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ADOPTAR UN NINO CON SINDROME DE DOWN

Qué es el sindrome de Down

El sindrome de Down no es una enfermedad, es una alteraciéon gené-
tica causada por la presencia de un cromosoma extra en las células del
bebé. Los cromosomas estdn presentes en todas las células de los teji-
dos del cuerpo humano. La mayor parte de la gente tiene dos copias de
todos los cromosomas. Las personas con sindrome de Down tienen tres
copias del cromosoma 21. Es por esto que se le conoce también como
trisomia 21. No se sabe adn por qué se produce esta alteracién gené-
tica. Existe en todas las etnias y en todos los paises. Se estima que 1 de
cada 600-700 concepciones que se producen en el mundo es de un
nifio con sindrome de Down. En Espafa viven unas 35.000 personas con
sindrome de Down, y un total de seis millones en el mundo.

Qué supone que nuestro hijo tenga
sindrome de Down

Vuestro hijo presentard algunas caracteristicas fisicas que son comunes a
los nifios con esta alteracién cromosémica y fendrd una discapacidad inte-
lectual que, por lo general, serd moderada o leve. Como sucede con todos
los bebés, serd determinante el ambiente en el que crezca, asi como los esti-
mulos, carifio y cuidados que reciba. Los bebés con sindrome de Down se
benefician especialmente de la Atencién Temprana experta centrada en
aquellas éreas en las que sabemos que su desarrollo es mds lento.

Las personas con sindrome de Down tienen la capacidad de aprender
durante toda su vida y tienen, como el resto de nifios, capacidades
especiales que deberemos descubrir e incentivar. Sus aprendizajes serdn
mdés lentos, pero vuestro hijo aprenderd a andar, a hablar, a montar
en bici, a leer y escribir... y en definitiva, a realizar todas esas cosas
que los demds nifios hacen. Sus logros exigirdn un mayor esfuerzo y
quizés lleguen mds tarde que para otros nifios, pero llegardn. Vuestro
hijo serd Unico y su discapacidad serd sélo una caracteristica mds de vues-
tro hijo. Su personalidad, aficiones, ilusiones y proyectos serdn los que
verdaderamente le definan como persona.
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ADOPTAR UN NINO CON SiINDROME DE DOWN

Las personas con sindrome de Down hoy pueden ser auténomas con los
apoyos necesarios. Vuestro hijo podrd estudiar con los demds nifios,
trabajar e incluso podrd vivir de forma independiente.

Hay nifios con sindrome de Down completamente sanos. Sin embargo,
existe una predisposicion a determinados problemas de salud que debe
controlarse, ya que su vigilancia y prevencién serén bésicos para su
futuro bienestar.

Actualmente las personas con sindrome de Down gozan de una buena
calidad de vida y salud, gracias a los avances producidos en el dmbito
sociosanitario en las Ultimas décadas. La esperanza de vida media de
las personas con sindrome de Down en Espafia es hoy superior a los 60
afos.
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PROGRAMA “PADRES QUE ACOGEN"

Todos los menores con sindrome de Down necesitan crecer en familia.
Por eso, DOWN ESPANA pone en marcha en 2007 el programa "Padres
que acogen" con el objetivo de apoyar la adopcién y el acogimiento de
menores con sindrome de Down en Espafia.

Los acogimientos y adopciones de menores con sindrome de Down se
consideran especiales, al entenderse que tienen més dificultades para
encontrar una familia por tener una discapacidad.

En ocasiones, estos menores cuentan con otros motivos que dificultan su
acogimiento/adopcién: ser mayor de 8 afos, tener alguna enferme-
dad, formar parte de un grupo de hermanos, pertenecer a una mino-
ria étnico-cultural, etc.

Estos nifos, tutelados por los organismos puUblicos de proteccién de
menores, precisan:

B Una familia definitiva (familia adoptiva), que responda cuanto
antes a sus necesidades tras una renuncia familiar en el hospital
o bien tras largos periodos en centros de proteccién de menores.

