvo lugar 

en Quito, se decidió transformar la OEI en organismo intergubernamental, integrado por Estados 

soberanos, y con tal carácter se constituyó el 15 de marzo de 1957 en el III Congreso Iberoamericano 

de Educación celebrado en Santo Domingo, allí se suscribieron los primeros Estatutos de la OEI, 

vigentes hasta 1985. 

En 1979 se reunió el IV Congreso Iberoamericano de Educación en Madrid; en 1983 tuvo lugar 

en Lima el V Congreso Iberoamericano de Educación, y en mayo de 1985 se celebró una Reunión 

Extraordinaria del Congreso en Bogotá, en la que se decidió cambiar la antigua denominación de 

la OEI por la actual, conservando las siglas y ampliando sus objetivos. Esta modificación afectó 

también al nombre de su órgano supremo de Gobierno, el Congreso Iberoamericano de Educación, 

que se transformó en Asamblea General. En diciembre de 1985, durante la 60ª Reunión del 

Consejo Directivo celebrada en Panamá, en la que sus miembros actuaron con la plenipotencia de 
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sus respectivos Estados y con plenos poderes de la Asamblea General, se suscribieron los actuales 

Estatutos de la OEI, que adecuaron y reemplazaron el texto estatutario de 1957 y aprobaron el 

Reglamento Orgánico. 

A partir de la I Conferencia Iberoamericana de jefes de Estado y de Gobierno (Guadalajara, 

1991), la OEI ha promovido y convocado las Conferencias de Ministros de Educación, como 

instancia de preparación de esas reuniones Cumbres, haciéndose cargo también de aquellos programas 

educativos, científicos o culturales aprobadas por las Cumbres y delegados para su ejecución. 

1.2. fines y objetivos 

La Organización de Estados Iberoamericanos para la Educación, la Ciencia y la Cultura, para 

realizar los principios en que se funda y cumplir sus obligaciones de acuerdo con los Estatutos, 

establece los siguientes fines generales: 

•	� Contribuir a fortalecer el conocimiento, la comprensión mutua, la integración, la 

solidaridad y la paz entre los pueblos iberoamericanos a través de la educación, la ciencia, 

la tecnología y la cultura. 

•	� Fomentar el desarrollo de la educación y la cultura como alternativa válida y viable 

para la construcción de la paz, mediante la preparación del ser humano para el ejercicio 

responsable de la libertad, la solidaridad y la defensa de los derechos humanos, así como 

para apoyar los cambios que posibiliten una sociedad más justa para Iberoamérica. 

•	� Colaborar permanentemente en la transmisión e intercambio de las experiencias 

de integración económica, política y cultural producidas en los países europeos y 

latinoamericanos, que constituyen las dos áreas de influencia de la Organización, así 

como en cualquier otro aspecto susceptible de servir para el desarrollo de los países. 

•	� Colaborar con los Estados Miembros en el objetivo de conseguir que los sistemas 

educativos cumplan un triple cometido: humanista, desarrollando la formación ética, 

integral y armónica de las nuevas generaciones; de democratización, asegurando la 

igualdad de oportunidades educativas y la equidad social; y productivo, preparando para 

la vida del trabajo y favoreciendo la inserción laboral. 

•	� Colaborar en la difusión de una cultura que, sin olvidar la idiosincrasia y las peculiaridades 

de los distintos países, incorpore los códigos de la modernidad para permitir asimilar los 

avances globales de la ciencia y la tecnología, revalorizando la propia identidad cultural y 

aprovechando las respuestas que surgen de su acumulación. 

•	� Facilitar las relaciones entre ciencia, tecnología y sociedad en los países iberoamericanos, 

analizando las implicaciones del desarrollo científico-técnico desde una perspectiva social 

y aumentando su valoración y la comprensión de sus efectos por todos los ciudadanos. 
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•	� Promover la vinculación de los planes de educación, ciencia, tecnología y cultura y los 

planes y procesos socio-económicos que persiguen un desarrollo al servicio del hombre, así 

como una distribución equitativa de los productos culturales, tecnológicos y científicos. 

•	� Promover y realizar programas de cooperación horizontal entre los Estados Miembros y 

de éstos con los Estados e instituciones de otras regiones. 

•	� Contribuir a la difusión de las lenguas española y portuguesa y al perfeccionamiento de 

los métodos y técnicas de su enseñanza, así como a su conservación y preservación en las 

minorías culturales residentes en otros países. Fomentar al mismo tiempo la educación 

bilingüe para preservar la identidad multicultural de los pueblos de Iberoamérica, 

expresada en el plurilingüismo de su cultura. 

2. EDUCACIÓN EN IBEROAMERICA. ATENCIÓN A LA DIVERSIDAD. 

RESPUESTA EDUCATIVA OFRECIDA A LOS ALUMNOS CON NECESIDADES 

EDUCATIVAS ESPECIALES 

La exclusión social y educativa son fenómenos comunes en todos los países del mundo, y 

especialmente preocupantes en América Latina, que se caracteriza por ser la región más inequitativa 

del mundo por tener sociedades altamente segmentadas. Las desigualdades entre y al interior de los 

países, el desarraigo producido por las migraciones o el éxodo rural, el desigual acceso a las nuevas 

tecnologías de la información y a la sociedad del conocimiento, o la ruptura de las solidaridades 

tradicionales excluyen a numerosos individuos y grupos de los beneficios del desarrollo y conllevan 

una crisis del vínculo social (UNESCO, 1996), otorgando una nueva importancia a la cohesión y 

la justicia social. 

Existe una relación dialéctica entre inclusión educativa y social porque, si bien la educación 

puede contribuir a la movilidad social y a la igualdad de oportunidades para participar en las 

diferentes áreas de la vida social, no es menos cierto que la educación por si sola no puede compensar 

las desigualdades sociales ni eliminar las múltiples formas de exclusión y discriminación presentes 

en la sociedad y en los sistemas educativos, siendo necesaria una mínima equidad social que asegure 

las condiciones mínimas que hagan posible el aprendizaje (Tedesco, 2004). Un sistema educativo 

justo que asegure la democratización en el acceso y la apropiación del conocimiento es esencial para 

fortalecer la cohesión y el sentido de pertenencia a la sociedad. 

Todos los países reconocen el derecho a la educación para todos sus ciudadanos, pero en la 

práctica es posible constatar que este derecho es para “casi todos”. Iberoamérica ha tenido grandes 

avances en cobertura, pero todavía hay alrededor de un 3,4 % de la población en edad de cursar la 

educación primaria excluida por las oportunidades educativas y un 2,4% deserta en el primer grado 

(UNESCO, 2008). El acceso a la educación secundaria, fundamentalmente para tener mayores 

oportunidades de acceder al mundo laboral y salir de la pobreza, todavía es baja en algunos países, 
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especialmente en el caso de los estudiantes de contextos más desfavorecidos y las tasas de abandono 

siguen siendo altas; alrededor del 30% de la población entre 20 y 24 años no han culminado la 

secundaria baja y el 50% no han culminado la secundaria alta (Oficina Regional de Educación de 

la UNESCO para América Latina y el Caribe, 2007). Los índices de analfabetismo se han reducido 

significativamente en algunos países, pero el número de analfabetos de 15 o más años en la región 

ascienden a 34 millones, de los cuales el 55 % son mujeres (OEI, 2007) 

La injusticia en la educación no se limita a la exclusión de quienes están fuera de la escuela, 

porque nunca han accedido a ella o la abandonan debido a la repetición, la falta de pertinencia 

de la educación, los obstáculos económicos o las circunstancias de vida de los estudiantes. La 

injusticia también afecta a quienes estando escolarizados son discriminados o segregados por su 

etnia, género, procedencia social, sus características personales o situaciones de vida, o a quienes 

reciben una educación de baja calidad y no logran aprender lo necesario para participar en la 

sociedad y realizar su proyecto de vida, lo cual limita seriamente su inclusión en la sociedad. 

Romper el círculo vicioso de la exclusión educativa y social requiere en primer lugar visualizar a 

los excluidos, porque no todos los marginados son “igualmente visibles”, identificar los obstáculos 

que enfrentan en los ámbitos educativo y social, y desarrollar políticas intersectoriales que den 

respuesta integral a sus necesidades. 

La situación anteriormente señalada justifica la importancia de otorgar un lugar central a las 

políticas de inclusión. Con frecuencia se piensa que la inclusión está relacionada con los estudiantes 

que viven en contextos de pobreza y sobre todo, con la participación de los alumnos con necesidades 

educativas especiales en la escuela común. Es decir, se esta asimilando el movimiento de inclusión 

con el de integración, cuando se trata de enfoques con una visión y foco distintos que conducen a 

políticas y prácticas educativas diferentes. 

La inclusión es un espacio de convergencia o articulación de múltiples iniciativas y disciplinas, 

no necesariamente se reduce al ámbito de Educación Especial, sino que abarca a todo el sistema 

educativo y, por lo mismo, reclama el compromiso y la participación de la totalidad de los miembros 

que integran la comunidad. 

La UNESCO (2005) define la educación inclusiva como un proceso orientado a responder 

a la diversidad de los estudiantes incrementando su participación y reduciendo la exclusión en y 

desde la educación. Está relacionada con el acceso, la permanencia, la participación y los logros de 

todos los estudiantes, con especial énfasis en aquellos que, por diferentes razones, están excluidos o 

en riesgo de ser marginados, constituyendo un impulso fundamental para avanzar en la agenda de 

Educación para Todos. 

El foco de la inclusión es más amplio que el de la integración, ya que mientras la finalidad 

de esta es asegurar el derecho de las personas con necesidades educativas especiales, u otros grupos 

tradicionalmente excluidos, a educarse en las escuelas comunes, la inclusión aspira a ofrecer una 

educación de calidad para todos, ampliando el foco desde algunos grupos a todos los estudiantes. Esto 
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significa que la inclusión tiene que ser un eje central de las políticas educativas y una responsabilidad 

del sistema educativo en su conjunto. 

La segregación genera fuertes desigualdades y reproduce la segmentación social y la 

fragmentación cultural. La inclusión implica participar en los valores democráticos y cultivar la 

solidaridad. Una de las finalidades que se atribuye a la educación es la de fomentar la comprensión y 

la tolerancia. Para lograr este objetivo es imprescindible que los niños y jóvenes tengan la oportunidad 

de educarse en escuelas que eduquen en y para la diversidad, desarrollando valores y actitudes de 

solidaridad, valorando las diferencias, y respectando los valores del pluralismo y la comprensión 

mutua, lo cual favorece el aprendizaje de todos los estudiantes y la integración y cohesión social. 

La inclusión educativa de alumnos con necesidades educativas especiales asociadas a 

condiciones de discapacidad, se apoya en una serie de instrumentos legislativos internacionales que 

garantizan el derecho a la educación de las personas con discapacidad, sea está física, sensorial y/o 

cognitiva. 

Desde que en 1948 viera la luz la Declaración Universal de Derechos Humanos, la comunicación 

internacional ha ido estableciendo a través de diversos acuerdos internacionales, marcos de acción 

y convenciones, un marco jurídico-normativo que sienta las bases del reconocimiento del derecho 

de las personas con discapacidad a una educación de calidad y equidad. Entre esos acuerdos y 

convenios internacionales cabe destacar, por su importancia, trascendencia y repercusión en materia 

de inclusión educativa de las personas con discapacidad, los siguientes: 

•	� Convención de los Derechos del Niño (ONU, 1990). 

•	� Declaración Mundial sobre Educación para Todos de jomtien (Tailandia, 1990). 

•	� Marco de Acción sobre Necesidades Educativas Especiales de la Declaración de Salamanca 

(España, 1994). 

•	� Marco de Acción de Educación para Todos de Dakar (Senegal, 2000). 

En el ámbito regional de América Latina y el Caribe también se han subscrito importantes 

acuerdos como: 

•	� Declaración de Cartagena de Indias sobre Políticas Integrales para las personas con 

discapacidad en el área Iberoamericana (1992). 

•	� Convención Interamericana para la Eliminación de Todas las Formas de Discriminación 

contra las Personas con Discapacidad (Organización de Estados Americanos, 1999). 

•	� Declaración del Decenio de la Américas: Por los Derechos y la Dignidad de las Personas 

con Discapacidad (2006-2016) y el Programa de Acción para el Decenio de las Américas 

de las Personas con Discapacidad 2006-2016 (Organización de Estados Americanos,2006) 

Desde la Organización Panamericana de la Salud (OPS) se afirma que en América Latina 

hay 85 millones de personas con discapacidad, de las cuales sólo un 2% encuentran respuesta 



  II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

a sus necesidades. Solamente entre el 20 y el 30% de la población con discapacidad en edad de 

asistir a una institución educativa accede a la educación y rara vez a la escuela común. Subsiste una 

población que bordea el alarmante 80% que no asiste a institución alguna (Banco Mundial, 2006). 

El número de años de educación entre la población con discapacidad, mayor de 15 años de edad, no 

alcanza el mínimo considerado como obligatorio y gratuito. Así por ejemplo, en Brasil, la mitad de 

los alumnos con necesidades educativas especiales asociadas a condiciones de discapacidad apenas 

alcanza los tres años de educación. 

Los niños/as y jóvenes con discapacidad tienen menos posibilidades de acceder al sistema 

educativo. Distintos informes y estudios muestran como la normativa vigente en cada uno de los 

países hace mención a la no discriminación que garantice el acceso de este sector de la población, 

no solamente a la educación sino a todos los servicios públicos y al empleo. Los informes elaborados 

por la Red Intergubernamental Iberoamericana de cooperación para la Educación de Personas con 

necesidades educativas especiales (RINEE) elaborados en el año 2008 desprenden que hay iniciativas 

desde los Ministerios de Educación, específicamente desde las instancias de Educación Especial, pero 

no se dispone aún de los recursos necesarios para dar cumplimentación a lo previsto en la normativa. 

A la par de un marco legal respetuoso de la diversidad se observa una práctica discriminatoria, se 

denuncian ciertos incumplimientos o lentos avances debido a la falta de mecanismos de exigibilidad 

así como la carencia de presupuestos que garanticen la implementación de las medidas necesarias 

para poder dotar de recursos y apoyos a la comunidad educativa iberoamericana para poder atender 

las necesidades educativas de los alumnos. 

Con respecto al alumnado con necesidades educativas asociadas a condiciones de discapacidad 

que tiene acceso al sistema educativo es generalizada la escolarización dentro del sistema de 

educación especial. Los centros y/o escuelas que brindan dicha modalidad educativa cuentan con 

financiamiento estatal que superan grandemente a los centros privados, condiciones contrarias a la 

corriente privatizadora de la educación regular que disminuye la posibilidad de acceso a educación. 

Dicha situación debiera ser aprovechada desde la nueva orientación que ha de tener en cuenta 

la educación especial como soporte a la inclusión siempre y cuando la inversión se enfoque, 

fundamentalmente, en el mejoramiento de la formación profesional y los salarios, disminución de 

la masificación y dotación de recursos y de sistemas de apoyo (Pilar Samaniego 2009). 

No obstante, progresivamente se tienen referencia de un incremento de matrícula de alumnos 

con necesidades educativas asociadas a condiciones de discapacidad permanente o transitoria en la 

escuela común. Así por ejemplo en Chile, donde la integración escolar a pesar de tener condición 

de voluntariedad y no obligatoriedad, tanto para la escuela como para las familias, cuenta con dos 

estudiantes con discapacidades permanentes y cuatro con necesidades educativas transitorias por 

aula. 

Las tasas de prevalencia de los alumnos con necesidades educativas asociadas a condiciones 

de discapacidad en edad escolar justifica la implementación de programas de detección y atención 
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temprana que evitan situaciones de discapacidad o el empeoramiento de sus condiciones. Es 

necesario proporcionar una adecuada formación de docentes ya que está en sus manos la posibilidad 

de detectar tempranamente e intervenir de manera pertinente erradicando las barreras para los 

aprendizajes, así como la implementación de un sistema de apoyos para garantizar el acceso a los 

servicios de educación y permanencia. 

En la mayor parte de los países iberoamericanos la detección temprana de ciertas indicadores 

de discapacidad en los niños/as y/o jóvenes se realiza en primera instancia en los servicios de salud, 

y posteriormente, en el sistema educativo cuando se inicia la escolaridad de éstos. Por tanto, el 

diagnostico está estrechamente vinculado con la posibilidad de acceso a uno o a ambos sistemas, a la 

coordinación que exista entre ellos para potencializar los recursos, a la formación de los profesionales 

en el campo educativo para guiar adecuadamente a las familias y generar propuestas que garanticen 

el acceso al aprendizaje y a la capacidad de respuesta institucional para diseñar una red de apoyos. 

Es importante notar que varios países (Argentina, Brasil, Chile, Colombia, Costa Rica, Ecuador, 

México, Panamá, Paraguay, Perú y República Dominicana) informan sobre la incorporación de 

componentes que encaminan la educación hacia la práctica inclusiva, aunque la cobertura no sea 

total ni se cuente aún con los recursos indispensables. Entre los componentes se señala: 

•	� Formación inicial docente con componentes sobre necesidades educativa especiales. 

Capacitación, dotación de ayudas técnicas y material didáctico adaptado. Incorporación 

de equipos multidisciplinares y personal de apoyo. 

•	� Servicios para la detección y prevención de discapacidades así como equipos de Orientación 

para el acompañamiento y asesoramiento a docentes y familias, eliminación o al menos 

disminución de barreras al medio físico y a la comunicación, flexibilización del currículo 

e impulso al liderazgo institucional y a la innovación curricular. 

•	� Procesos de sensibilización y concienciación. 

•	� Apretura a la participación de la familia. 

•	� Iniciativas para garantizar la continuidad de estudios y facilitar la inserción laboral. 