B Una familia temporal (familia de acogida), que responda a sus
carencias afectivas y de seguridad, por la imposibilidad de aten-
cién de su familia biolégica, durante un tiempo.

Legislacién internacional

La Convencién Internacional de los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad de la ONU, vigente en Espafia desde 2008 reconoce:

“Los Estados Partes tomardn todas las medidas necesarias para ase-
gurar que todos los nifios y las nifias con discapacidad gocen plena-
mente de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en
igualdad de condiciones que los demds nifios y nifas”. (Articulo 7).

“Los Estados Partes asegurardn que los nifios y las nifias con disca-
pacidad tengan los mismos derechos con respecto a la vida en fami-
lia”. (Articulo 23).
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PROGRAMA “PADRES QUE ACOGEN"

Servicios de DOWN ESPANA dirigidos a las familias

DOWN ESPANA apoya a las familias para la adaptacién del menor a
su hogar y les ofrece los siguientes servicios:

B Informacién sobre el proceso de acogimiento y adopcién de meno-
res con sindrome de Down.

Derivacién a los organismos pUblicos de protecciéon de menores.

B Atfencién a las familias y a los menores a través de sus 88 aso-
ciaciones y fundaciones federadas repartidas en todo el territorio
nacional.

Servicios de DOWN ESPANA dirigidos a los organismos
publicos de proteccién de menores

Desde la puesta en marcha del programa, DOWN ESPANA ha deri-
vado a mdés de 50 familias a entidades pUblicas de proteccién de
menores. Estos organismos son los encargados de gestionar todos los
pasos necesarios para obtener el Certificado de Idoneidad, necesario
para la asignacién del menor a la familia.

DOWN ESPANA pretende hacer efectivo el acogimiento y adopcién de
menores con sindrome de Down, independientemente de la comuni-
dad auténoma donde residan el menor y la familia.

DOWN ESPANA ofrece:

B Coordinacién con todas las entidades pUblicas de las comunida-
des auténomas.

B Sensibilizacién a la sociedad en general sobre el acogimiento/adop-
cién de nifos con sindrome de Down.

B Derivacién de las familias interesadas.
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ACOGIMIENTOS Y ADOPCIONES ESPECIALES

¢Qué es el acogimiento familiar?

Es una medida de apoyo temporal, que prevé el retorno del nifo a su
familia y por tanto, siempre que sea posible, se intenta mantener los con-
tactos entre el nifo y su familia biolégica.

El acogimiento familiar ofrece a los menores con sindrome de Down
crecer con la estabilidad emocional y la seguridad que necesitan. Los
hogares de proteccién de menores son lugares temporales que no resul-
tan beneficiosos para el crecimiento y desarrollo de un menor durante
largos periodos de tiempo.

Requisitos

Entre otros, destacamos:

B Ser matrimonio, pareja de hecho o soltero mayor de 25 afos.
Superar el proceso de seleccién.

B Tener el Certificado de Idoneidad para Acogimiento.

El proceso de acogimiento familiar

Los organismos pUblicos de proteccién de menores de cada comunidad
auténoma realizan la atencién a la familia, valoracién psicosocial, for-
macién, seguimiento, apoyo y orientacién en todo el proceso.

En general, se presentan variaciones que hacen dificil predecir con exac-
titud la duracién del proceso de acogida y dependeré siempre de la
situacién del menor y del ofrecimiento de la familia.
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ACOGIMIENTOS Y ADOPCIONES ESPECIALES

¢Qué es la adopcion?

La adopcién es una medida definitiva e irrevocable. Implica un rela-
cién filial exactamente igual que con un hijo biolégico y genera los mis-
mos derechos y obligaciones, cesando todo vinculo y relacién con la
familia biolégica del menor.

La adopcidén es un recurso que proporciona una familia a nifios que
carecen de ella o que, adn teniéndola, no podrén volver a vivir con ella
por resolucién judicial.

La familia adoptiva deberd primar el interés del nifio y dard respuesta
a las necesidades afectivas, de salud y de comprensién, teniendo en
cuenta su historia personal. Ademds, deberd tener presente su necesi-
dad de apoyo y deberd potenciar sus capacidades para lograr su maxima
autonomia.

Requisitos

Entre otros, destacamos:

B Ser matrimonio, pareja de hecho o soltero mayor de 25 afos.
Superar el proceso de seleccién.

Tener, al menos, catorce afios mds que el nifo adoptado.

Haber sido declarado idéneo para el ejercicio de la patria potes-
tad por la Entidad Pdblica competente.

El proceso de adopciéon

La recepcién de solicitudes para ser familia de adopciones especial siem-
pre estd abierta, por lo que no habré que esperar que se abra una con-
vocatoria por parte de los organismos pUblicos de proteccién de menores.

Una vez se obtiene el Certificado de Idoneidad, se realiza la propuesta
mds adecuada para cada nifio, atendiendo a las necesidades y carac-
teristicas de las familias solicitantes.

La duracién del proceso de adopcidén dependerd de la situacién del
menor, del ofrecimiento de la familia, y de la resolucién juridica de la
adopcién.
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NUESTRA EXPERIENCIA

Una fiesta diaria

Nuestra historia comienza hace tres afos, cuando adoptamos a nues-
tra hija.

El momento mds especial, como el de todos los padres, suponemos,
fue cuando la conocimos. Al ponerle cara. Estds ahi, esperando y te
dicen: ésta es tu hija. En ese momento piensas y sientes: ¢cdmo se puede
querer a un ser humano al que no conoces de nada con esta intensidad?

Cuando nuestra hija consigue las cosas mds sencillas, mas bdsicas:
aprender a andar, a comer sola, a tener poco a poco mds autonomia
cada dia, a decir alguna palabra... la satisfaccién es tan grande que cada
uno de esos logros se convierte en una fiesta diaria. Le cuesta tanto el
aprendizaje que cuando se consigue la alegria que sentimos como
padres es enorme.

Nosotros recomendariamos este tipo de adopcién porque estos nifios
necesitan, especialmente, estar en una familia, recibir amor y apoyo
desde un ndcleo familiar, para que en su aprendizaje y cuidado, que
son muy laboriosos, tengan la continuidad necesaria. Ademds, y aun-
que sea un tépico, de ellos recibes més de lo que das.

Podemos decir que nuestra familia estd llena desde que nuestra hija
entré en ella. Y que la dedicacién y entrega necesarias para criar a
nuestra hija merecen la pena se mire por donde se mire.

10 PROGRAMA PADRES QUE ACOGEN pqacogen@sindromedown.net TeL. 91 716 07 10



NUESTRA EXPERIENCIA

Una experiencia enriquecedora

En nuestra historia sin duda ha habido muchos momentos especiales,
por ejlemplo cuando cogimos por primera vez a nuestra hija y su hermano

7

exclamé "ahora ya tienes una familia, no estards mdés sola".

Nos planteamos la adopcién después de tener a nuestros tres hijos bio-
l6gicos porque pensamos en la posibilidad de ayudar a un nifio que
no tuviese a nadie. En un principio no nos plantedbamos adoptar a un
nifio con necesidades especiales, pero durante el proceso barajamos esta
opcién y tenemos a nuestra hija.

Es muy dificil explicar con palabras lo que sentimos por ella. Sus tres her-
manos la adoran y el resto de la familia también. Nos ha convertido
de golpe en personas mucho mdas humanas. Convivir con una per-
sona con sindrome de Down es una experiencia enriquecedora, alegre
y bastante divertida, para nosotros como padres y para los hermanos
que se enriquecen ante lo diferente. De hecho, nos piden mas herma-
nitos con sindrome de Down. Esperamos que, con su nueva hermana,
se hagan mds resistentes a esos prejuicios, no sélo respecto a las per-
sonas con sindrome de Down, sino respecto a la discapacidad vy, en
general, la diferencia.