La percepción de la sociedad iberoamericana sobre el tema de la discapacidad define las 

posibilidades y crea oportunidades de inclusión. No obstante, hay un pronunciamiento claro y 

prácticamente unánime de que no se alcanza aún la concienciación deseable de la sociedad como 

para lograr la apertura de las instituciones educativas y la incorporación al sistema de alumnos con 

necesidades educativas asociadas a condiciones de discapacidad. 
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3. METAS 2021: LA EDUCACIÓN QUE QUEREMOS PARA LA GENERACIÓN DE 

LOS BICENTENARIOS 

Los Ministros de Educación reunidos en El Salvador el 19 de mayo de 2008 aprobaron en su 

declaración final un compromiso que puede tener enormes repercusiones para la educación 

iberoamericana: Acoger la propuesta “Metas Educativas 2021: la educación que queremos para la 

generación de los Bicentenarios”, comprometiéndonos a avanzar en la elaboración de sus objetivos, metas 

y mecanismos de evaluación regional, en armonía con los planes nacionales, y a iniciar un proceso de 

reflexión para dotarle de un fondo estructural y solidario. 

Se iniciaba en esa Conferencia un ambicioso proyecto para reflexionar y acordar en 2010 un 

conjunto de metas e indicadores que diera un impulso a la educación de cada uno de los países. El 

objetivo final es lograr a lo largo de la próxima década una educación que dé respuesta satisfactoria 

a demandas sociales inaplazables: lograr que más alumnos estudien, durante más tiempo, con una 

oferta de calidad reconocida, equitativa e inclusiva y en la que participen la gran mayoría de las 

instituciones y sectores de la sociedad. Existe, pues, el convencimiento de que la educación es la 

estrategia fundamental para avanzar en la cohesión y en la inclusión social. 

El proyecto surge cuando se celebran los 200 años del traslado de la Corte portuguesa a 

Brasil y cuando varios países iberoamericanos se preparan para celebrar el bicentenario de su 

independencia. Y se formula con el horizonte de otro año, 2021, en el que otros tantos países vivirán 

una conmemoración similar. Parece, pues, que es el tiempo oportuno, de la mano del bicentenario 

de las independencias, para plantearse un proyecto colectivo que contribuya a dar sentido a las 

ansias de libertad que recorrieron Iberoamérica hace doscientos años. Un proyecto que articulado 

en torno a la educación contribuya al desarrollo económico y social de la región y a la formación 

de una generación de ciudadanos cultos, y por ello libres, en sociedades democráticas e igualitarias. 

Así mismo, este proyecto ha de ser un instrumento fundamental en la lucha contra la pobreza, 

en la defensa de los derechos de las mujeres y en el apoyo a la inclusión de los más desfavorecidos, 

especialmente las minorías étnicas, las poblaciones originarias y los afrodescendientes. 

Este programa debería establecer los objetivos que la educación iberoamericana ha de alcanzar 

en el año 2021. Hay que reconocer que no es un proyecto sencillo, ya que debe de tener en cuenta 

la heterogeneidad de situaciones de los países que integran la región. A pesar de sus dificultades, es 

una necesaria apuesta de futuro pues las metas acordadas han de ser una referencia y un estímulo 

para el esfuerzo solidario y el compromiso colectivo de los países iberoamericanos en el marco de 

la integración cultural, histórica y educativa que ha de estar cimentada en la unidad dentro de la 

diversidad. 

Semejante iniciativa ha de servir no sólo para reforzar la educación en las políticas de los 

países, sino también para cohesionar a la comunidad iberoamericana en torno a unos objetivos 

comunes y para construir sociedades justas y democráticas. La conmemoración de los bicentenarios 

puede ser el hilo conductor a lo largo de la próxima década que impulse el deseo de lograr una nueva 
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generación de ciudadanos cultos y libres, que transforme las formas de vivir y las relaciones sociales 

y que abra nuevas perspectivas para la igualdad de todas las personas y para el reconocimiento de 

su diversidad. La década de los bicentenarios de las independencias ha de suponer un impulso 

definitivo para garantizar los derechos de las mujeres y de los colectivos durante tanto tiempo 

olvidados, en especial las minorías étnicas, las poblaciones originarias y los afrodescendientes. 

Pero estos objetivos no serían suficientes si no se incluyen otros dos, que completan el carácter 

específico del proyecto: la necesaria participación social y el compromiso solidario de los países con 

mayores recursos para contribuir al logro de las metas de aquellos países con menos posibilidades. 

Una de las señas de identidad del proyecto “Metas Educativas 2021: la educación que queremos 

para la generación de los Bicentenarios” es su carácter social y participativo. No se pretende solamente 

elaborar un elenco de metas e indicadores entre los Ministros de Educación Iberoamericanos, 

aprobado después por los jefes de Estado y de Gobierno, sino incorporar al conjunto de la sociedad 

en el debate de las Metas y de sus Indicadores, en su refrendo, en su seguimiento posterior y 

en su compromiso activo para lograrlas. No es posible situar la educación iberoamericana en el 

nivel deseado a lo largo de una década sin la sensibilidad y el concurso de la gran mayoría de la 

población, especialmente de aquellos que tienen una mayor formación y responsabilidad: gremios 

de profesores, asociaciones de padres y madres de familia, instituciones, universitarios, empresas, 

organizaciones sociales, etc. 

En esta participación activa se encuentra el último de los rasgos definitorios del proyecto: 

el esfuerzo solidario de los países iberoamericanos con mayores recursos, de los organismos 

internacionales de cooperación y de las empresas que han asumido su responsabilidad social 

corporativa para apoyar a los países y regiones con mayor rezago educativo en la consecución de las 

metas planteadas. 

De esta forma será posible avanzar en la construcción de sociedades justas, democráticas y 

solidarias y alcanzará su pleno sentido formar parte de la comunidad iberoamericana de naciones. 

La Organización de Estados Iberoamericanos para la Educación, la Ciencia y la Cultura 

(OEI) junto con la Comisión Económica para América Latina y el Caribe (CEPAL) han logrado 

concretar los esfuerzos de estimar los costos para mayoría de las metas educativas establecidas en la 

propuesta, con el fin de proporcionar la información necesaria que facilite su discusión en 2009 y 

2010 y su eventual aprobación posterior. 

El estudio de Costos “Metas 2021” representa un esfuerzo tanto en lo referido a la recolección 

de los indicadores necesarios para efectuar los diagnósticos y mensurar los costos actuales las 

distintas esferas de actuación educativa nacional, como para establecer un sistema de estimación y 

proyección de los costos futuros que significa ir alcanzando progresivamente las metas generales y 

específicas recientemente propuestas. 

El estudio tiene un doble objetivo. Por un lado, busca establecer los costos de alcanzar 

progresivamente las metas tanto al año 2015 (como hito de evaluación parcial, coincidente con el 
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año establecido para alcanzar los Objetivos de desarrollo del Milenio establecidos en la Asamblea 

General de Naciones Unidas en año 2000) y luego al año 2021. Pero por otro lado, debe calibrar 

los niveles de logro posibles de dichas metas, en forma acorde con la realidad educativa de cada 

uno de los países de la región, su capacidad para hacer esfuerzos financieros para movilizar recursos 

adicionales provenientes de los propios ingresos fiscales, así como la posibilidad y viabilidad de 

establecer mecanismos de financiamiento de carácter multilateral. 

3.1. Programa de atención educativa a la diversidad del alumnado y a los colectivos 

con mayor riesgo de exclusión 

Este programa se diseña con un doble objetivo. En primer lugar, instalar en la organización de 

los sistemas educativos, en el funcionamiento de las escuelas y en la práctica docente la realidad 

heterogénea de la enseñanza, las exigencias de la diversidad de escuelas y de alumnos y la importancia 

de que se desarrollen políticas atentas a la diversidad y compensadoras de sus insuficiencias de partida. 

En segundo lugar, apoyar de manera especial a los colectivos de alumnos más vulnerables: aquellos 

que forman parte de las minorías étnicas, de las poblaciones originarias y de los afrodescendientes, 

los que se encuentran en condiciones sociales desfavorables, las niñas y las jóvenes, los que se 

escolarizan fuera de sus países de origen por haber tenido que emigrar sus familias o los alumnos 

que presentan necesidades educativas especiales asociadas a condiciones de discapacidad. 

Las iniciativas que se contemplan en este programa se extienden también al resto de los 

programas elaborados para apoyar a los países en la consecución de las Metas 2021. En la atención 

educativa a la infancia, en el acceso a la educación básica y secundaria o en los recursos y apoyos 

educativos a las escuelas que escolarizan de forma mayoritaria a estos alumnos, está presente una 

sensibilidad especial hacia estos colectivos de alumnos. Sin embargo, se ha considerado necesario 

establecer un programa específico para dar fuerza y visibilidad a uno de los retos más importantes 

para garantizar la equidad educativa. 

Metas 

•	� Incluir los contenidos culturales y lingüísticos propios de las culturas indígenas y 

afrodescendientes en las escuelas y en las aulas. 

•	� Apoyo integral a los estudiantes de minorías étnicas, de poblaciones originarias y de 

afrodescendientes para que accedan y concluyan estudios de ETP y universitarios 

•	� Asegurar la igualdad de género a lo largo de todo el sistema educativo. 

•	� Cuidar de forma especial la educación de los alumnos inmigrantes o de aquellos que 

permanecen en su país pero cuyos padres han emigrado. 

•	� Fortalecer las políticas que conduzcan a la inclusión educativa de niños y de jóvenes. 
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Líneas de acción 

•	� Colaborar en la elaboración de contenidos educativos propios de las culturas indígenas y 

afrodescendientes. 

•	� Desarrollar un programa específico para la formación de maestros indígenas y 

afrodescendientes a través de becas, apoyo familiar y orientación personal. 

•	� Crear un premio iberoamericano para las escuelas que desarrollen programas de éxito en 

la igualdad de género. 

•	� Crear una red de escuelas inclusivas. 

•	� Desarrollar un curso de formación especializada sobre inclusión educativa en el marco del 

Centro de Altos Estudios Universitarios. 

4. INSTITUTOS DE DESARROLLO E INNOVACIÓN EDUCATIVA, IDIE 

Los IDIE, trabajando en colaboración con las autoridades de cada país y en contacto directo con su 

realidad social y educativa, son el brazo técnico de la OEI para la cooperación educativa cualificada. 

Por tanto, su proyección de futuro está determinada por el programa. “Metas Educativas 2021: la 

educación que queremos para la generación de los Bicentenarios” 

La OEI crea los IDIE para desarrollar iniciativas en favor de la educación del país en el que 

están situados, colaborar con los técnicos del Ministerio y de otras administraciones educativas 

locales en proyectos específicos, elaborar materiales y estrategias didácticas, favorecer la formación 

de los profesores y fomentar la participación de la comunidad educativa. Al mismo tiempo se 

plantean para coordinar las acciones específicas de cooperación que se lleven a la práctica en el país. 

En este contexto la acción de los IDIE se concentran en realizar diagnósticos, identificar 

acciones, dar orientaciones, resolver consultas, realizar asistencias técnicas, capacitaciones, así como 

otras similares a favor del fortalecimiento y modernización de las instituciones educativas en la 

región. 

Para la creación y puesta en funcionamiento de los Institutos se cuenta con el patrocinio 

de entidades públicas y privadas cuya opinión es tenida en cuenta en la elaboración del proyecto 

educativo del Instituto. 

Existen dos tipos de IDIE: 

1.	� IDIE nacionales: cuando su ámbito de actividad alcance a un solo país, 

2.	� IDIE iberoamericanos: cuando su ámbito de intervención es subregional o regional. 

Los objetivos a desarrollar por los Institutos de Desarrollo e Innovación Educativa de cada 

uno de los países son: 
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•	� Colaborar, mediante acciones de asesoramiento, asistencia técnica y capacitación, 

con el Ministerio de Educación, y otras administraciones educativas, en los ámbitos 

seleccionados. 

•	� Establecer relaciones con otros Institutos o agencias que trabajan en temas comunes. 

•	� Desarrollar labores de asesoramiento y asistencia técnica para el diseño y ejecución de 

proyectos e iniciativas. 

•	� Colaborar en la difusión de información y de experiencias. 

•	� Apoyar la construcción de redes de comunicación e intercambio en cada país. 

•	� Identificar las necesidades de apoyo para el profesorado y elaborar materiales y otros 

documentos que sirvan para tal fin. 

•	� Realizar periódicamente encuentros y otras actividades de formación. 

•	� Crear y mantener redes de experiencias y escuelas sobre los campos seleccionados. 

•	� Llevar a cabo el impulso y gestión de convocatorias de premios, olimpiadas u otras 

actividades afines que organice la OEI y el Ministerio de Educación. 

•	� Facilitar la participación de las escuelas y de los profesores de ese país en los proyectos 

generales que la OEI desarrolle en el conjunto de la región. 

4.1. IDIE de Educación Especial e Inclusiva (Panamá) 

En el caso particular, para IDIE de Educación Especial e Inclusiva se determinó su alcance para 

Panamá, Centroamérica y el Caribe en el marco de la especialidad en educación especial e inclusiva. 

Es por ello que la creación de este tipo de instituto responde al objetivo de desarrollar iniciativas en 

favor de una educación concebida “Para Todos”, colaborando con los técnicos de los Ministerios 

y de otras administraciones educativas en proyectos específicos, acuerdos y convenios con otras 

organizaciones, así como el diseño y producción de materiales, recursos y estrategias didácticas, 

favorecer la formación de los profesores y fomentar la participación de la comunidad educativa. 

El IDIE Panamá se abrió paso operativamente a partir de su inauguración con el Foro para 

Centroamérica y el Caribe sobre Cooperación e Inclusión Educativa (24 y 25 de enero de 2008). 

a) Objetivo General 

Incrementar las oportunidades y la atención educativa a la Diversidad, abordando todas y cada una 

de las necesidades del alumnado en Panamá, Centroamérica y República Dominicana. 

b) Objetivo Específico 

Apoyar la inclusión educativa del alumnado con necesidades educativas especiales con los apoyos 

especializados necesarios en Panamá, Centroamérica y República Dominicana. 
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c) Beneficiarios 

El Instituto al tener su radio de acción en el fortalecimiento de la Educación Inclusiva a nivel 

regional, aborda de forma holística en la medida de lo posible todas las sinergias que competen este 

enfoque y su implementación. Por ello se revierte en beneficiarios tales como: 

•	� Alumnos con necesidades educativas especiales con o sin discapacidad. 

•	� Alumnos en situación de riesgo social y vulnerabilidad. 

•	� Docentes regulares, docentes especializados, grupos interdisciplinarios, directivos de 

centros escolares, comunidad educativa adscritas a los Planes o Programas de Educación 

Inclusiva en cada país. 

•	� Ministerios de Educación de cada país para el intercambio y puesta en común de las 

políticas educativas, y a sus equipos técnicos para darles asistencia especializada en materia 

del enfoque inclusivo. 

d) Líneas de Acción 

El Instituto especializado en Educación Especial e Inclusiva con ámbito para Panamá, Centroamérica 

y República Dominicana por el Caribe, fundamenta sus acciones bajo los parámetros de las Metas 

2021 “la Educación que queremos para la Generación de los Bicentenarios”. Las líneas de acción 

son: 

•	� Sensibilización y conocimiento acerca de la Diversidad: población objeto de estudio y 

abordaje a nivel regional ante las autoridades educativas, decisores políticos, comunidad 

educativa y la sociedad civil en general. 

Actividades concretas dentro de esta línea de actuación: 

− Revista IDIE 

− Biblioteca Digital especializada 

− El rincón del Lector 

− Proyecto expresiones artísticas de carácter interinstitucional 

− Proyecto Iberoamericano sobre Buenas Prácticas inclusivas en centros escolares. 

− Portal Web IDIE- Panamá. Constituido por un Foro permanente, una biblioteca 

digital y una plataforma virtual con más de treinta mil títulos electrónicos en línea 

con acceso a Panamá, Costa Rica, El Salvador, Nicaragua, Guatemala, Honduras y 

República Dominicana 

•	� Formación y Capacitación encaminada a cumplimentar un verdadero enfoque inclusivo 

en el recurso docente que atiende alumnos con necesidades educativas especiales con o 

sin discapacidad. 

Actividades concretas dentro de esta línea de actuación: 
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−	� Proyecto Uno+1 de formación de facilitadotes y de capacitación de docentes 

regulares. 

− Videoconferencia Regional: módulo de matemática a 700 docentes de la Región. 

− Escuela para padres: “Gestores de Cambio”. 

− Proyecto E-Blocks. 

•	� Asistencia Técnica especializada en materia de educación especial e inclusiva tanto para 

los Técnicos de los Ministerios como para toda aquella institución, organismo, proyecto 

que requiera y se determine pertinente intervenir el apoyo. 

− Centro de recursos para la discapacidad visual en Panamá.
 

− Asistencia técnica a Honduras.
 

− Asistencia técnica a Nicaragua.
 

•	� Constituirse como entidad colaboradora y de alianza o con organizaciones afines de 

manera que se fortalezcan los esfuerzos para lograr los objetivos del Instituto. 

− Convenio UDELAS. 

− Convenio SENADIS. 

− Convenio FOAL. 

− Convenio UNICEF. 

− Convenio Fundación MAPFRE. 

− Convenio BBVA. 

5. PROYECTOS DE COOPERACIÓN DE LA OEI VINCULADOS A 

EDUCACIÓN INCLUSIVA 

La OEI actualmente está ejecutando actuaciones a corto y largo plazo para apoyar la inclusión 

educativa del alumnado con necesidades educativas especiales en la región iberoamericana, con un 

total de siete proyectos y programas de cooperación al desarrollo. Estos proyectos se están ejecutando 

en los siguientes países: Panamá, Nicaragua, República Dominicana, Cuba, Honduras, Paraguay, 

Perú, Brasil, Argentina, Colombia y Guatemala. 

Estas actuaciones, como todas las que la OEI ejecuta en la región, se alinean y adaptan a las 

prioridades establecidas en las políticas educativas de cada país, por tanto, la ejecución técnica y 

financiera de estas acciones se realizan en coordinación directa con los Ministerios de Educación 

y específicamente con las Direcciones de Educación Especial e Instancias Públicas responsables 

de la educación inclusiva del alumnado con necesidades educativas especiales. Se cuenta con la 

colaboración de actores interesados y comprometidos con la educación en Iberoamérica en general 

y con el apoyo a la educación inclusiva en particular como son el Ministerio de Educación de 
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España, la Agencia Española de Cooperación Internacional para el Desarrollo, la Agencia Andaluza 

de Cooperación Internacional al Desarrollo, y actores del ámbito privado como la Fundación 

MAPFRE y la Fundación ONCE para América Latina (FOAL). 

A continuación se presentan las líneas de actuación desarrolladas por la OEI a favor de la 

inclusión educativa en Iberoamérica desarrolladas bajo el marco de las Metas Educativas 2021: 

•	� Colaboración con la Oficina Regional de Educación para América Latina y el Caribe 

(OREALC-UNESCO) para el desarrollo de proyectos a favor del refuerzo de una 

educación Inclusiva y atención a la diversidad, para contribuir a la inclusión educativa 

del alumnado excluido o en riesgo de ser marginado con particular atención a aquellos 

con necesidades educativas especiales. 

•	� Colaboración y coordinación con la Red Intergubernamental Iberoamericana de 

Cooperación para la Educación de personas con Necesidades Educativas Especiales 

(RIINEE), apoyada por el Ministerio de Educación de España. 

•	� Sensibilización a la población sobre los derechos de las personas con discapacidad y su 

inclusión en la sociedad. 

•	� Dotación de infraestructuras y equipamiento didáctico para facilitar el acceso, 

permanencia y promoción de los alumnos con necesidades educativas al sistema educativo 

en condiciones de igualdad. 

•	� Formación y capacitación a docentes y profesionales. 

•	� Mejora de los modelos de organización y gestión de las prácticas inclusivas. 

•	� Detección, evaluación y visibilización de los avances y logros realizados por la comunidad 

educativa iberoamericana a favor de la inclusión de todo el alumnado. 

Dichas líneas de actuación han sido materializadas en acciones y proyectos concretos entre 

los que se destacan: 

•	� Elaboración de un sistema de indicadores para la evaluación de buenas prácticas de 

educación inclusiva, validado por la Red Intergubernamental Iberoamericana de 

Cooperación para la Educación de personas con Necesidades Educativas Especiales 

(RIINEE).Dicho sistema ha sido materializado en una guía que ofrece pautas que 

promueven la reflexión para que los equipos educativos puedan evaluar su realidad y 

establecer objetivos de cambio e innovación de aquellas estrategias que contribuyan a 

ofrecer una educación más atenta a las necesidades todo el alumnado. 

•	� Identificación, visibilización y difusión de buenas prácticas en inclusión de alumnos con 

necesidades educativas especiales en Panamá, Paraguay, Perú, Chile, Brasil, Argentina, 

Colombia, República Dominicana y Guatemala. 

•	� Formación a familias de niños/as y jóvenes en Republica Dominicana a través de talleres 

y sesiones informativas, para promover y orientar la atención temprana como mecanismo 
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de prevención y detección de condiciones de discapacidad en niños y niñas menores de 

5 años. 

•	� Creación y puesta en marcha de un total de seis Centros de Recursos Educativos para 

Personas con Discapacidad Visual en países como Nicaragua, Paraguay o Chile. Se tratan 

de espacios físicos dotados de los adecuados recursos y apoyos de materiales y humanos que 

proveen a personas con discapacidad visual en el acceso a la información y la eliminación 

de barreras que facilitan el acceso al proceso enseñanza-aprendizaje y permite la formación 

adaptada necesaria para conseguir una plena integración en la sociedad a nivel personal, 

social y laboral. El centro de recursos posibilita el seguimiento del currículum educativo 

propio del nivel escolar en que se encuentran los alumnos con déficit visual y ofrece 

un apoyo al equipo interdisciplinar responsables del proceso enseñanza-aprendizaje de 

dichos alumnos. 

•	� Apoyo a seis Centros de Recursos y Apoyos Metodológicos en Cuba para alumnado 

diagnosticado con sordoceguera y con autismo mediante la capacitación del profesorado 

y la entrega de equipamiento educativo y material didáctico. 

•	� Distribución de más de 14.000 ejemplares a centros de educación nicaragüenses con 

documentación relacionada con la enseñanza de la escritura y las matemáticas en Sistema 

Braille, estrategias pedagógicas para atender a la diversidad, guías de adecuaciones 

curriculares individuales, etc. 

•	� Formación y capacitación docente de carácter permanente especifica en la atención y 

respuesta educativa a los alumnos con necesidades educativas especiales en República 

Dominicana y Honduras. 
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TEMA 24: 

PROGRAMAS DE ACCIóN EDUCATIVO-SANITARIA-SOCIAL-LABORAL
 

COMUNES EN EL áMBITO DE LA FEDERACIóN IBEROAMERICANA
 

Ponencia: 

“De lo que se está trabajando en el desarrollo de 

políticas iberoamericanas de juventud” 

Autor: 


Daniel Lostao Sanjuán 

Presidente Consejo de la Juventud de España 

Resumen: 

La Convención Iberoamericana de Derechos de los jóvenes y el Plan Iberoamericano de Cooperación e 

Integración de la juventud, junto la creación y reconocimiento del Espacio Iberoamericano de la juventud 

por parte de los jefes de Estado y de Gobierno de los países que integran la Comunidad Iberoamericana de 

Naciones ponen de relieve la cooperación juvenil y las políticas públicas de juventud. 

Este caso, a modo de ejemplo, viene a poner de manifiesto la importancia de la construcción de redes que 

tengan como objetivo aportar al desarrollo de las políticas públicas en la Región Iberoamericana, que para 

ponerse en marcha, necesitan articular mecanismos de incidencia política y de concertación entre los poderes 

públicos y la sociedad civil. La puesta en marcha de estos mecanismos, que finalizaría con un reconocimiento 

institucional, no es sino la punta de lanza de la cooperación en los niveles tanto de estructura como de toma 

de decisión. 

Así, el reto de la Federación Iberoamericana pasa por la cooperación civil e institucional, por el fortalecimiento 

de la red y por el reconocimiento institucional para incidir en la puesta en marcha de políticas públicas 

conjuntas que posibiliten la igualdad de prácticas en los Estados que componen la Comunidad Iberoamericana 

de Naciones. 
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TEMA 25: 

LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SÍNDROME DE DOWN 

Ponencia: 

De la Utopía a la Realidad: Respuestas Objetivas 

Autora: 


Maika Díaz Aguilar
�

Resumen: 

El nuevo escenario generado por el incremento de la esperanza de vida de las personas con síndrome de 

Down ha propiciado que se hagan adultos a la par que sus hermanos sin discapacidad, compartiendo anhelos 

y dificultades con ellos. Para el hermano con trisomía, su hermano es el compañero, el amigo, el confidente, 

pero también el modelo a seguir y la diana de todas sus dudas vitales, que en muchos casos son las mismas 

para ambos. Para la generación de hermanos del siglo XXI, las respuestas a estas dudas sobrepasan a las 

nacidas del cariño y el deseo utópico de que sus hermanos alcancen la felicidad plena: son respuestas objetivas 

surgidas de herramientas reales que la sociedad ha creado como consecuencia del cambio de mentalidad y 

actitudes sobre la discapacidad de las últimas décadas. Y en esta línea, la Convención sobre los derechos de 

las personas con discapacidad se perfila como uno de los más eficaces instrumentos sobre el que construir la 

realidad de los adultos con síndrome de Down y otras discapacidades. 

Palabras clave: hermano, adulto, derecho, convención, inclusión 



   II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas 

No cabe duda de la estrecha relación que se establece dentro del núcleo familiar entre los hermanos, 

especialmente cuando no existe mucha diferencia de edad entre ellos. Los hermanos se convierten 

en compañeros, amigos, aliados, modelos a seguir y apoyos a quien recurrir cuando es necesario. 

Por encima de las circunstancias, que a veces obligan a distanciarse físicamente a los hermanos por 

motivos personales, laborales, etc, saben que están unidos por un lazo invisible y que en cualquier 

momento pueden contar con el apoyo incondicional del otro. Este fenómeno, que aparece en 

todas las familias y que fácilmente puede ser reconocido por cuantos estamos hoy aquí y tenemos 

hermanos, se produce de una manera especial cuando uno de los hermanos presenta alguna 

discapacidad. Es probable que si el hermano tiene una discapacidad física o sensorial la experiencia 

sea la misma, pero los que estamos en esta mesa os podemos hablar de la situación en la que el 

hermano con discapacidad tiene síndrome de Down, porque es la nuestra. 

Y podemos tratar este tema porque en las últimas décadas ha tenido lugar un fenómeno de 

gran relevancia: por primera vez las personas con síndrome de Down han comenzado a crecer más 

allá de los rígidos límites cronológicos que imponían las patologías asociadas, han comenzado a 

hacerse adultos e incluso a envejecer. La realidad en estos momentos nos muestra un gran número 

de personas con síndrome de Down adultas, con plenas capacidades y nuevas demandas para las 

que ni las administraciones ni las familias estábamos preparadas. Y la búsqueda de su calidad de vida 

en esta etapa, al igual que en su infancia y juventud, se ha convertido en el objetivo de cuántos les 

rodeamos, sobre todo sus padres y sus hermanos. 

Para todos nosotros el hecho de ser hermanos de una persona con síndrome de Down ha 

marcado una impronta en nuestra vida que ha influido en nuestro desarrollo, en nuestra personalidad 

y en nuestra forma de ver la vida y enfrentarnos a ella. Dentro de un cúmulo de emociones de todos 

los signos, hemos sido testigos de primer orden de los esfuerzos titánicos de nuestros padres por 

lograr el apoyo que nuestro hermano necesitaba para integrarse en la sociedad. Primero a través de 

servicios de habilitación y rehabilitación, posteriormente con la integración escolar en la que ha sido 

necesario luchar por las adaptaciones curriculares y finalmente a través de la inclusión a todos los 

niveles del adulto con síndrome de Down, su derecho a la autodeterminación y a la independencia. 

junto con nuestros padres, nos hemos hecho expertos en terminología médica, incomprensible para 

nuestros amigos, y hemos aplaudido los avances científicos acerca de la Trisomía 21 que poco a poco 

han ido paliando las complicaciones físicas que habitualmente acompañan al síndrome de Down, y 

a la vez han permitido que se incremente la esperanza de vida de sus portadores. 

Han pasado los años, y la implicación y el deseo de que nuestros hermanos sean felices han 

llevado a muchos de nosotros, una vez adultos y con mucho que aportar a la sociedad, a implicarnos 

de una manera especial en esta realidad. junto con nuestros padres, cuyo protagonismo como 

timón de la estructura familiar es indiscutible e imprescindible, queremos participar activamente y 

colaborar con ellos en la lucha por los derechos de nuestros hermanos. 



  II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

El cambio social que ha acompañado en los últimos años a la realidad de la discapacidad ha 

permitido asentar un nuevo contexto en el que disponemos de más herramientas para construir 

el mundo que nuestros hermanos quieren y merecen tener. En esta línea, la Convención sobre los 

derechos de las personas con discapacidad ha marcado un punto de inflexión en cuanto a la actitud 

respecto a la discapacidad. Esta Convención, resultado de un movimiento social que en los últimos 

años defendía un cambio conceptual en la forma de tratar la discapacidad, fue aprobada en diciembre 

de 2006, ratificada por España un año más tarde, y entró en vigor en mayo de 2008. Se trata 

del primer instrumento de derechos humanos del siglo XXI y la primera convención de derechos 

humanos que se abre a la firma de las organizaciones regionales de integración. La Convención 

sobre los derechos de las personas con discapacidad se basa, entre otros principios, en el respeto 

por la diferencia y la aceptación de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y 

la condición humanas, en la igualdad de oportunidades y en la participación e inclusión plenas y 

efectivas en la sociedad. 

Esta nueva visión de la discapacidad, enfocada hacia las capacidades y los logros de estas 

personas, abre una nueva puerta a la lucha por su bienestar y su calidad de vida. Y el compromiso 

social de los hermanos se traduce en una implicación activa en esta tarea, buscando las respuestas a 

las demandas que nuestros hermanos nos hacen. 

Porque es ahí, en el día a día, cuando sus preguntas buscan respuestas. Ajenos a Convenciones, 

legislación y declaraciones de derechos, nuestros hermanos nos asaltan en los momentos más 

inesperados con demandas que hacen temblar nuestras más profundas creencias, ya que en ocasiones 

la respuesta que les podríamos dar es tan injusta que es preferible callarla. 

La cercanía generacional con nuestros hermanos nos permite saber de primera mano cuáles 

son sus preocupaciones y sus anhelos, porque en la mayoría de los casos son los mismos que los 

nuestros. Quieren, como adultos que son, tener un puesto de trabajo que les permita emanciparse 

y disfrutar de su tiempo libre como decidan libremente. Quieren decidir qué hacer con su vida, y 

quieren que se les permita hacer lo que les gusta. Quieren sentirse parte importante de su entorno, 

igual que todos los demás. Quieren sentirse respetados por quienes les rodean. En definitiva quieren, 

como nosotros, encontrar su lugar en el mundo. 

Y si para nosotros, los hermanos sin discapacidad, esto es complicado, para ellos es una lucha 

descomunal. No debería ser así desde el momento en que la legislación reconoce sus derechos y 

aboga porque se hagan realidad, pero lo cierto es que aún hay mucho camino que recorrer. 

Hoy nos gustaría profundizar un poco más en la realidad existente en torno a tres temas, entre 

los mencionados, que resultan especialmente significativos por la influencia que tienen entre los 

jóvenes: la formación y el empleo, la independencia y el disfrute del ocio. Estos tres ámbitos ocupan 

una gran parte del pensamiento de nuestros hermanos adultos, porque en la mayoría de los casos 

pueden comparar su desarrollo en otros hermanos sin discapacidad con el suyo propio, y llegar a la 

dolorosa conclusión de que para ellos el acceso a estas tres situaciones es diferente y por lo general 

muy dificultoso. 
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FORMACIÓN Y EMPLEO 

El artículo 24 de la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad, titulado 

“Educación”, en su punto 5, dice lo siguiente: 

Los Estados Partes asegurarán que las personas con discapacidad tengan acceso general a 

la educación superior, la formación profesional, la educación para adultos y el aprendizaje 

durante toda la vida sin discriminación y en igualdad de condiciones con las demás. A tal 

fin, los Estados Partes asegurarán que se realicen ajustes razonables para las personas con 

discapacidad. 

Por otra parte, el artículo 27, titulado “Trabajo y empleo”, dice lo siguiente: 

1.	� Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a trabajar, en 

igualdad de condiciones con las demás; ello incluye el derecho a tener la oportunidad de 

ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un 

entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las personas con discapacidad. 

Los Estados Partes salvaguardarán y promoverán el ejercicio del derecho al trabajo, incluso 

para las personas que adquieran una discapacidad durante el empleo, adoptando medidas 

pertinentes, incluida la promulgación de legislación, entre ellas: 

b. Prohibir la discriminación por motivos de discapacidad con respecto a todas las 

cuestiones relativas a cualquier forma de empleo, incluidas las condiciones de 

selección, contratación y empleo, la continuidad en el empleo, la promoción 

profesional y unas condiciones de trabajo seguras y saludables; 

c. Proteger los derechos de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones 

con las demás, a condiciones de trabajo justas y favorables, y en particular a igualdad 

de oportunidades y de remuneración por trabajo de igual valor, a condiciones de 

trabajo seguras y saludables, incluida la protección contra el acoso, y a la reparación 

por agravios sufridos; 

d. Asegurar que las personas con discapacidad puedan ejercer sus derechos laborales y 

sindicales, en igualdad de condiciones con las demás; 

e. Permitir que las personas con discapacidad tengan acceso efectivo a programas 

generales de orientación técnica y vocacional, servicios de colocación y formación 

profesional y continua; 

f. Alentar las oportunidades de empleo y la promoción profesional de las personas 

con discapacidad en el mercado laboral, y apoyarlas para la búsqueda, obtención, 

mantenimiento del empleo y retorno al mismo; 

g. Promover oportunidades empresariales, de empleo por cuenta propia, de 

constitución de cooperativas y de inicio de empresas propias; 

h. Emplear a personas con discapacidad en el sector público; 
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i.	� Promover el empleo de personas con discapacidad en el sector privado mediante 

políticas y medidas pertinentes, que pueden incluir programas de acción afirmativa, 

incentivos y otras medidas; 

j.	� Velar por que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad en 

el lugar de trabajo; 

k.	� Promover la adquisición por las personas con discapacidad de experiencia laboral 

en el mercado de trabajo abierto; 

l.	� Promover programas de rehabilitación vocacional y profesional, mantenimiento 

del empleo y reincorporación al trabajo dirigidos a personas con discapacidad. 

2.	� Los Estados Partes asegurarán que las personas con discapacidad no sean sometidas a 

esclavitud ni servidumbre y que estén protegidas, en igualdad de condiciones con las 

demás, contra el trabajo forzoso u obligatorio. 

Coincidimos plenamente con las directrices marcadas por la Convención sobre este tema. Y 

defendemos la capacidad de nuestros hermanos con síndrome de Down para insertarse laboralmente 

y desempeñar de forma satisfactoria las tareas que le sean encomendadas. Este éxito tan solo 

dependerá de que seamos capaces de proporcionarles los apoyos que necesiten en cada caso para 

lograr una integración laboral correcta. Apoyos de los que intentaremos ofrecer unas pinceladas en 

los próximos minutos. 