Por nuestra experiencia, el gozo que se
siente al ver la felicidad de nuestra hija es
inexplicable con palabras, hay que vivirlo
y sentirlo. Ademds, en Espafia hay muchos
nifos con necesidades especiales que estdn
esperando una familia. 2Por qué hay que
ir tan lejos a buscar un hijo si hay tantos
cerca de nosotros? Una vez que una se
desembaraza de los pequefios tabues
sociales tan generalizados sobre el miedo
a los genes ajenos, a la diferencia, a la
dependencia, al compromiso, y otfros tan-
tos, sélo queda patente que hay nifios y
nifias a los que, adoptando o acogiendo,
se les puede cambiar la vida a mejor, y te
pueden cambiar la vida a mejor...
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NUESTRA EXPERIENCIA

Nuestro hijo nos aporta itodo!

En nuestra historia, los momentos mds especiales han sido el dia que nos
ensefnaron la foto de nuestro hijo por primera vez, el dia que lo conoci-
mos y el dia que viajdbamos con él a casa, iya era nuestro hijo!

En nuestro caso habiamos hecho varias acogidas pero no de nifios con
discapacidad intelectual. Cuando planteé a mi familia y pareja la cuarta
acogida me dijeron que no, que siempre se iban y lo pasaban mal, sobre
todo yo. Y entonces acepté adoptar. Busqué informacién por internet y me
salté en internet un blog donde ponia la noticia de que habia nifios con
sindrome de Down que necesitaban ser adoptados urgentemente. Encon-
tré algo que me llamé la atencién: "Para las adopciones nacionales hay
lista de espera de entre 6 y 8 afios, pero para nifios con Down no hay lista
de espera". Al dia siguiente le dije a mi pareja que empezédramos la
adopcién pero de un nifio especial, un nifo con sindrome de Down que
tiene mucho que ensefar.

Nuestro hijo aporta en nuestra vida, itodo! Cada cosa que hacemos
tiene como trasfondo a nuestro hijo. Cada cosa nueva que hace, cada
paso nuevo, cada palabra nueva. Todo es
novedad y todo un logro.

Algun dia no habré espera para estos nifos,
y esperardn las familias por ellos, no ellos
por una familia.
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NUESTRA EXPERIENCIA

Mucha felicidad, poco sacrificio

Afortunada y desgraciadamente el proceso de adopcién de nuestra hija no
ha sido largo ni tortuoso. Afortunadamente porque a nadie le gusta sufrir
incomodidades ni contratiempos, especialmente cuando esté en juego
algo tan importante como que un nifio tenga unos padres. Desgraciada-
mente, si lo comparamos con los largos procesos de adopcién de nifios sin
problemas, porque eso nos muestra que en nuestro mundo queremos a estos
nifios menos de lo que deberiamos.

En cualquier caso queremos contar los apoyos y las ayudas que hemos
recibido desde el principio. Hay que decir que el camino de la adopcién ha
sido un camino lleno de personas con nombres y apellidos, de profesionales
que por encima de su remuneracién y del cumplir con sus obligaciones, se
han volcado en ayudarnos a todos (padres e hija), pensando siempre en
los derechos de nuestra hija.

El proceso empezé en una visita a DOWN ESPANA, en la que nos hicieron
algunas preguntas sobre nuestra familia y el conocimiento que tenfamos
del mundo de la discapacidad. La visita fue magnifica porque, aunque se
supone que todavia no estdbamos decididos al 100%, salimos de las ofi-
cinas sabiendo que teniamos ya cuatro hijos.

DOWN ESPANA informé al organismo piblico de la comunidad auté-
noma donde nacié nuestra hija de nuestra existencia y nuestro interés en
adoptarla. Los servicios sociales nos llamaron para comenzar todos los
tramites y papeleos y se pusieron en contacto con nuestra comunidad auté-
noma para que activaran la valoracién psicolégica. Por supuesto pasa-
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NUESTRA EXPERIENCIA

mos por la légica exigencia de obtener el Certificado de Idoneidad y
durante ese periodo la colaboracion del equipo de psiclogos y trabajadores
sociales fue méxima, marcada especialmente por la urgencia en que la nifia
tuviera una familia lo antes posible.