No cabe duda que el trabajo remunerado supone el motor de desarrollo de cualquier joven 

en la sociedad occidental. De hecho, la inserción laboral ha adquirido tal importancia que el 

hecho de poseer un puesto de trabajo o no marca los límites de la inclusión o exclusión social. El 

empleo supone el mecanismo que permite acceder a bienes y servicios, pero excede esta mera faceta 

instrumental para convertirse en algo más. Para la persona con síndrome de Down, como para 

cualquier otra persona con discapacidad, especialmente intelectual, el empleo no aporta tan solo un 

beneficio económico, sino que supone un factor de motivación y de autoestima a los que no puede 

acceder por otras vías, ya que a través de la independencia económica se posibilita la independencia 

personal. En las personas con síndrome de Down que se insertan en un entorno laboral normalizado 

se producen una serie de cambios relevantes, tales como una mejora significativa en el cuidado de la 

imagen personal, una mayor autonomía personal, una mejora de la expresión oral y las habilidades 

sociales, una percepción más realista de las posibilidades y limitaciones personales, una mayor 

iniciativa para la planificación y resolución de problemas de la vida cotidiana, y en general un 

mayor grado de satisfacción personal. Y los propios trabajadores manifiestan ser más felices desde 

que trabajan, el trabajo para ellos ha supuesto un cambio radical en sus vidas, aportando, entre otros 

beneficios, una estructura temporal diaria de la que antes carecían y un efecto significativamente 

positivo en su autoestima. 
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Las áreas que se ven beneficiadas tras un proceso de inserción laboral comprenden todas las 

implicadas en el desarrollo vital de una persona con síndrome de Down. En el ámbito laboral, la 

persona aprende a hacer cosas nuevas en su contexto laboral, pero también aprende a relacionarse 

de la forma adecuada con otras personas (compañeros, jefes, en ocasiones público o clientes, etc). 

Quienes le rodean ven en él a un trabajador al que tratar como persona madura y responsable, 

atribuyéndole así un rol normalizado al que hasta ahora no había tenido posibilidad de acceder. 

A raíz de este cambio en la forma en que es percibido por los demás, la persona con síndrome de 

Down cambia la percepción de sí mismo y del mundo que le rodea, comprendiendo el alcance de sus 

capacidades y ajustándolas a criterios más realistas, y como consecuencia, comenzará a desarrollar 

recursos y habilidades hasta ahora desconocidos. 

Es importante destacar que el valor terapéutico otorgado al proceso de integración laboral 

no beneficia solamente a la persona con síndrome de Down protagonista de ese proceso, sino 

también a su familia. Para estas familias, el hecho de que su hijo o hermano ocupe un puesto de 

trabajo normalizado supone un cambio actitudinal muy positivo, ya que modifica su percepción 

sobre su capacidad, pasando a ocupar un rol diferente dentro del núcleo familiar. La persona con 

síndrome de Down deja de ser un miembro pasivo que se limita a recibir, y se perfila una nueva 

forma de relación en el seno de la familia, marcada por la igualdad entre todos los hijos, con sus 

correspondientes derechos y obligaciones. 

A pesar de todo lo dicho y de la evidencia de los efectos positivos de las inserciones laborales, 

la realidad para nuestros hermanos es que en pocos casos se produce una contratación en la empresa 

ordinaria, y cuando se logra, las complicaciones y dificultades que surgen pueden desencadenar el 

fracaso de la inserción, por cuestiones totalmente ajenas al chico con síndrome de Down. 

La primera de estas dificultades colaterales es la ausencia de vías de financiación estables 

para los programas de inserción laboral de nuestros hermanos. La experiencia demuestra que es 

preciso desarrollarlas bajo metodologías de apoyo y seguimiento continuo, para garantizar que 

el aprendizaje de tareas y la adaptación al entorno se producen de forma correcta. Para esto es 

preciso contar con profesionales especializados durante el tiempo que sea preciso, pero no existe 

una vía de financiación estable para estos profesionales, debido en parte a que la inserción laboral 

no es considerada dentro de la Administración como una necesidad más del desarrollo vital de 

nuestros hermanos, como puede ser la atención temprana o la integración escolar. Sin embargo, 

en los últimos años se ha desarrollado una magnífica labor que ha sentado las bases sobre las que 

hay que continuar trabajando y que ha logrado éxitos tales como la publicación del Real Decreto 

870/2007, de 2 de julio, por el que se regula el programa de empleo con apoyo como medida de 

fomento de empleo de personas con discapacidad. Este Real Decreto incluye las medidas a tomar 

para el fomento del empleo de las personas con discapacidad intelectual, entendiendo empleo con 

apoyo como “el conjunto de acciones que tienen por objeto facilitar la adaptación social y laboral 

de trabajadores con discapacidad con especiales dificultades de inserción laboral en empresas del 
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mercado ordinario de trabajo en condiciones similares al resto de los trabajadores que desempeñan 

puestos equivalentes”. Su implantación autonómica aún es desigual e insuficiente, pero plantea 

un primer reconocimiento de la importancia del empleo para nuestros hermanos y un atisbo de 

soluciones a esta situación. 

Pero no es solo la financiación la que dificulta el desarrollo de las inserciones laborales de 

nuestros hermanos con síndrome de Down. Hay otros muchos factores a tener en cuenta para evitar 

el fracaso en el proceso de inserción: 

•	� Es preciso potenciar la formación antes, durante y después de una inserción laboral, 

basada en las habilidades de la persona y teniendo en cuenta sus deseos y necesidades. 

•	� Se deben diseñar programas formativos directamente relacionados con el puesto de 

trabajo a desempeñar, e incluso en el mismo lugar si es posible. 

•	� Además de la formación necesaria para el correcto desempeño de las tareas, es preciso 

tener en cuenta también las habilidades de orientación al trabajo, habilidades de la vida 

diaria y habilidades sociales. 

•	� Es necesario fomentar desde el principio la variabilidad y diversidad de las tareas, que 

deben ocupar todo el tiempo posible, para evitar el estancamiento provocado por la 

rutina y el aburrimiento. 

•	� Es importante potenciar la promoción laboral como derecho de todas las personas 

con discapacidad que así lo deseen, dotándoles de herramientas de toma de decisiones 

adecuadas y responsables. 

Amparados por las premisas en las que se asienta la Convención sobre los derechos de las 

personas con discapacidad, los hermanos planteamos cómo creemos que debe enfocarse la inserción 

laboral de nuestros hermanos con síndrome de Down: 

•	� Creemos que es preciso entender la inserción laboral como una vía de integración social 

imprescindible, ya que se convierte en un canal terapéutico de gran valor. La formación 

para el empleo y la subsiguiente inserción laboral no deben considerarse como una forma 

de ocupar el tiempo libre, sino como una estrategia responsable dirigida a lograr una 

inclusión real en un entorno normalizado. 

•	� El diseño de los programas educativos y el proceso de empleo con apoyo debe ser individual 

y personalizado, creemos que es un error diseñar programas genéricos dirigidos a un 

colectivo de personas con síndrome de Down. En cada caso particular es preciso evaluar 

los niveles iniciales que presenta cada persona, así como su potencial de aprendizaje, y en 

base a esos parámetros diseñar un programa personalizado. De esta manera será posible 

definir objetivos realistas y metas a corto plazo que la persona logrará alcanzar, con el 

consiguiente incremento de autoestima. 
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•	� De la misma manera, creemos que es un error suponer que nuestros hermanos no sienten 

interés por determinados ámbitos laborales en detrimento de otros. Tradicionalmente 

se ha considerado que todas las facetas formativas y laborales les interesan por igual, y 

pueden y quieren desarrollarse profesionalmente en cualquiera de ellas. Para enfrentarse 

a este estereotipo es necesario buscar y ofrecer perfiles profesionales variados que logren 

cubrir el amplio espectro de las posibilidades laborales a las que puede acceder una persona 

con síndrome de Down. Y en este proceso debe ir siempre acompañado de un profesional 

de la orientación laboral, que le proporcione la información y los apoyos necesarios para 

esta toma de decisiones. 

•	� Las familias, padres y hermanos, tenemos un papel clave en la experiencia formativo-laboral. 

En la medida en que valoremos positivamente este proceso y creamos firmemente en su 

capacidad para formarse adecuadamente y acceder a un puesto de trabajo normalizado, 

generaremos en él expectativas de autonomía altas que facilitarán la labor de aprendizaje. 

La comunicación entre padres, hermanos, profesionales y compañeros debe ser fluida y 

continua, ya que aporta información valiosa a todas las partes implicadas. 

•	� Creemos que es importante potenciar la idea de formación continua y promoción 

laboral. Habitualmente el objetivo último en los programas de formación para el empleo 

o inserciones laborales es alcanzar un determinado nivel propuesto a priori y desempeñar 

correctamente determinadas tareas. Sin embargo, esa situación deja rápidamente de ser 

motivante para nuestro hermano con síndrome de Down, pierde su atractivo y comienza 

a resultar monótona y aburrida. Al igual que ocurre con las formaciones e inserciones del 

resto de la población, es necesario que se le ofrezca a nuestro hermano un reto continuo 

que le permita obtener pequeños logros, para que las tareas a aprender o realizar nunca 

resulten rutinarias y sirvan de refuerzo por sí mismas. 

•	� La puesta en marcha de un programa de formación para el empleo y el desarrollo de una 

inserción laboral no puede ignorar el resto de habilidades instrumentales adquiridas en 

mayor o menor medida por nuestro hermano. La falta de refuerzo en el cálculo, la lectura 

o la escritura provoca una pérdida en estas destrezas que debe evitarse. Es preciso, por 

tanto, que de manera continua se integre también este tipo de destrezas, así como las 

habilidades personales y laborales básicas para facilitar el proceso de integración social 

de la persona con síndrome de Down en su núcleo laboral y en la sociedad que le rodea. 

A modo de conclusión, resaltar la importancia que a nuestro juicio tiene la inserción laboral 

de nuestros hermanos, que les proporciona un lugar activo en la sociedad, igual que hace con 

nosotros. Creemos que este ámbito debe adquirir mayor fuerza en el futuro inmediato de nuestros 

hermanos, y por supuesto colaboraremos en todo cuanto esté en nuestra mano para ello. 
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VIDA INDEPENDIENTE 

El deseo de independencia y autonomía de nuestros hermanos se desprende de un proceso natural 

por el que, gracias al esfuerzo y a las demandas de nuestros padres, han ido participando en contextos 

donde estos valores han ocupado un lugar determinante. Existen marcadas diferencias en función 

de la edad que tengan nuestros hermanos, pero podemos decir que aquellos que ahora tienen entre 

veinte y treinta años han crecido dentro de programas orientados en mayor o menor medida hacia 

la autonomía. Ni que decir tiene que para las generaciones nacidas a partir de la década de los 90, 

la autonomía es el eje transversal sobre el que se asienta toda la labor realizada con ellos, y esto 

significará una generación de jóvenes con síndrome de Down en la que la búsqueda de la máxima 

autonomía en todas las áreas sea la norma, y no la excepción. 

En el caso de los que ahora se sitúan entre los veinte y los treinta años, su evolución natural les 

está empujando a que reclamen su autonomía de una manera firme. No en vano han crecido bajo las 

primeras experiencias integradoras en el ámbito escolar, y han sido los beneficiarios de las primeras 

iniciativas de inserción laboral. Hemos procurado a nuestros hermanos estos primeros atisbos de 

normalización y de inclusión en la sociedad, y el siguiente paso natural ha sido que reclamaran la 

autonomía e independencia a la que pueda optar cualquier otro joven de su contexto social. 

El artículo 19 de la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad, titulado 

“Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad”, dice lo siguiente: 

Los Estados Partes en la presente Convención reconocen el derecho en igualdad de 

condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad, con opciones 

iguales a las de las demás, y adoptarán medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno 

goce de este derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusión y participación 

en la comunidad, asegurando en especial que: 

a.	� Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia 

y dónde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demás, y no se vean 

obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida específico; 

b.	� Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia 

domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la 

asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusión en la 

comunidad y para evitar su aislamiento o separación de ésta; 

c.	� Las instalaciones y los servicios comunitarios para la población en general estén a 

disposición, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan 

en cuenta sus necesidades. 

Los hermanos creemos firmemente que la autonomía e independencia de nuestros hermanos 

con síndrome de Down son imprescindibles para disfrutar de una vida personal, social y familiar 
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más plena, pero también para gestionar su tiempo libre de un modo más satisfactorio, lo que supone 

finalmente una mejora en la calidad de vida percibida y una inclusión social, personal y laboral 

más efectiva, ya que la toma de decisiones y la capacidad de elección implican una participación 

más activa en la sociedad. Por otra parte, y no menos relevante, la adquisición y desarrollo de 

las habilidades básicas de la vida cotidiana que potencien el mayor grado de autonomía posible 

en cada caso, se relacionan significativamente con una prevención de la dependencia en edades 

más avanzadas, y este es un factor que tanto nuestros padres como nosotros perseguimos con 

vehemencia. 

A pesar de la importancia de la emancipación y autonomía para nuestros hermanos, la 

realidad muestra que en muy pocas ocasiones llegan a ejercer este derecho, ya que las necesidades de 

apoyo que precisan para hacerlo realidad no son alcanzables en la mayoría de los casos. Al igual que 

ocurría en las inserciones laborales, tampoco en el ámbito de la autonomía existen políticas públicas 

facilitadoras, ya que la independencia de las personas con síndrome de Down no se considera, hoy 

por hoy, una necesidad vital en el desarrollo de nuestros hermanos. 

Nosotros conocemos esa necesidad, ya que también la hemos experimentado. Y para nuestros 

hermanos, es incomprensible e injustificable la naturalidad que se experimenta en el núcleo familiar 

cuando un hijo se independiza, incluso los que son menores que él, mientras percibe que nunca 

llegará su turno. 

Los hermanos defendemos la necesidad de que nuestros hermanos alcancen las cotas máximas 

de autonomía que en cada caso sea posible, sin poner cortapisas a las metas que se marquen. Creemos 

que este proceso los padres y el resto de hermanos debemos estar a su lado de manera incondicional, 

compartiendo sus ilusiones y sus miedos como lo estaríamos con cualquier otro miembro de la 

familia en esa situación. Y para ello, es preciso que también nosotros superemos ese miedo al fracaso 

o a que pueda salir malparado, que en muchos casos nos paraliza y nos impide crecer. 

OCIO INCLUSIVO 

El artículo 30 de la Convención sobre los derechos de las personas con discapacidad, titulado 

“Participación en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte”, 

dice lo siguiente: 

1.	� Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a participar, en 

igualdad de condiciones con las demás, en la vida cultural y adoptarán todas las medidas 

pertinentes para asegurar que las personas con discapacidad: 

a.	� Tengan acceso a material cultural en formatos accesibles; 

b.	� Tengan acceso a programas de televisión, películas, teatro y otras actividades 

culturales en formatos accesibles; 
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c.	� Tengan acceso a lugares en donde se ofrezcan representaciones o servicios culturales 

tales como teatros, museos, cines, bibliotecas y servicios turísticos y, en la medida de 

lo posible, tengan acceso a monumentos y lugares de importancia cultural nacional. 

2.	� Los Estados Partes adoptarán las medidas pertinentes para que las personas con 

discapacidad puedan desarrollar y utilizar su potencial creativo, artístico e intelectual, no 

sólo en su propio beneficio sino también para el enriquecimiento de la sociedad. 

3.	� Los Estados Partes tomarán todas las medidas pertinentes, de conformidad con el derecho 

internacional, a fin de asegurar que las leyes de protección de los derechos de propiedad 

intelectual no constituyan una barrera excesiva o discriminatoria para el acceso de las 

personas con discapacidad a materiales culturales. 

4.	� Las personas con discapacidad tendrán derecho, en igualdad de condiciones con las 

demás, al reconocimiento y el apoyo de su identidad cultural y lingüística específica, 

incluidas la lengua de señas y la cultura de los sordos. 

5.	� A fin de que las personas con discapacidad puedan participar en igualdad de condiciones 

con las demás en actividades recreativas, de esparcimiento y deportivas, los Estados Partes 

adoptarán las medidas pertinentes para: 

a.	� Alentar y promover la participación, en la mayor medida posible, de las personas 

con discapacidad en las actividades deportivas generales a todos los niveles; 

b.	� Asegurar que las personas con discapacidad tengan la oportunidad de organizar y 

desarrollar actividades deportivas y recreativas específicas para dichas personas y de 

participar en dichas actividades y, a ese fin, alentar a que se les ofrezca, en igualdad 

de condiciones con las demás, instrucción, formación y recursos adecuados; 

c.	� Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a instalaciones deportivas, 

recreativas y turísticas; 

d.	� Asegurar que los niños y las niñas con discapacidad tengan igual acceso con los 

demás niños y niñas a la participación en actividades lúdicas, recreativas, de 

esparcimiento y deportivas, incluidas las que se realicen dentro del sistema escolar; 

e.	� Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a los servicios de quienes 

participan en la organización de actividades recreativas, turísticas, de esparcimiento 

y deportivas. 

De acuerdo con algunas líneas teóricas de gran relevancia, consideramos el ocio como una 

experiencia humana compleja, centrada en actuaciones queridas y por tanto libres, con un fin en sí 

mismas y personales, con implicaciones individuales y sociales. Por tanto, para que una experiencia 

sea catalogada como “ocio” la persona debe elegir voluntariamente hacer esa actividad simplemente 

porque le apetece hacerla, ya que su realización le produce un sentimiento gratificante. 
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Pero el ocio va más allá de la simple gratificación, supone una oportunidad para el desarrollo 

de nuestros hermanos con síndrome de Down, ya que ofrece los contextos necesarios para probar 

diferentes conductas, experimentar la sensación de competencia, aprender destrezas ignoradas, 

conocer gente nueva, profundizar en las relaciones existentes y desarrollar un sentido más claro de 

uno mismo. El ocio ofrece el marco en el que las personas pueden aprender, interactuar, expresar 

su individualidad y autorrealizarse. Y sus beneficios se producen a nivel físico, psicológico y social, 

cimentando el desarrollo personal del ser humano. El ocio es por tanto un derecho del que nadie 

debería ser privado. 

La experiencia con nuestros hermanos nos demuestra que esta premisa no siempre se cumple. 

Con relativa frecuencia nuestros hermanos no tienen la oportunidad de decidir qué tipo de ocio 

quieren disfrutar, ya que las alternativas son reducidas. 

Afortunadamente siempre han podido contar con las actividades integradoras que se les ha 

ofrecido desde el tejido asociativo, que ha generado un gran número de programas y experiencias 

que han permitido el acceso y la participación plena de las personas con síndrome de Down 

en el ámbito del ocio, proporcionándoles experiencias más allá de la adquisición de destrezas y 

habilidades y teniendo en cuenta la necesidad del ser humano de recrearse. Estas experiencias 

de ocio generalmente se disfrutan con el grupo de referencia de la asociación, con quien se 

comparte emociones y complicidad. Y para muchos de nuestros hermanos supone el marco ideal 

en que disfrutar del ocio, dentro de un contexto social conocido y controlado. En muchos casos 

cambiar estas actividades por otras fuera del contexto asociativo y que significara encontrarse con 

un entorno no conocido sería un gran error. Muchos de nuestros hermanos necesitan sentir la 

sensación de control generado por una situación en la que hay caras conocidas para poder disfrutar 

de la experiencia. Para todos ellos, es necesario que las asociaciones continúen su excelente labor 

proporcionándoles estas experiencias. 

Pero esta oferta no siempre resulta suficiente. Para muchos otros de nuestros hermanos, la 

experiencia gratificante emana de la posibilidad de acceder a los recursos y servicios de ocio que 

se dirigen al resto de los jóvenes. Les gustaría asistir a conciertos, hacer senderismo, entrar en un 

grupo de baile, o acudir a una biblioteca, por ejemplo, sin la necesidad de hacer estas actividades en 

el contexto asociativo o tutorizados por otra persona. Pero para que esto fuera posible sería preciso 

que quienes ofertan esas actividades estuvieran preparados para recibir la demanda de participación 

de cualquier persona, incluidos nuestros hermanos con síndrome de Down. Y esta predisposición 

es lo que denominamos ocio inclusivo. 

La tendencia seguida por otros países en materia de ocio destinado a personas con discapacidad 

se orienta hacia la inclusión, entendida como el principio que guía las acciones encaminadas a que 

todas las personas formen parte real de la sociedad. En esta corriente destaca especialmente la 

idea de la responsabilidad que tiene la comunidad de generar políticas, acciones y prácticas que 

fomenten la aceptación de la diferencia y que respondan a las necesidades de todas las personas. 
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Bajo estas directrices, nosotros también creemos que es necesario transformar la política, la 

educación, la gestión y la intervención, e implantar la inclusión como patrón para responder a las 

necesidades de todas las personas en materia de ocio. Una comunidad inclusiva es capaz de crear 

las condiciones adecuadas para responder a las necesidades de todos los ciudadanos en todos los 

equipamientos, infraestructuras, servicios y programas desarrollados en los diferentes ámbitos del 

ocio. Es necesario, por tanto, crear el contexto social y político adecuado para desarrollar programas 

de ocio inclusivos dirigidos a personas con discapacidad donde finalmente puedan ejercer su derecho 

al ocio en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos. 

De esta manera nuestros hermanos tendrían la libertad de elección entre todas las alternativas 

posibles, lo que redundaría en mayor autonomía y por tanto mayor gratificación en la vivencia del 

ocio, que en última instancia es lo que nos genera la percepción de calidad de vida en el momento 

actual. 

En este repaso por la situación de nuestros hermanos con síndrome de Down he querido 

describir la situación que se dibuja ante nuestros ojos en tres ámbitos concretos: el empleo, la 

independencia y el ocio. A grandes rasgos, todo lo que he dicho en estos temas respecto a nuestros 

hermanos puede aplicarse también a nosotros, ya que las demandas que todos los jóvenes hacemos 

son en esencia las mismas. Y los mismos derechos que reclamamos para nosotros estamos dispuestos 

a reclamar para nuestros hermanos, uniendo nuestras voces a las suyas para dotarlas de mayor 

fuerza. Sabemos qué necesitan para sentirse realizados, conocemos de primera mano qué haría 

que mejorara su calidad de vida, y, al igual que han hecho y seguirán haciendo nuestros padres, no 

cejaremos hasta conseguir que uno a uno se logren sus sueños. Porque la ley les ampara, pero sobre 

todo, porque creemos que se lo merecen. 
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TEMA 25: 

LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SÍNDROME DE DOWN 

Ponencia: 

El papel de los hermanos de personas con Síndrome de Down. 


Experiencias de la Red Nacional de Hermanos
 

Autores: 

Pilar Agustín
�

Daniel Pirla
�
Red Nacional de Hermanos DOWN ESPAÑA (RNHER) 
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PRIMERA PARTE: 


EL PAPEL DE LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SÍNDROME DE DOWN 

1. PRESENTACION 

Entendemos el tener un hermano con Síndrome de Down como una circunstancia. Quiero dejar 

sobre la mesa lo mucho que hemos aprendido y podemos aprender de ellos. Queremos servir de 

puentes para afrontar sus miedos. 

2. SER HERMANOS 

Planteamos: 

Ser un aire nuevo para apoyar a las asociaciones y a nuestros padres dando continuidad a programas 

en curso y planteando nuevos proyectos. 

Evitar la sobreprotección, apoyándoles y dándoles su espacio con sus derechos, obligaciones 

y responsabilidades. 

¿Qué queremos?: 

Lo mismo que para nosotros, destacando las alegrías y las tristezas que serán consecuencia de su 

capacidad de decisión, deberán plantearse las cosas como personas que son, con sus habilidades y 

sus limitaciones. Nuestros hermanos deben aprender también interpretando sus fracasos. Deben 

arriesgarse y equivocarse y para ello cuentan con nuestro apoyo incondicional. 

¿Cómo lo ejecutaremos?: 

A través de la Red Nacional de Hermanos, colaborando con las asociaciones y la federación. 

3. ACTITUD, UN VALOR FUNDAMENTAL 

Es importante para nosotros diferenciar las etapas de crecimiento y desarrollo de nuestros hermanos. 

Pensamos que debemos incidir especialmente desde su adolescencia, es un periodo muy complicado 

para cualquier persona y especialmente delicado para el desarrollo como persona, donde los matices, 

los planteamientos y los enfoques son determinantes, por ello consideramos que hay que trabajar 

mucho con la ACTITUD es una variable no incluida en algunos cuadros pero influyente en todos 

los aspectos. Esencialmente, en todas las respuestas la actitud influye de manera determinante. 

La felicidad es lo único que importa. Hay que tomar la decisión de ser feliz. La vida está 

hecha enteramente de opciones y decisiones, siempre tenemos opciones a nuestro alcance y aunque 
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no lo notemos permanentemente tomamos decisiones. Entiende que la felicidad va de adentro 

hacia afuera y que nada afuera te podrá hacer feliz si dentro de tí no has sembrado la semilla de la 

felicidad. 

CUEnTO DE HaDas 

FUENTE 

Misma pregunta 

ACTITUD
�

Diferente respuesta 

SI  NO 

INCERTIDUMBRE CONSCIENTE CERTIDUMBRE INCONSCIENTE 

de dentro a fuera de fuera a dentro 

causa efecto 

voluntad inercia 

consciencia inconsciencia 

propósito pereza 

confianza desconfianza 

aprendizaje repetición 

empatia apatía 

HAY QUE REPROGRAMARSE
 

LA CONFIANZA Y LA VIDA SON BINARIAS, NO FUNCIONAN A MEDIAS
 

FRENOS - FALSAS CREENCIAS 

- PREjUICIOS 

- PROYECCIONES 

TRANSFORMACION = ACTITUD x CONOCIMIENTO x HABILIDAD
 

TALANTE = ACTITUD
 

TALENTO = CONOCIMIENTO + HABILIDAD
 

El talante marca la diferencia si detrás hay talento.
 

EL AZAR REPARTE LAS CARTAS, TU LAS jUEGAS.
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4. POESIA
�

¿QUIEN MUERE? 

Muere lentamente…
 

quien se transforma
 

en esclavo del hábito,
 

repitiendo todos los días
 

los mismos trayectos,
 

quien no cambia de marca,
 

no arriesga vestir un color nuevo
 

y no le habla a quien no conoce.
 

Muere lentamente…
 

quien hace de la televisión su gurú.
 

Muere lentamente…
 

quien evita una pasión,
 

quien prefiere el negro sobre el blanco
 

y los puntos sobre la íes
 

a un remolino de emociones,
 

justamente las que rescatan
 

el brillo de tus ojos,
 

sonrisas de los bostezos,
 

corazones a los tropiezos y sentimientos.
 

Muere lentamente…
 

quien no voltea la mesa
 

cuando está infeliz en el trabajo,
 

quien no arriesga lo cierto por lo incierto
 

para ir detrás de un sueño,
 

quien no se permite,
 

por lo menos una vez en la vida,
 

huir de los consejos sensatos.
 

Muere lentamente…
 

quien no viaja,
 

quien no lee, quien no oye música,
 

quien no encuentra gracia en si mismo.
 

Muere lentamente…
 

quien destruye su amor propio,
 

quien no se deja ayudar.
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Muere lentamente…
 

quien abandona un proyecto
 

antes de iniciarlo,
 

no pregunta de un asunto que desconoce
 

o no responde cuando le indagan
 

sobre algo que sabe.
 

Evitemos la muerte en suaves cuotas,
 

recordando siempre que estar vivo
 

exige un esfuerzo mucho mayor
 

que el simple hecho de respirar
 

Solamente la ardiente paciencia
 

hará que conquistemos
 

una espléndida felicidad.
 

Pablo Neruda 

5. LLAMAMIENTO 

Aprovechando la oportunidad que me han otorgado, hago un llamamiento hacia los hermanos, 

aceptar el desafío como una circunstancia de la vida, un reto, respondiendo desde la iniciativa, 

jugando las cartas que nos han dado, viviéndolo como si lo hubiéramos elegido. Reflexión para la 

acción. 

SEGUNDA PARTE: 


EXPERIENCIAS DE LA RED NACIONAL DE HERMANOS
�

1. HISTORIA DE LA RED NACIONAL DE HERMANOS 

Con motivo del IX Encuentro de Familias, celebrado en Lleida en diciembre de 2008 un grupo 

de hermanos de personas con síndrome de Down participaron de un taller sobre hermanos. Tal y 

como nos dice Natalia Cabaleiro hermana de una persona con Síndrome de Down: “Ni yo misma 

me había parado a pensar ciertamente porque igual que padres y madres trabajaban mano a mano, 

nunca unos hermanos se habían unido, aunque fuera únicamente para participar en algo así como una 

terapia de grupo. Esa terapia tuvo lugar en mi caso, en el encuentro de familias de Lleida, cuando Nuria 

Illán coordinó a un grupo de unos veinte hermanos. Conocí a hermanos, lejanos geográficamente, muy 

cercanos desde el primer momento por las vivencias comunes y sentimientos similares a los míos, con los 
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que establecí lazos emocionales muy fuertes y a los que parecía que conocía de toda la vida. Tener la 

oportunidad de plantear dudas, mostrar miedos, expresar emociones y sentimientos, buscar soluciones, 

respuestas y consejos, recibiendo una perfecta empatía por parte de quien escucha, en base a su condición 

de “hermano de”, fue la base de un espacio desde el que nos queremos hacer valer como una nueva 

plataforma en la vida de nuestros hermanos con síndrome de Down” 

Poco a poco este grupo de hermanos de personas con síndrome de Down nos fuimos reuniendo: 

Murcia, Madrid, etc. y cada uno de estos pequeños encuentros iba dando forma a nuestra idea. Ya 

con la elaboración del manifiesto por la creación de una Red Nacional de Hermanos y su firma 

el día 1 de mayo de 2009 por parte de ocho personas provenientes de Lleida, Las Palmas, Vigo, 

Murcia, Huesca y Segovia se puede considerar como puesto en marcha nuestro proyecto. 

2. DEFINICIÓN DE LA RED: ¿QUÉ QUEREMOS SER? 

“No hay viento favorable para el que no sabe adónde va” rezaba un antiguo pensador… 

Pero sabiendo lo que uno quiere conseguir, todo es posible. Queremos ser buenos hermanos, 

como dice Pau, hermanos, no tenemos que asumir un papel nuevo, tenemos que afrontar y trabajar 

en el papel que nuestros padres nos han dado. 

Según el diccionario de la Real Academia Española una red es: “Aparejo hecho con hilos, cuerdas 

o alambres trabados en forma de mallas, y convenientemente dispuesto para pescar, cazar, cercar, sujetar, 

etc.” y en su acepción referida a una red de personas podemos encontrar: “Conjunto de personas 

relacionadas para una determinada actividad”. Esta idea juntamente a la reivindicación de un papel 

más participativo dentro de la familia y del proceso vital en el cual están inmersas las personas con 

síndrome de Down, es lo que sirve de plataforma de lanzamiento a este grupo de hermanos. 

Lo que se afirma con la creación de esta red, recogido en el manifiesto de creación, es: 

1.	� Que los hermanos quieren y se comprometen a tener una participación activa en el 

desarrollo y educación de las personas con síndrome de Down. 

2.	� La posición clave de los hermanos dentro de las familias, puesto que están al lado de sus 

hermanos con discapacidad intelectual a lo largo de toda su vida. 

3.	� La importancia del respeto hacia la toma de decisiones de las personas con síndrome de 

Down. 

4.	� El compromiso hacia todas las iniciativas que promuevan la autonomía e independencia 

de las personas con síndrome de Down, así como el desarrollo de sus capacidades y mejora 

de la calidad de vida 

5.	� Necesidad de una formación e información continua para proporcionar una ayuda 

adecuada a los hermanos con síndrome de Down. 

6.	� Compromiso de difundir la posición de los hermanos y posibilitar a todos los hermanos 

de Down España la participación en la Red. 
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Podemos resumir lo que pretende la Red en los siguientes puntos: 

•	� Crear vínculos entre hermanos de personas con síndrome de Down: En muchas ocasiones 

se puede llegar a pensar que estamos solos, que nuestras familias tienen otro enfoque 

distinto respecto a nuestras aportaciones a la vida de nuestros hermanos y que la sociedad 

poco tiene que aportarnos al respeto. Estar en contacto con otras personas que se 

encuentran en la misma posición puede ayudar a poner en común y a buscar respuestas 

comunes a nuestros interrogantes y dificultades. 

•	� Los hermanos como plataforma de despegue de las personas con síndrome de Down: 

Al igual que con cualquier otro hermano y haciendo valer nuestra posición de iguales 

buscamos para ellos el mayor desarrollo y autonomía posible. En muchos casos hay que 

dar aquellos pasos que los padres no darían por la diferencia generacional. 

•	� Lugar desde el que hacer oír y valer nuestra opinión como hermanos: Siempre girando en 

torno a la opinión de las personas con síndrome de Down y sin imponer nuestros propios 

criterios ni intereses hay que dar a conocer nuestros criterios y dar continuidad a todas 

las iniciativas que ya se están llevando a cabo con las personas con síndrome de Down. 

•	� Ser un canal de comunicación hacia y desde las asociaciones: Paralelamente a la voz de 

los padres y los profesionales, hacer un espacio para la opinión de los hermanos y su 

aportación en los procesos de vida autónoma de sus hermanos con síndrome de Down. 

Desde la plataforma del II Congreso Iberoamericano se quiere hacer un llamamiento especial 

a todos aquellos hermanos con inquietudes y con ganas de participar a que busquen formas de hacer 

llegar sus aportaciones y tal vez esta Red pueda ser una vía de acción, o por lo menos ese es nuestro 

deseo y nuestra intención. 

3. ORGANIZACIÓN DE LA RED NACIONAL DE HERMANOS 

En estos momentos podemos decir que la red está constituida formalmente y se encuentra en 

sus primeros momentos de rodaje. Hay un Comité Nacional formado por Daniel Pirla como 

coordinador nacional, juana Zarzuela como representante de la junta Directiva y Pedro Otón como 

presidente de Down España. Poco a poco la red irá estirando sus ramas y se llegará a tener un 

coordinador en cada ciudad, tal y como se propone en el documento marco de funcionamiento. 

Por debajo de este Comité Nacional están los Coordinadores locales de la Red Nacional de 

Hermanos; una persona de cada entidad que se encarga de aglutinar a todos los hermanos interesados 

y de llevar a cabo actividades a un nivel local. Y finalmente las Comisiones de Trabajo Provinciales o 

Locales de Hermanos cuya labor principal es el desarrollo de las iniciativas impulsadas desde la Red 

y conseguir trasladar estas propuestas a los entes correspondientes. Es básico que todos estos grupos 

sirvan como canal de comunicación hacia y desde las asociaciones. 
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4. ALGUNAS OPINIONES 

A continuación me gustaría leer algunos de los comentarios que nos hacían llegar los hermanos 

respecto a la creación de la Red Nacional de Hermanos y al papel a desarrollar dentro de la vida 

de los hermanos con síndrome de Down. Muchos de ellos están sentados entre nosotros hoy, pero 

como por una cuestión logística no podemos estar todos aquí arriba si queríamos hacer llegar el 

mensaje de todos y cada uno de ellos. 

“Mi experiencia como hermano es positiva ya que pienso que es un punto de vista diferente, 

quiero decir que no es el rol de protector ni de amigo, sino el de hermano, aquel que siempre 

busca la pelea con él pero que al mismo tiempo lo protege como nadie. Cuando me refiero a 

pelea quiero decir no darle las cosas hechas, hacer que piense como resolver sus situaciones, tal y 

como haríamos con un hermano sin síndrome de Down”. Pau Ramírez 

“Al mismo tiempo, la red me parece muy interesante en el sentido de que aparece la figura del 

hermano como protagonista y de esta manera se le está ofreciendo la mano a todos aquéllos 

hermanos a compartir sus experiencias buenas, malas, preocupaciones, alegrías... en primera 

persona. Quizás no haya otra forma mejor que la de crear una red que lleve su nombre, 

Hermanos”. Ivan Prieto 

“Aunque puedan parecer unos objetivos muy ambiciosos podrían resumirse en querer a nuestros 

hermanos con síndrome de Down y en querer lo mejor para ellos”. Pilar Agustín 

“Posibilitar que nuestros hermanos decidan por ellos mismos, acercando la realidad a sus vidas, 

buscando experiencias que les pueden causar alegrías o desengaños, como a cualquiera. Nuestro 

papel es importante en la etapa de adolescencia y desarrollo. Facilitar a nuestros hermanos la 

entrada en círculos y redes sociales existentes asumiendo los riesgos, sin miedo al fracaso y con la 

voluntad clara de cambio y superación, sabiendo que el esfuerzo para encontrar la verdad, la 

bondad y la belleza es muy grande y en ocasiones, la sociedad no está preparada”. Daniel Pirla 
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TEMA 25: 

LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SÍNDROME DE DOWN 

Ponencia: 

También somos responsables 

Autor: 

Joao Carlos Gomes Dias 
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PRESENTACIÓN 

•	� El papel de las familias en la creación de asociaciones de padres, como una primera 

respuesta a sus hijos con síndrome de Down, generalizada a principios de los años 60, con 

la toma de conciencia en cuanto que no era apropiado seguir tratando a estos niños fuera 

del núcleo familiar y lejos de los ojos de la comunidad. 