Esa misma dedicacién la observamos durante el periodo en que estuvimos
en contacto con la comunidad auténoma de la que procede nuestra hija;
su equipo de proteccién de menores trabajé con una celeridad méxima,
demostrando que su Unica preocupacién era la nifia, enviéndonos las pri-
meras fotos en cuanto fue posible y manteniéndose en contacto con nos-
ofros casi a diario.

Curiosamente, durante ese periodo, tuvimos que hacer un curso de padres
adoptantes. Nos propusieron hacer el curso en una ciudad que dista de nues-
tra casa mds de dos horas y media de coche. La verdad es que el curso fue
un contratiempo inicialmente, pero poco a poco se fue convirtiendo en
una experiencia de la que disfrutamos.

Nuestra hija estd en casa en gran parte como consecuencia de las expe-
riencias que vivimos cuando éramos novios en un club de ocio para per-
sonas con discapacidad. Aprendimos a valorar y no a compadecer a las
personas que nacen con alguna variacién sobre los estdndares naturales
a los que estamos acostumbrados. Eso ha permitido, no sélo que perdié-
ramos cualquier miedo o reticencia a las personas con discapacidad, sino
que ademdés ha hecho que la integracion de nuestra hija en casa sea plena
y como lo que es, un miembro mds de la familia: "un miembro igual pero
diferente, al que no hay que compadecer sino ayudar como a todos los
demds". Afortunadamente, nuestros hijos han comprendido todo esto en
quince minutos, quizé porque su inocencia les hace mds brillantes.

Desde luego hoy podemos decir sin ninguna duda que nuestra hija es ilu-
sién y felicidad, no esfuerzo ni sacrificio, a pesar del no poco trabajo que
supone. Nuestras familias y mdltiples amigos que la conocen y que la han
recibido como se merece, pueden dar fe de lo que supuso esa breve deci-
sién. Nuestra nifa es la alegria de la casa, recibe, genera y comparte un
amor especial con todos y ha dado una oportunidad a sus hermanos de
9, 7 y 6 afos para demostrar una madurez y un amor que envidiarian
muchos adultos.

En definitiva, mucha felicidad y poco sacrificio.
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DOWN ESPANA

Desde DOWN ESPANA proporcionamos a la persona con sindrome de Down los
apoyos que necesita desde su nacimiento y a lo largo de todo su ciclo vital, para que
desarrolle y lleve a cabo su propio proyecto de vida.

Através de nuestros programas y publicaciones de Atencién Temprana, Salud, Edu-
cacién, Empleo y Vida Independiente, trabajamos para lograr su plena integracién en
la sociedad.

DOWN ESPANA es la organizacién de referencia del sindrome de Down a nivel nacio-
nal. Agrupamos a 88 asociaciones y fundaciones de sindrome de Down presentes en
todo el pais.

DOWN ESPANA pertenece a organismos de dmbito internacional como la European
Down Syndrome Association y Down Syndrome International; ademés es miembro fun-

dador de la Federacion Iberoamericana de Sindrome de Down (FIADOWN).