•	� El papel de las asociaciones de padres en la defensa de sus derechos y su empoderamiento, 

fue el primer paso hacia la igualdad de oportunidades que hoy defendemos. Todos nosotros 

fuimos superando objetivos durante estos años, a medida que fuimos descubriendo su 

capacidad de responder a nuestros desafíos de desarrollo de la autonomía personal... 

•	� El papel del Estado en la creación de respuestas inclusivas y garantizar la igualdad de 

oportunidades, resultado de la presión ejercida por las asociaciones de padres, la toma 

de conciencia colectiva del principio de igualdad de oportunidades y la presión de las 

directivas europeas orientadoras de las políticas nacionales ... 

•	� La responsabilidad de los hermanos como elemento impulsor del proceso integrador en 

la familia y la sociedad, sólo ahora está adquiriendo fuerza. Hasta hace muy poco, las 

familias tendían a eximir de responsabilidad a los hermanos, en la medida en que asumían 

la “culpa” y la responsabilidad de lo sucedido, entendiendo que no era justo que los 

hermanos fueran “penalizados” en su condición de hijos. 

El concepto de familia está cambiando, y en este sentido se ha ido adoptando una actitud 

de corresponsabilidad de todos sus elementos en el proceso de capacitación y socialización. Cada 

vez es más común encontrar hermanos participando activamente en este proceso, al optar por la 

formación profesional en áreas de actividad relacionadas con el medio y asumir un papel de garantes 

de la condición de igualdad de oportunidades con respecto al resto de los miembros de la familia. 

Es común encontrar hermanos que asumen un papel activo en el proceso de transformación 

tanto de la familia, como del entorno social próximo, prestándose a recibir y difundir información 

útil para su propósito... 

•	� Una visión general de conducta ética, que, de forma asumida y objetiva, hace de nuestros 

hermanos Down, un punto de referencia de nuestra acción en la familia y la sociedad. 

Reconocer la importancia de la movilización inter-pares y la ayuda mutua, estar dispuestos a 

participar en los foros de discusión e intercambio de la familia, las organizaciones y la comunidad, 

como éste en el que nos encontramos ahora, es sin duda una valiosa contribución que podemos y 

debemos utilizar. 

Sin embargo, es importante saber cómo podemos contribuir de manera efectiva y esto requiere 

la comprensión de lo que está en juego y tener una opinión bien fundamentada. 
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En este sentido, les invito a que reflexionen ustedes mismos con sus familias y sus grupos 

organizados, sobre una serie de principios a los que debemos encontrar garantías para vuestros 

hermanos Down. 

En una sociedad cada vez más exigente en términos de respeto de la dignidad humana y de 

los derechos, ¿cómo garantizar el respeto a la persona con síndrome de Down, que es un valor que 

todos los presentes en esta sala defendemos? 

¡Asumiendo los principios! 

 Derecho a la dignidad 

 Derecho a la igualdad de oportunidades 

 Derecho a la autonomía 

 Derecho a la participación 

 Derecho a la intimidad 

 Derecho a la sexualidad 

Estos son sólo algunos de los principios sobre los que debemos interrogarnos, formar opinión 

y que debemos defender de manera conjunta con la familia y la comunidad en general. 

A modo de ejemplo, el derecho a la participación es la consagración práctica del derecho a la 

autonomía. La persona con síndrome de Down tiene derecho a participar en todos los asuntos que 

le afectan, debiendo decidir, con o sin apoyo, en todos los asuntos relevantes para su vida o para su 

comodidad y bienestar. Nadie tiene derecho a decidir por un adulto con síndrome de Down, sin 

que se haya verificado sin lugar a dudas que se han agotado todos los mecanismos de participación 

en la toma de decisiones. El principio de participación implica que los contextos de decisión se 

adapten a las condiciones del ejercicio participativo de la persona con síndrome de Down, tanto en 

términos del lenguaje utilizado, como de procesos y tiempo. 
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TEMA 25: 

LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SÍNDROME DE DOWN 

Comunicación: 

“¿Qué expresan los hermanos de personas con síndrome de Down?” 

Autora: 


Olga Lizasoáin Rumeu
�

Resumen: 

La influencia de un hermano con discapacidad intelectual debe situarse en un continuo, con resultados 

positivos por un lado y negativos en otros aspectos. Hay sufrimiento en los hermanos de personas con 

Síndrome de Down pero también mucho enriquecimiento, y para que este sea el caso es primordial tomar 

conciencia de las implicaciones que puede conllevar tener un hermano o hermana con estas características. Este 

punto de partida nos conduce a plantear un proyecto de investigación y colaboración entre el Departamento 

de Educación de la Universidad de Navarra y el Centro de Orientación Familiar de la Fundación Ciganda 

Ferrer - Colegio el Molino de Pamplona. En una primera fase se lleva a cabo una investigación aplicada 

basada en el análisis cualitativo de 33 entrevistas personales, realizadas a hermanos de alumnos del colegio de 

educación especial de El Molino (Pamplona). En esta comunicación se presentan los resultados obtenidos en 

algunas de estas entrevistas con el objetivo de profundizar en las vivencias, sentimientos y necesidades de los 

hermanos, y centrar el diseño de estrategias de intervención. 

Palabras clave: Fratría; Expresión de Vivencias, Necesidades Psicosociales, Estrategias de Intervención, 

Grupos de encuentro. 
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1. INTRODUCCIÓN 

Si bien es cierto que estamos ante un cambio de percepción en el trato dado a la discapacidad 

asistido por el desarrollo y evolución en la legislación, en las actitudes sociales y en el aumento de 

los servicios, no es cuestionable el hecho de que la presencia de una discapacidad en la infancia 

modifica, considerablemente, el entorno familiar. El nacimiento de un niño con discapacidad no 

es sólo un desconcierto para los padres sino también para los hermanos, influyendo directamente 

sobre la construcción de su psicología y afectividad (Lizasoáin, 2007). 

Desde el departamento de Educación de la Universidad de Navarra, estamos llevando a cabo 

un proyecto de investigación, financiado por el Gobierno de Navarra, en colaboración con el Centro 

de Orientación Familiar de la Fundación Ciganda Ferrer. El proyecto tiene entre sus objetivos 

profundizar en las necesidades de los hermanos de personas con discapacidad intelectual, conocer 

sus vivencias y sentimientos más destacados, con el fin de centrar así las pautas de una posterior 

intervención. Se persigue, de manera transversal, prevenir posibles problemas de tipo psicosocial, 

asociados al hecho de tener un hermano con estas características, gracias a la experiencia directa de 

aquéllos que se han visto confrontados a esta situación. 

Una vez establecidos los principios teóricos sobre los que apoyar este proyecto se trata de 

contrastar los resultados de diversos estudios centrados en los hermanos de personas con Síndrome 

de Down con los obtenidos a partir de nuestra muestra extraída de la población de hermanos de 

alumnos escolarizados en el centro de Educación Especial “El Molino” de Pamplona. 

2. METODOLOGÍA 

Los hermanos acuden al Centro de Orientación Familiar para realizar una entrevista personal e 

individual de carácter semiestructurado. Estas entrevistas han tenido una duración de unos cuarenta 

minutos y podemos destacar que, si bien en un principio los hermanos manifiestan mostrarse algo 

nerviosos e inseguros, tras un primer intercambio de frases enseguida afirman sentirse a gusto, y al 

final de las entrevistas todos han expresado un gran agradecimiento ante el simple hecho de haber 

tenido un tiempo para hablar acerca de sus sentimientos y vivencias en relación con el hecho de 

tener un hermano con síndrome de Down. 

En estas entrevistas, además de preguntar a los hermanos acerca de su situación personal, 

edad, puesto que ocupan en la familia, estudios o trabajo, los puntos centrales tratados han sido los 

siguientes: 

•	� Tipo de discapacidad del hermano, características, grado y momento de aparición. 

•	� Información y conocimiento acerca de la discapacidad; satisfacción con la información 

recibida. 
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•	� Persona que más información les ha ofrecido acerca de la discapacidad y quién piensan 

que debería informarles. 

•	� Momento a partir del cual son conscientes de que tienen un hermano con discapacidad. 

•	� Cambios en la familia desde el diagnóstico de la discapacidad. Reacciones iniciales. 

•	� Recuerdos concretos de mayor preocupación y ansiedad relacionados con la discapacidad 

del hermano. 

•	� Trato diferente (si sienten que por parte de sus padres, abuelos u otros familiares, hay un 

trato muy diferente respecto al hermano con discapacidad). 

•	� Apoyo social (se pregunta a los hermanos si ha habido algo o alguien especial que realmente 

les haya ayudado a afrontar la situación en los momentos más difíciles). 

•	� Relaciones sociales, actividades profesionales y de ocio. 

•	� Lo que creen haber perdido por tener un hermano con discapacidad y si podría haberse 

minimizado esta pérdida. 

•	� Beneficios (ganancias experimentadas como resultado de tener un hermano con 

discapacidad). 

•	� Principales preocupaciones actuales (en relación al hermano y en relación a ellos mismos). 

•	� Principales preocupaciones futuras. 

Se graban las entrevistas que, posteriormente, se transcriben y analizan siguiendo un método 

de análisis de datos de corte cualitativo. 

3. ALGUNOS RESULTADOS 

Así, y tras un primer estudio piloto de 10 entrevistas, expondremos a continuación un resumen global 

de algunas respuestas ofrecidas por estos hermanos y hermanas relacionadas con las implicaciones 

que conlleva tener un hermano con Síndrome de Down, siguiendo las siguientes categorías: 

3.1. Información sobre la discapacidad. Cuando preguntamos a los hermanos acerca de qué le pasa 

o qué tiene su hermano, en general responden de manera concreta, respondiendo “Síndrome de 

Down”. Cuando se trata de definir el tipo de afectación del hermano las respuestas no son concretas, 

mostrando un nivel de información escaso y vago. La mayoría manifiestan que desde pequeños se 

daban cuenta de que su hermano era diferente, “tenía la cara rara, hacía cosas diferentes, le llevaban 

mucho al médico, …”. También muestran cierta confusión a la hora de definir si la discapacidad 

de su hermano aparece desde el momento del nacimiento o fue adquirida posteriormente. No 

obstante, afirman estar satisfechos con la información recibida y coinciden en que la información 

la han recibido de sus padres, básicamente de la madre. Casi ninguno tiene conciencia de haber 

tenido apoyo por parte de los profesores o tutores en el colegio. A todos los entrevistados les gustaría 
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asistir a charlas donde se les explicara en mayor profundidad la discapacidad, sus características y 

qué pueden hacer ellos para ayudar a las personas con Síndrome de Down. También manifiestan 

el deseo de conocer a otros hermanos que estén en la misma situación e intercambiar experiencias. 

3.2. Sentimientos originados por tener un hermano con discapacidad. Muchos se preguntan: 

¿Por qué me ha tocado a mí tener un hermano así? Y sin embargo lo quieren muchísimo y no 

lo cambiarían por ningún otro. Los sentimientos que reconocen son básicamente: envidia, celos, 

vergüenza, pena, culpa, rabia y agresividad e impotencia hacia los que se ríen del hermano; asimismo 

también reconocen en ellos una mayor madurez, sentido de la realidad, mayor responsabilidad, 

cariño y estrecha unión con el hermano. 

Les preocupa fundamentalmente que el resto de las personas no traten bien al hermano con 

discapacidad, le miren de forma rara, y, en general, la falta de aceptación de éste por parte del resto 

los niños de su edad y coinciden en afirmar que “los niños pueden ser muy crueles”. Manifiestan 

este sufrimiento enmarcado en el contexto escolar y en la calle. 

También les preocupan los comportamientos inadecuados que pueda mostrar el hermano con 

SD, y el tema de la comunicación con él (no poderle entender o comprender bien por motivo de los 

problemas de lenguaje asociados a la discapacidad). El miedo a que les pase algo. La felicidad de su 

hermano, el futuro o qué harán cuando acaben el colegio y sobre todo cuando mueran sus padres, 

son preocupaciones constantes. 

3.3. Trato percibido de sus padres y apoyos sociales. Piensan que el trato por parte de los padres es 

diferente ya que a los hermanos con SD se les exige menos y reciben más protección y atención; 

consiguen más cosas, incluso más regalos de gente de la calle (tenderos, vecinos, amigos…). Los 

hermanos reconocen, en general, llegar a entender que esto sea así, aunque a veces les fastidia. Por 

otro lado, afirman también que esta excesiva dedicación al hermano, por parte de los padres, les 

permite a ellos tener más libertad. Los hermanos mayores, echando la vista atrás, tienen recuerdos de 

su niñez en los que se han sentido poco valorados en sus logros, y poco acompañados en momentos 

que para ellos eran de gran importancia (competiciones deportivas, actuaciones de fin de curso…). 

Conforme se van haciendo mayores encuentran mayor apoyo de amigos, parejas y compañeros. 

3.4. Pérdidas y ganancias. Entre aquellas cosas que los hermanos echan de menos están: no haber 

tenido un hermano sin discapacidad para disfrutar con él, como iguales, en juegos, conversaciones 

y complicidad. Asimismo coinciden en destacar como elemento negativo el ver como tener 

un hermano con discapacidad “limita” en muchas ocasiones la vida de sus padres, y se sienten 

impotentes muchas veces de pensar que no pueden hacer grandes cosas por cambiar la situación. 

Tampoco reconocen como positivo el haber tenido que adoptar en repetidas ocasiones el papel de 

hermano mayor, aún siendo el menor, incluso el de madre o padre; el que los padres dediquen más 
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tiempo al hermano con discapacidad; el ser vulnerables por tener un punto débil dónde los demás 

pueden atacarles. 

En general, estos hermanos se identifican a sí mismos con una mayor madurez en relación a las 

personas de su edad, y con una mayor capacidad de pensar y reflexionar acerca de la problemática de 

sus vidas. Se consideran asimismo más realistas; más humildes y menos engreídos al ser conscientes 

de que algo así le puede pasar a cualquiera. Reconocen también una mayor sensibilidad y 

concienciación hacia las personas que tienen cualquier discapacidad y tratarlas con más delicadeza. 

Entre las ganancias también destacan que, a sus ojos, el hermano con SD “no termina nunca 

de hacer mayor” por lo que se convierte en alguien muy próximo a ellos, que siempre está ahí, que 

no se va, y en este sentido valoran ese disfrute de poder contar siempre con él. 

Sobre este aspecto quiero recoger una narración de una hermana sobre el nacimiento de 

su hermano con síndrome de Down, cuando ella tenía 10 años. La madre con todo el cariño del 

mundo la sienta en la cama para explicarle la discapacidad con las siguientes palabras: “mira, tú 

siempre has querido tener un hermano que no creciera nunca, que fuera siempre pequeño, pues 

bien tu hermano es en cierta manera así, es diferente y nunca crecerá como los otros”. Estas palabras 

originaron en ella un sentimiento profundo y permanente de culpabilidad, por haber deseado un 

hermano que fuera siempre un bebé. (Luego me referiré a la necesidad de información como el 

aspecto más básico y sustancial para hacer frente a la discapacidad de un hermano). 

3.5. Actividades ocupacionales y preocupaciones futuras. En nuestra muestra se percibe cierto 

fracaso escolar (muchos de ellos reconocen que nunca les ha gustado estudiar y que han dejado los 

estudios al acabar la secundaria) y una tendencia precoz por lanzarse al mundo laboral e incluso de 

abandonar el domicilio familiar. El futuro del hermano con SD es una de las grandes preocupaciones. 

Les gustaría que tuvieran un trabajo, con un salario digno; disfrutando de su tiempo de ocio, con 

amigos, y que puedan vivir su vida. No obstante, en los planes de casi todos entra en juego la idea de 

llevarse al hermano a su casa cuando los padres no puedan ocuparse de él. En este sentido muestran 

gran interés y aceptación ante la existencia de los pisos tutelados, si bien todos se ven tutores y 

responsables de sus hermanos. 

4. NECESIDADES 

De estas respuestas se deriva el hecho de que los hermanos tienen unas necesidades específicas a las 

que hay que atender y dar respuesta. 

Los hermanos tienen necesidad de estar informados sobre la naturaleza de la discapacidad, 

su evolución, los tratamientos médicos, los posibles progresos, etc. Hay que procurar que tengan 

argumentos y estrategias para poder afrontarla, en relación, por ejemplo, con las otras personas 

que, inevitablemente, harán preguntas o comentarios al respecto. Los niños necesitan respuestas 
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francas y honestas a todas las cuestiones que plantean; tienen necesidad de comprender lo que está 

ocurriendo a su alrededor, en su mundo familiar. La información es un aspecto básico y sustancial 

para hacer frente a la discapacidad de un hermano. No se trata sólo de transmitir ideas en un 

momento determinado, sino de volver sobre las mismas una y otra vez para permitir la expresión 

de sentimientos. 

La reacción y adaptación de los hermanos va a depender mucho de lo que los padres 

comuniquen y expresen (Turnbull, Brown y Turnbull, 2004). Por mucho que los padres intenten 

disminuir o disimular el grado de discapacidad y las alteraciones que de ella se derivan, los hermanos 

terminarán por tener que enfrentarse a la realidad. Por otro lado, es necesario poner palabras a los 

sentimientos (Pérez y Verdugo, 2008). Cuando los padres no comunican con los hijos, tratando de 

ocultar sus sentimientos, se instala el silencio en la dinámica familiar, y la discapacidad se presenta 

entonces a los ojos de los hermanos como un secreto lo que les conducen a replegarse sobre sí 

mismos (Feaps, 2005). 