MAS INFORMACION:

Web DOWN ESPANA

Pé&gina web oficial de la organizacién con noticias
de actualidad, publicaciones y foros de consultas a
expertos sobre el sindrome de Down.
www.sindromedown.net

Mi hijo con sindrome de Down

Web de referencia para los padres de nifios con
sindrome de Down. Contiene toda la informacién
necesaria para las familias de nifios desde el naci-
miento hasta la adolescencia. www.mihijodown.com

Centro de Documentacién y Recursos DOWN
ESPANA
Servicio de informacién y documentacién especia-

lizado en sindrome de Down y discapacidad inte-
lectual. Permite la localizacién de documentos de
una forma répida y sencilla.
www.centrodocumentaciondown.com

Newsletter DOWN ESPANA

Para recibir informacién actualizada sobre el sin-
drome de Down puedes suscribirte a nuestro bole-
tin electrénico en:
www.sindromedown.info/registro

Normativa de éambito estatal
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad:
Familias e Infancia

http:/Mww.msssi.gob.es/ssi/familiasinfanda/home.him

Nuestros reconocimientos:

Cruz de Oro de la Orden al Mérito de la Solidaridad Social - Ministerio Sanidad, Servicios Sociales

e Igualdad

Premio CERMI Medios de Comunicacién e Imagen Social de la Discapacidad

Premio CERMI a la Mejor Trayectoria Asociativa

Premio Magisterio a los Protagonistas de la Educacién
Premio a la Mejor Asociacién de Apoyo a las Personas - Fundacién Tecnologia y Salud
Premio a la Solidaridad de la Asociacién Espariola de Editoriales de Publicaciones Periédicas

Declarada de utilidad publica (UP /F-1322/1S)
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ANDALUCIA: Down Andalucia - Down Almeria-Asalsido - Asodown - Aspanri-Down - Down Barbate-Asiquipu - Besana-Asociacién Sindrome de
Down Campo de Gibraltar - Down Cddiz-Lejeune - Cedown - Down Cérdoba - Down El Ejido - Down Granada - Down Huelva-Aones - Down Huelva
Vida Independiente - Down Jaén - Down Jerez-Aspanido Asociacién - Down Jerez-Aspanido Fundacién - Down Mélaga - Down Ronda y Comarca - Asidoser
- Asociacién Sindrome de Down de Sevilla y Provincia ARAGON: Down Huesca - Down Zaragoza - Up & Down Zaragoza ASTURIAS: Down Principado
de Asturias BALEARES: Asnimo - Fundacién Sindrome de Down Islas Baleares - Down Menorca CANARIAS: Down Las Palmas - Down Tenerife-
Trisémicos 21 CANTABRIA: Fundacién Sindrome de Down de Cantabria CASTILLA Y LEON: Down Castilla y Leén - Down Avila - Down Burgos - Down
Ledn-Amidown - Asociacién Sindrome de Down de Palencia - Down Salamanca - Down Segovia-Asidos - Down Valladolid - Asociacién Sindrome de
Down de Zamora * Fundabem CASTILLA LA MANCHA: Down Castilla La Mancha - aDown Valdepefas - Down Ciudad Real - Down Cuenca + Down
Guadalajara - Down Toledo CATALUNA: Down Catalunya - Down Sabadell-Andi - Down Girona-Astrid 21 - Down Lleida - Down Tarragona - Fundacié
Catalana Sindrome de Down - Fundacié Projecte Aura - Fundacién Talita CEUTA: Down Ceuta EXTREMADURA: Down Extremadura - Down Badajoz
‘Down Céceres - Down Don Benito-Villanueva de la Serena - Down Mérida - Down Plasencia - Down Zafra GALICIA: Down Galicia - Down Compostela
Fundacién - Down Coruia - Down Ferrol-Teima - Down Lugo - Down Ourense - Down Pontevedra-Xuntos - Down Vigo MADRID: Fundacién Aprocor
* Fundacién Garrigou - Fundacién Prodis MURCIA: Aguilas Down - Asido Cartegena - Assido Murcia - Down Cieza - Down Murcia-Aynor - Fundown - Down
Lorca NAVARRA: Down Navarra PAIS VASCO: Aguidown - Down Araba-Isabel Orbe LA RIOJA: Down La Rioja Arsido COMUNIDAD VALENCIANA:
Down Alicante - Asociacién Sindrome de Down de Castellén - Fundacién Sindrome de Down Castellén - Asindown - Down Valencia-Treballant Junts

Siguenos en:

fl (B (=) (1] (e