Toda esta información tan necesaria no debe quedar exclusivamente en manos de los padres, 

es importante involucrar, concienciar y responsabilizar también de ello al equipo médico, a los 

terapeutas, a los psicólogos, a los profesores, etc. Además de información los hermanos deberán 

recibir formación para poder colaborar en el cuidado y educación de su hermano (Dood, 2004). 

Los hermanos y hermanas de las personas con discapacidad necesitan comunicar lo que sienten, 

expresarlo, ser escuchados, compartir todo esto con otras personas y sentirse comprendidos. Es muy 

positivo, por ejemplo, que puedan mostrar abiertamente que están enfadados con el hermano con 

discapacidad, expresar su por qué y sus razones, y ser escuchados por sus padres, sin sentir por esto 

complejo de culpabilidad. 

La fratría necesita también, de manera especial en el caso que nos ocupa, ser respetados en su 

individualidad, en sus pertenencias personales, en sus hobbies y diversiones, en sus actividades. No 

es positivo que por motivo de tener un hermano con discapacidad vean, por ejemplo, recortados 

su tiempo libre y sus vacaciones de manera significativa. Es cierto que las personas con SD precisan 

más ayuda y requieren de mayor atención y planificación. El resto de hermanos pueden ser para 

los padres una fuente fundamental de apoyo y ayuda, siempre dentro de unos límites (Pollack, 

2002). Las expectativas de los padres respecto a que el resto de sus hijos se ocupe del niño con 

discapacidad y asuma las tareas de su cuidado deben ser moderadas, hay que permitir cierta libertad 

a los hermanos en su implicación, siendo además conscientes de que su dedicación y responsabilidad 

sufrirá fluctuaciones a lo largo del tiempo en función de las circunstancias y etapas de la vida por las 

que vayan atravesando. Una cosa es distribuir roles entre los hermanos, como se hace en cualquier 

familia, y otra convertirlos en los mejores cuidadores de su hermano con discapacidad, lo que puede 

obstaculizar su desarrollo social. Hay que evitar que la fratría cambie su rol de hermanos por el de 

padres, e incentivar a sus miembros para que se desarrollen como seres independientes, y no como 

una extensión del hermano con discapacidad (Nuñez y Rodríguez, 2005). 
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A su vez, es necesario fomentar las relaciones externas al entorno familiar, y es importante llegar 

a conjugar esto con las responsabilidades y tareas adquiridas respecto al hermano con discapacidad. 

Se evitarán así conflictos y enfrentamientos con los padres y demás hermanos. Además cuando el 

tiempo libre de cada uno está bien establecido y acordado podrán disfrutarlo más sin tener mala 

conciencia, lo que favorecerá su desarrollo y adaptación (Guite, Lobato, Kao y Plante 2004). 

Muchos hermanos asumen desde edades tempranas, como un deber implícito, el hecho de 

tener que llevarse al hermano con discapacidad a vivir con ellos el día de mañana. La fratría en 

ciertos casos sentiría un alivio al comprobar que sus padres no es eso lo que esperan. Es preciso tratar 

todos estos temas abiertamente desde la calma y la reflexión, antes de que se presente la necesidad, 

sin temores ni susceptibilidades (Navarro, 2005; Bert, 2006). 

Por otro lado, y en esta misma línea, no es raro que en el momento en que los padres proponen 

que el hijo con SD vaya a un internado o a una residencia para vivir independiente de la familia, la 

fratría tenga una cierta sensación de “deshacerse” de él; hay que explicar claramente el objetivo de 

esto, asumir que también el hermano con discapacidad se convierte en adulto y la necesidad de que 

cada uno tenga una vida propia. A pesar del amor fraterno, de los sentimientos de responsabilidad 

o culpabilidad, o precisamente por ellos, muchos encuentran un gran alivio cuando, por ejemplo, 

comienzan sus estudios lejos del hogar familiar y encuentran nuevas personas que desconocen su 

situación familiar. Esto se observa especialmente en aquellas familias en las que la figura materna se 

caracteriza por la desdicha, el silencio y una gran exigencia (Merucci, 2006). 

5. AFRONTAMIENTO 

Si las necesidades de la fratría hasta aquí expuestas se afrontan bien la discapacidad puede ser 

una fuente de enriquecimiento familiar. Así, son numerosos los estudios que evidencian como 

las familias donde uno de sus miembros tiene síndrome de Down son más fuertes, más flexibles y 

positivas en su afrontamiento de la adversidad. Es por ello que el foco de las investigaciones más 

actuales se centra en estas fortalezas familiares y personales, en lo que la psicología moderna nomina 

con el término resiliencia (Singer y Powers, 1993). 

Las exigencias a las que deben hacer frente los padres por el hecho de tener un hijo con 

SD conducen a los hermanos a desenvolverse de manera más autónoma, desarrollándose como 

personas más responsables y maduras, adquiriendo un sentido muy agudo de la realidad y de la vida. 

Los hermanos de familias donde uno de sus miembros tiene discapacidad desarrollan una mayor 

confianza en sí mismos que los de familias “normales”. Del mismo modo, interiorizan mejor valores 

humanos como la paciencia, la tolerancia, la delicadeza, la escucha, la compasión, la generosidad, 

el altruismo, el respeto a la diferencia, la capacidad de superación, el sentido de la legalidad y la 

justicia. También se ha mostrado que estos hermanos extraen más alegrías con las pequeñas cosas de 

la vida, por ejemplo en relación con los esfuerzos y progresos de su hermano con SD experimentan 

un gran orgullo y satisfacción (Lizasoáin, 2007). 
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Actualmente son numerosos los proyectos y programas que se están llevando a cabo, centrados 

principalmente en grupos de encuentro con hermanos de niños con SD. Es importante dar a los 

hermanos la oportunidad de poder hablar de sus problemas, y frecuentemente, es preferible que 

esto lo hagan a una tercera persona, a un profesional, para que se sientan más libres de expresar 

sus sentimientos sin el temor de incomodar ni herir a sus padres. Se trata de crear las condiciones 

para que los niños puedan, con confianza, hablar de sus dificultades, sentirse reconocidos, 

valorados, expresar e intercambiar miedos, dudas o deseos a un profesional, a un interlocutor que 

no se siente directamente amenazado, ofendido, ni triste por lo que escucha (Ponce, 2007). El 

rol de este profesional es ayudar a que las palabras circulen. Crear las condiciones para informar 

de la discapacidad, dónde los niños puedan contar lo que saben de la misma y aprender lo que 

desconocen. No se trata de grupos que curan puesto que no son niños enfermos, son grupos que 

ayudan a prevenir ciertas dificultades cuyos principales objetivos son básicamente los siguientes: 

ofrecer informaciones sobre la discapacidad; ayudar al desarrollo de actitudes y comportamientos 

que permitan afrontar situaciones estresantes de manera constructiva; permitir a los participantes 

expresar sus sentimientos en relación a su hermano con SD y en relación a las otras personas de su 

entorno; enseñar a desarrollar proyectos de vida y aspiraciones particulares, haciéndolo compatible 

con las responsabilidades derivadas de tener un hermano con discapacidad. 

Entre los resultados positivos de estos grupos se destacan: la mejora de las capacidades de 

adaptación de los hermanos, la reducción de los problemas de comportamiento tanto en casa como 

en el colegio, y la disminución de los sentimientos de soledad y de culpabilidad (Scelles, Bouteyre, 

Dayan y Picon, 2007). 

Hay que tener en cuenta que no todos se benefician de estos grupos. Hay casos en los que los 

niños pueden sentirse aislados o aumentar sus temores al verse enfrentados a las dificultades evocadas 

por otros hermanos. Tampoco parece ser muy beneficioso el acudir a estos grupos durante mucho 

tiempo; trascurrido un periodo es bueno para los hermanos abandonarlos y pasar a otra cosa, lo que 

no significa que más adelante vuelvan a retomarse. Un factor importante para el establecimiento de 

grupos es la edad, ya que según las etapas de la vida las expresiones cambian y las preocupaciones 

no tienen la misma naturaleza (Vila, 2005). 

Los padres reconocen los efectos beneficiosos que estos grupos tienen tanto en sus hijos como 

en ellos mismos, y por otro lado, se constata que tienen por lo general muy poca información 

acerca de lo que se hace en estos grupos con sus hijos, lo puede explicarse en base a dos motivos: 

la confianza en lo que ahí se hace y la consideración de ese espacio como algo propio de los hijos 

que ellos deben respetar (Dayan, Pico, Scelles y Bouteyre, 2006). Otro aspecto interesante de 

estos grupos con los hermanos es que la mayoría de las veces las investigaciones muestran cómo el 

hermano con discapacidad no está al corriente de que sus hermanos acuden a estos grupos. Sólo 

unos pocos reconocen que su hermano o hermana con discapacidad está al corriente y contento de 

esta participación (Bert, 2006). 
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6. PARA FINALIZAR 

Antes de finalizar este artículo queremos insistir en que según vaya madurando el campo de la 

investigación sobre los hermanos de personas con SD tendremos un mayor conocimiento sobre cómo 

apoyarlos, de forma que mejoren sus posibilidades de crecer como adultos psicológicamente sanos 

con relaciones interpersonales firmes y positivas (Stoneman, 2005). Si bien, el trabajo implicado 

en diseñar y realizar este tipo de investigación es difícil, los resultados merecen la pena. Por nuestra 

parte, tenemos por delante un compromiso basado en continuar con el estudio y análisis de los 

posibles impactos que pueda conllevar tener un hermano o hermana con discapacidad intelectual, 

así como de poner en marcha grupos de encuentro para este colectivo que les ayuden a afrontarlos de 

manera positiva. Así, en 2010 hemos puesto en marcha un trabajo basado en “grupos de encuentro”, 

con el objetivo de dar información y crear las condiciones para que los hermanos puedan hablar de 

sus dificultades, expresar e intercambiar temores, dudas o deseos y sentirse apoyados; estas sesiones, 

con una frecuencia mensual, se han estructurado en los siguientes temas: 

1.	� Presentación del proyecto y su dinámica. ¿Qué dicen los hermanos de personas con 

discapacidad? 

2.	� ¿Qué sabemos de la discapacidad intelectual? Diferentes tipos de discapacidad 

3.	� Mi hermano y yo. ¿Le conozco? ¿Me conozco? 

4.	� Taller sobre emociones 

5.	� Actividades para afrontar problemas de manera positiva 

6.	� El futuro de las personas con discapacidad intelectual 

7.	� Clausura 

A final de curso publicaremos un manual con el contenido y resultados más destacados 

del proyecto, que sirva además de protocolo de intervención a los profesionales que trabajen con 

hermanos de personas con discapacidad intelectual, a los padres y a los propios hermanos implicados. 

A modo de conclusión se recoge el siguiente testimonio: 

“Mi hermana tiene SD y la quiero como no podría expresar. Aunque en muchas ocasiones 

las cosas no son fáciles, tengo que decir, con toda firmeza, que mi hermana es lo mejor que 

me ha pasado en la vida, es la persona que más me ha enseñado, gracias a ella soy como 

soy, gracias a ella sé lo que quiero ser”. 
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TEMA 25: 

LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SÍNDROME DE DOWN 

Comunicación: 

Implicación de los hermanos en el Tercer Sector 

Autor: 


Francisco Vinagre
�

Resumen: 

La Fundación de Hermanos para la Igualdad y la Inclusión Social (FUNDHEX) ha sido creada por un grupo 

de hermanos de personas con síndrome de Down que deseaban formalizar su implicación en el desarrollo 

y la calidad de vida de sus hermanos. A través de la forma jurídica de una fundación, estos hermanos han 

puesto en marcha numerosas iniciativas que buscan complementar la labor de las asociaciones en aquellas 

áreas en las que existen menos recursos. En esta intervención se repasan estas áreas y se define la forma en 

que los hermanos las perciben en cuanto a su influencia en la calidad de vida de sus hermanos con síndrome 

de Down. 

Palabras clave: Hermano, tercer sector, autodeterminación, inclusión, adulto, envejecimiento. 
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Hace ya 6 años, durante el encuentro celebrado en jerez de la Frontera, en uno de esos momentos 

que siguen a charlas y talleres, donde se comparte lo escuchado y se sacan conclusiones, varios 

hermanos extremeños de jóvenes con síndrome de Down de edades similares, comenzamos a hablar 

sobre las inquietudes que teníamos, y resumiendo mucho aquella charla que empezó de manera 

totalmente imprevista, pasamos de tratar temas que no tenían más pretensión que la de mantener 

viva una conversación a cuestiones realmente importantes que afectaban al presente y el futuro de 

nuestros hermanos, detectamos necesidades comunes que les estaban surgiendo y que no estaban 

cubiertas aún por las iniciativas existentes en aquellos momentos en nuestra región, hablamos sobre 

las expectativas que nuestros padres tenían y las que nosotros nos planteábamos, y a partir de estas 

conversaciones empezó a tomar forma la idea que posteriormente se materializaría en lo que a día 

de hoy es FUNDHEX, durante estas charlas observamos que eran muchas las cosas que quedaban 

por hacer, y por esta razón decidimos empezar a poner nuestro granito de arena, queríamos, porque 

entendíamos que era necesario, que se empezara a tener en cuenta esta nueva perspectiva que 

nosotros podíamos aportar. 

Ya teníamos el punto de partida, los objetivos también estaban medianamente claros, pero 

cuando empezamos a pensar cómo hacer realidad el proyecto comenzaron a surgir las dudas, y fue 

aquí donde nos dimos cuenta de lo perdidos que andábamos y las necesidades de asesoramiento que 

teníamos, estaba claro que queríamos continuar con la labor emprendida por nuestros padres, y estos 

fueron los primeros en ponerse a nuestra disposición, tan motivados o más de lo que lo estábamos 

nosotros con el planteamiento que les transmitimos. Así, comenzamos a reunirnos cada vez que 

podíamos para empezar a poner en orden nuestras ideas y marcar el camino que queríamos seguir, 

no fue fácil, pero tras muchas reuniones empezó a tomar forma la idea de FUNDHEX, una entidad 

que debía servir para conseguir los objetivos que nos habíamos planteado durante aquellas primeras 

conversaciones, finalmente, se decidió que lo mejor era la creación de una fundación, el motivo 

principal, que estas entidades tienen capacidad para poner en marcha iniciativas que complementan 

el trabajo de las asociaciones, asociaciones, que en nuestra región es norma común que hayan partido 

de la iniciativa de los padres, de nuestros padres, y como ya he comentado anteriormente, este era 

uno de nuestros objetivos principales, continuar con la labor emprendida hacia años por ellos, 

aportando una visión complementaria, y en muchos aspectos, diferente, debido en gran medida 

a una cercanía generacional y una mentalidad mucho menos proteccionista. Nuestro proyecto, 

además, se sustentaba sobre otra idea que entendíamos como esencial, los hermanos seremos por 

lógica quienes estaremos siempre al lado de nuestros hermanos cada vez que lo necesiten, estén, o 

no estén nuestros padres, con lo que se entiende que mantendremos una relación más prolongada 

en el tiempo y por lo tanto debíamos empezar a reivindicar nuestro papel y a realizar aportaciones 

por ese futuro común. 

Con esta base nos pusimos a trabajar y durante 4 años cada vez que nuestras responsabilidades 

laborales y familiares nos dejaban nos sentábamos a dar empujones a un proyecto que cada vez 



  

 

 

 

 

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

estaba más claro en nuestra cabeza y veíamos más necesario llevar a cabo, finalmente, en Enero 

de 2008 nació de manera oficial FUNDHEX, la fundación de hermanos para la igualdad y la 

inclusión social, con el objetivo de proporcionar una mayor cobertura a las necesidades de apoyo 

para la promoción de la autonomía y atención a las situaciones de dependencia de los personas con 

discapacidad de Extremadura. 

Como todos los proyectos, en sus inicios es libre de soñar, no hay techos por así decirlo, luego, 

poco a poco, te vas dando cuenta de que son muchas las dificultades para poder llevar a cabo todas 

aquellas ideas, que a pesar de ser necesarias, son incompatibles esencialmente con los presupuestos 

iniciales, tienes que bajarte de la nube y empezar a pensar con los pies en la tierra, la realidad hace 

que tengas que hacer muchos recortes o sacrificios. 

A pesar de todo, el tiempo nos ha demostrado que esto suele ser norma común, y nunca debe 

ser motivo para hacer que nos desanimemos, además, ilusión y ganas, siguen intactas y los primeros 

resultados nos indican que el camino es el correcto por lo que estamos convencidos de que debemos 

seguir por él. 

A continuación paso a hacer un breve resumen de las áreas de actuación que en estos momentos 

FUNDHEX tiene puestas en marcha: 

• Área de formación y Empleo. 

FUNDHEX apuesta por El Empleo con Apoyo como instrumento para favorecer la 


transición hacia el empleo ordinario.
 

A fin de asegurar los servicios de formación laboral, habilitación y ajuste personal y social, 


FUNDHEX llevará a efecto las siguientes medidas de actuación:
 

− La formación previa, como vía que posibilita el acceso al empleo.
 

− La sensibilización de las empresas.
 

− La evaluación previa.
 

− El mantenimiento del puesto de trabajo.
 

Con el desarrollo de este área, FUNDHEX procurará la inserción real y efectiva del 

mayor número posible de personas con discapacidad intelectual en el mercado de trabajo 

ordinario, proporcionándoles el apoyo necesario a lo largo de todo el proceso: durante 

la orientación laboral, en la formación especializada y en la fase de inserción. Por otra 

parte, este sistema prestará a las empresas, organismos e instituciones, un servicio eficaz 

de apoyo a sus políticas de Recursos Humanos y de Responsabilidad Social Corporativa 

o Empresarial, garantizando la adecuada formación de los candidatos y candidatas y la 

capacidad de los mismos para el desempeño y desarrollo de las funciones que le son 

inherentes al puesto de trabajo, así como el apoyo a la formación continua y apoyo y 

seguimiento laboral por medio de la figura del Preparador Laboral. 
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• Área de recursos de profesionales. Empleo con apoyo. 

En el marco del Empleo con Apoyo para personas con discapacidad, FUNDHEX, será 

una fuente de recursos de profesionales capacitados para dar cobertura en las inserciones 

logradas. Estos profesionales cumplirán con estos principios: 

− Cada persona es única, con intereses, preferencias, condiciones y biografías que les 

son propias. 

− Ayudar a definir sus intereses y prioridades, a expresar sus preferencias, y a trazar 

un plan personal de vida y de empleo de acuerdo a sus condiciones personales y 

circunstanciales. 

− Comprender de lleno sus oportunidades, con el fin de que puedan elegir de acuerdo 

a sus preferencias y con pleno entendimiento sobre sus consecuencias. 

− Tomar decisiones sobre su modo de vida y participación en la sociedad. Asimismo, 

estas personas están plenamente involucradas en la planificación, evaluación y 

desarrollo de los servicios. 

− Confidencialidad de la información prestada por sus usuarios. 

• Área de Orientación y asesoramiento Jurídico. 

Esta iniciativa pretende ofrecer un servicio que permita facilitar el conocimiento de los 

derechos que amparan a las personas con discapacidad y sus familias, con independencia 

de su nivel socioeconómico y su lugar de residencia, ya sea del entorno urbano o rural, y 

ofrecer la oportunidad de acceder a una orientación jurídica integral y a un asesoramiento 

cualificado y personalizado, dirigido a hacer valer los derechos y a proteger a todas las 

personas con discapacidad. 

La escasez de servicios similares, conlleva a que este área constituya una herramienta de 

respuesta a una demanda social de gran relevancia, y constituya uno de los servicios de la 

Fundación más demandados. 

El Servicio de Asesoramiento jurídico ha dado respuesta a un número significativo de 

demandas recibidas desde todos los puntos de Extremadura, acerca de una gran variedad 

de temas, dentro de los que, por su prevalencia, pueden destacarse: 

− Incapacitación. Tutela y Curatela. 

− Entidades tutelares: servicios. 

− Patrimonios Protegidos. 

− Derecho de Familia y Sucesiones. 

− Procesos de baremación y aplicación de la Ley de Promoción de la Autonomía 

Personal y Atención a las Personas en situación de Dependencia. 

− Derecho Laboral y de la Seguridad Social. Medidas de fomento de la contratación 

de personas con discapacidad. 
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−	� Fiscalidad. 

−	� Igualdad de oportunidades, no discriminación y accesibilidad universal. 

Durante el 2010 las pretensiones son las de conseguir su consolidación y mejora, 

ampliando las líneas de trabajo más allá del servicio básico de orientación y asesoramiento 

con los siguientes objetivos: 

−	� Impulsar el establecimiento de medidas de control para el cumplimiento de la 

legislación vigente, en coordinación con el resto de entidades implicadas. 

−	� Facilitar el acceso a otros servicios de asesoramiento a las personas con discapacidad 

y sus familias. 

−	� Potenciar la accesibilidad a la información relevante a temas específicamente 

jurídicos. 

−	� Incorporar contenidos de información sobre ley y discapacidad en programas de 

formación continua y reciclaje de los profesionales del Tercer Sector. 

−	� Utilizar los recursos comunitarios, mediante redes de comunicación e intercambio. 

−	� Promover la conciencia de derecho legal como valor relacionada con el bienestar de 

la persona y de sus familias. 

−	� Diseñar manuales accesibles con la información legal más demandada y distribuirlo 

gratuitamente en puntos de referencia para el Tercer Sector Social de la discapacidad. 

−	� Implicar a toda la comunidad social e institucional en la mejora de la calidad de vida 

de las personas con discapacidad intelectual, proponiendo alternativas y propuestas 

jurídicas y normativas que redunden en beneficio de la igualdad e inclusión social 

de las personas con discapacidad. 

−	� Fomentar el espíritu personal de las personas con discapacidad para reivindicar sus 

derechos. 

−	� Generar redes de especialista con experiencias para aunar esfuerzos y encaminar 

estas temáticas en la misma dirección. 

• Área de Investigación, Innovación y Desarrollo en ámbitos europeos, nacional y 

regional. 

− Ocio inclusivo 

La investigación sobre Ocio Inclusivo se plantea como un pilar fundamental para el 

desarrollo de un modelo inclusivo en las actividades de ocio dirigidas a personas con 

discapacidad de Extremadura. Bajo esta premisa se puso en marcha en el segundo 

semestre del año 2008, con una duración total de 24 meses. 

El objetivo final del proyecto es crear los parámetros de un modelo de ocio inclusivo 

transferible a las empresas del sector del ocio de la Región, para mejorar la calidad 
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de su oferta y ampliar el segmento de clientes potenciales para sus servicios. De 

esta manera se definirá y regulará el equilibrio existente entre oferta y demanda, 

en materia de ocio normalizado, entre el colectivo de personas con discapacidad 

(el 11% de la población extremeña, según la Encuesta del INE EDAD 2008) y el 

sector empresarial. 

−	� Vida autónoma e independiente 

Se pondrá en marcha un proyecto dirigido a promover la vida autónoma e 

independiente de personas con discapacidad intelectual mediante un estudio de sus 

carencias y necesidades en ciertos ámbitos de la vida cotidiana y las soluciones que 

estas carencias demandan. El resultado de este estudio será facilitado a las empresas 

para que, mediante una metodología estructurada en base a las conclusiones del 

proyecto, desarrollen un software aplicable a cualquier tecnología (ordenadores, 

móviles,…) que sirva de tutor en los quehaceres diarios. 

−	� Envejecimiento 

Se pondrán en marcha proyectos sobre: 

◗◗ Dependencia. 

◗◗ Tecnologías para mejor calidad de vida. Accesibilidad TIC’s 

◗◗ Envejecimiento y enfermedad. 

◗◗ Igualdad de oportunidades. 

• Área para el Desarrollo e Inclusión de colectivos en riesgo de exclusión mas discapacidad, 

familias en el medio o entorno rural, mujer con discapacidad, inmigrantes, etc. 

La atención a las demandas más importantes de este colectivo en Extremadura, aconsejan 

la creación de un Servicio Especializado de Atención al Inmigrante con Discapacidad. 

Por este motivo FUNDHEX incluye entre sus objetivos para 2010 la puesta en marcha 

de un Servicio Especializado que permita ofrecer al inmigrante con discapacidad el 

asesoramiento y acompañamiento que precise para superar los obstáculos que su situación 

de inmigrante y la propia discapacidad le suponen, con el objeto de lograr su inclusión 

plena y real en la sociedad. 

También se considera necesario potenciar la utilización y gestión eficaz de los instrumentos 

existentes con los que defender y garantizar los derechos fundamentales de las niñas y 

mujeres con discapacidad, y de las madres de personas con discapacidad, que han venido 

siendo vulnerados históricamente. En ese sentido, es necesario incidir en aquellas medidas 

y herramientas con las que conseguir modificar dicha situación, así como la invisibilidad 

e indefensión a la que se han visto relegadas. 

Las actuaciones primordiales que abordará FUNDHEX serán: 

− Mayor y mejor asistencia y/o atención a las mujeres con discapacidad. 
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− Prevención de situaciones de exclusión a todos los niveles. 

− Corresponsabilidad del propio movimiento asociativo de hombres y mujeres con 

discapacidad, administraciones públicas y entes sociales. 

− Garantía de no discriminación en la legislación y normativa vigente; Investigación 

en áreas prioritarias. 

• Área de Juventud. 

En plena sintonía con el Sector organizado de la juventud con discapacidad de 

nuestro País, articulado en torno al CERMI Estatal, FUNDHEX trabajará para propiciar 

la efectividad del derecho a planes de estudio de calidad que fomenten el tratamiento de 

la diversidad, entendiendo que la formación es clave para alcanzar la integración social 

plena, que facilite el acceso a un empleo digno y de calidad; contando con las adaptaciones 

y recursos necesarios para que la discapacidad no suponga un límite de su desarrollo 

formativo, formando a los profesionales en recursos y adaptaciones metodológicas y 

curriculares; reclamando la exención de tasas académicas de nuestro colectivo para todo el 

ámbito educativo, al igual que ya ha sucedido con las tasas universitarias en Extremadura. 

Otras actuaciones previstas: 

− La implementación de I + D + I que facilite su integración y autonomía en una 

sociedad sin barreras. 

− La participación de los jóvenes con discapacidad en la sociedad, a través de medidas 

de fomento del asociacionismo de la juventud con Discapacidad, con apoyo 

financiero y técnico a las Asociaciones, que promueva la sensibilización, formación 

e información de los derechos de la juventud con Discapacidad. 

− La participación de la propia juventud con Discapacidad en el diseño de las políticas 

que les afecten. 

− Sensibilizar a la sociedad sobre sus necesidades, promoviendo la desaparición de 

cualquier tipo de barrera personal o social, reivindicando la plena ciudadanía del 

colectivo. 

− Propiciar procesos de diálogo con los agentes sociales y los poderes públicos, 

que desarrollen y apliquen; los principios de: vida autónoma e independiente, 

accesibilidad universal, diseño para todos y normalización, mediante la 

transversalidad y participación de la juventud con Discapacidad en todas las 

políticas públicas. 

•	� Área de servicios a la Promoción de la autonomía Personal y atención a la Dependencia. 

FUNDHEX orientará el desarrollo de sus acciones a la consecución de una mejor calidad 

de vida y autonomía personal, en un marco de efectiva igualdad de oportunidades, de 
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acuerdo con los siguientes objetivos: facilitar una existencia autónoma en su medio 

habitual, todo el tiempo que desee y sea posible; y, proporcionar un trato digno en todos 

los ámbitos de su vida personal, familiar y social, facilitando su incorporación activa en 

la vida de la comunidad. 

Hasta aquí la breve historia de FUNDHEX, una entidad joven que mantiene la ilusión y la 

motivación con la que nació, que pretende seguir luchando hasta conseguir hacer realidad todos los 

objetivos que se plantea día a día, porque el motor que nos da fuerza nos demuestra diariamente 

que tiene las capacidades y ganas necesarias para poder cumplirlos. Por nosotros y para nosotros, 

por nuestros hermanos y para nuestros hermanos, FUNDHEX seguirá trabajando, sus puertas 

están y estarán abiertas para todos aquellos que quieran realizar alguna aportación que luche por la 

consecución de los objetivos que aquí se han planteado, FUNDHEX seguirá existiendo y luchando 

por su ideal que es “dejar de ser necesaria”. 



  

 

II Congreso Iberoamericano de Síndrome de Down. Libro de Actas  

Tema 25: 

Los hermanos de personas con síndrome de Down 

Póster: 

¿Qué expresan los hermanos de personas con Síndrome de Down? 

Autores: 

Mª Carmen González-Torres1 

Concepción Iriarte1 

Olga Lizasoain1 

Feli Peralta1 

Ángel Sobrino1 

Carmen Esther Onieva 

Edurne Chocarro3 

Departamento de Educación Universidad de Navarra1 

Cof Fundación Ciganda Ferrer/Colegio El Molino (Pamplona)2 

Universidad Internacional de la Rioja3 

Resumen: 

MI HERMANO ES LO MEjOR QUE ME HA PASADO EN LA VIDA, QUIEN MáS ME HA 

ENSEÑADO. GRACIAS A ÉL SÉ LO QUE QUIERO SER. 

Introducción 

Los hermanos de personas con síndrome de Down tienen unas necesidades específicas, a las que hay que 

atender y dar respuesta; gracias al desarrollo de investigaciones y publicaciones científicas van, poco a poco, 

saliendo de “la sombra”. 

Para reaccionar, comunicar e interactuar con el hermano que presenta discapacidad, así como para aprender 

a hacer frente a eventuales situaciones estresantes, los hermanos tienen necesidad de estar informados. Por 

otro lado, los hermanos necesitan comunicar lo que sienten, expresarlo y sentirse comprendidos. 

En esta línea se plantea un proyecto de investigación aplicada con el objetivo de profundizar en las vivencias 

y sentimientos de estos hermanos con el fin de centrar las pautas de una posterior intervención. 

Metodología 

A través del envío de una carta y llamadas de teléfono realizadas por la orientadora familiar, se informa y 

solicita a las familias y a los hermanos (un total de 33) su participación en el estudio. Se cita a los hermanos 

en el Centro de Orientación Familiar para realizarles una entrevista personal e individual. 

Se graban las entrevistas que posteriormente se transcriben y se transportan a bases de datos individuales para 

analizarlas con el programa AQUAD, siguiendo un método de análisis de corte cualitativo. 
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Con este análisis se pretende, básicamente, responder a las siguientes cuestiones relacionadas con las 

implicaciones que conlleva tener un hermano con síndrome de Down, y que se establecen como categorías: 

impactos más destacados; cuáles pueden evitarse y cómo; recursos y estrategias de afrontamiento; ventajas y 

ganancias; necesidades y preocupaciones. 

Conclusiones 

Como respuesta a las implicaciones y necesidades presentadas por los hermanos, recogidas tras las entrevistas 

con el grupo muestra de nuestra investigación, estamos llevando a cabo, a lo largo del año 2010, la segunda 

fase del proyecto, centrada en el diseño y establecimiento de un programa de intervención, basado en grupos 

de encuentro, que favorezca en los hermanos el afrontamiento de la convivencia con un hermano con 

discapacidad intelectual. 
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Sin Tema 

Póster: 

Asociación Down Tarragona: dando pasos cada vez más firmes en sus primeros dos 

años de vida 

Autoras: 

Filomena Pagone 

Victoria Llamas Santos 
Asociación Down Tarragona 

Resumen:
�

La Asociación Down Tarragona es una entidad privada, sin ánimo de lucro, que fue constituída el 27 de 


octubre de 2007. Está inscrita en el Registro de Fundaciones de la Generalitat de Catalunya con el número 


G43932524.
 

Nace como iniciativa de un grupo de padres, madres y familiares de la provincia de Tarragona, con el objetivo 


de mejorar la calidad de vida de las personas con síndrome de Down y ayudarlas a incorporarse de manera 


activa en la sociedad. 


La Asociación Down Tarragona es miembro de: 

• FCSD, Fundación Catalana Síndrome Down; 

• DOWN ESPAÑA, Federación Española de Instituciones para el Síndrome Down. 

Desde la Asociación Down Tarragona se quiere trabajar por una sociedad para todos, en la que las personas 

con síndrome de Down y otras discapacidades intelectuales disfruten de igualdad de oportunidades, de trato 

y de no discriminación. La preocupación de la Asociación por el bienestar y los derechos de las personas con 

discapacidad está basada en la Declaración Universal de los Derechos Humanos que afirma que las personas 

con discapacidad tienen que poder ejercer sus derechos civiles, políticos, sociales y culturales en las mismas 

condiciones que el resto de los ciudadanos. 

La Asociación Down Tarragona quiere compartir con la sociedad y las familias la visión que tiene de las 

personas con discapacidad: son seres activos, capaces de gestionar (con el apoyo individualizado necesario) su 

propia vida. Se trabaja para que asuman el mayor grado de autonomía, independencia, autodeterminación y 

bienestar posibles con una proyección social y de futuro. 
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Sin Tema 

Póster: 

Ambulatorio de la sindrome de down del Hospital de Clinicas 

de la Universidad Federal de Paraná-Brasil 

Autores: 

Cavalheiro, Noemia da Silva1 Sperandio, Andrea P.C6 

Minetto, Maria de Fátima2 Torres, Maria da Graça7 

Bermudez, Beatriz Elizabeth Bacatin Veleda3 Krutel, Carmem Corso8 

Oliveira, Nanci Palmieri de4 Rocco Claudia9 

Carneiro, Vera Lucia5 Nisihara Renato10 

Assistente Social1, Psicóloga2, Pediatra3, Pediatra4, Dentista5,6, 

Fonoaudióloga7, Psicóloga8, Nutricionista9 y Imunologista10 

Hospital de Clinicas de la Universidad Federal do Paraná/ Brasil–Asociación Revivir Down 

Resumen: 

Fue criado para atender una angustia... un dolor... La Asociación Revivir Down (Curitiba- PR/Brasil), 

presta atención a padres que tienen hijos con Síndrome de Down (S.D.), y constato que la mayor dificultad 

enfrentada por los mismos, principalmente los más carentes, está en la falta de preparación de los profesionales 

y en la falta de información adecuada que venga a atender las necesidades inmediatas de sus hijos. Procurando 

minimizar esta situación, la Asociación Revivir Down se unió al Hospital de Clínicas de la UFPR y creó, en 

mayo de 1997, el primer Ambulatorio para el Síndrome de Down del país, que hoy atiende 2.500 pacientes. 

Su equipo es compuesto por los profesionales: trabalhador social, psicólogos, pediatras, nutricionistas, 

dermatólogos, enfermera, odontopediatra y fonoaudiólogo. 

Objetivos: La propuesta del ambulatorio está fundada en la atención humanizada y en la experiencia de cada 

miembro del equipo en esta patología. 

Desarrollo: El equipo actúa de forma interdisciplinaria, en un mismo espacio físico y al mismo tiempo. La 

sensibilidad, el respeto, el incentivo, la información actualizada y el acompañamiento longitudinal de los 

niños ha sido para esas familias, en su gran mayoría carente, un hilo de esperanza. 

Conclusiones: El servicio interdisciplinar adecuado, es fundamental para el desarrollo de niños con síndrome 

de Down. Dentro de esa vivencia percibimos cuan influyentes son las relaciones familiares. Cabe a nosotros, 

rescatar e proteger esa relación. Por eso, creemos que el apoyo psicológico a los padres desde los primeros días 

de vida del niño se torna determinante. 
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Sin Tema
 

Autor y entidad: María josé Sandoval Zábal- Down Granada 

Título DVD: Presentación Asociación síndrome Down Granadown 

Tema: Sin tema 

Resumen: 
Presentamos la asociación Síndrome de Down, estableciendo los 
objetivos generales, las actividades que se desarrollan Granadown, los 
objetivos más destacados y cómo enfocamos nuestro trabajo hacia el 
desarrollo de la autonomía y la inclusión de las personas con Síndrome 
de Down. 
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