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Introduccion

Este Plan de Accién para las personas con sindro-
me de Down constituye un tercer paso de una his-
toria que comenzé hace casi 15 afos. Desde

El lll Plan tiene la siguiente estructura de
contenidos:

. B Parte 1. Fundamentacién: incorpora los princi-
entonces, las organizaciones y personas que con- os de o C s It onal d
- ios de la Convencién Internacional de
forman DOWN ESPANA se han transformado. En i ) .
, ., . Derechos de las Personas con Discapacidad
linea con esta evolucién, el Il Plan es diferente i ) .
. de Naciones Unidas, en coherencia con las
tanto en su estructura como en sus contenidos, .
. e elaboraciones al respecto que ya ha hecho
pasando a ser un documento md@s sencillo, intuiti- - e )
. . e DOWN ESPANA en los Gltimos afios.
vo y manejable, basado en la identificacién de
diversos momentos clave del ciclo vital que requie- B Parte 2. Andlisis social: demografia de la
ren atencién y apoyo extraordinario. poblacién con sindrome de Down actualiza-
da segun las fuentes de datos disponibles.
El primer y segundo Plan de Accién se dirigieron . .
P Y seg 'g. B Parte 3 u operativa: organizada en torno a
fundamentalmente al desarrollo del movimiento . . g
o ) i un esquema de itinerarios en funcién de
asociativo y el soporte a los profesionales, mien- .
., retos (factores de riesgo) y apoyos (factores
tras que el lll Plan pretende ser también un docu- . .
. de proteccién) en relacién con momentos
mento de apoyo y consulta para las propias per- . o
! o clave segun el conocimiento que hoy tene-
sonas con sindrome de Down y sus familias, ofre- . .
o ) g ' mos sobre el ciclo vital de las personas con
ciéndoles informacién efectiva para afrontar con .
T . sindrome de Down.
apoyos adecuados las etapas més exigentes, deli-
cadas o conflictivas del ciclo vital.
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Principios y criterios de
actuaciéon



Fundamentacion del Plan: Principios y criterios de actuacion

1. Fundamentacion del Plan:
actuacion

Principios y criterios de

Este apartado de fundamentacién cumple dos moti-
vaciones importantes; por una parte trata de plasmar
la identidad propia de DOWN ESPANA, a través de
ciertos enunciados acerca de cémo entendemos que
ha de ser el futuro de las personas con sindrome de
Down y sus familias. Por otra parte, realiza una fun-
cién de declaracién de intenciones, algo asi como los
limites bdsicos o los ‘pilares maestros’ en los que se
cimienta el Plan de Accién. Se trata por tanto de jus-
tificar el porqué de la elaboracién del Plan, esto es,
la razén de su existencia para el sector.

La fundamentacién del Plan incorpora los principios
de la Convencién Internacional de Derechos de las
Personas con Discapacidad de Naciones Unidas
(ONU, 2006), en coherencia con las elaboraciones
al respecto que ya ha hecho DOWN ESPANA en los
Ultimos afos.

Los fundamentos de este Il Plan se indican a conti-
nuacién:

VALORACION DE LA DIVERSIDAD COMO
FORMA DE RESPETO A LA DIGNIDAD

Las personas con sindrome de Down tienen los mis-
mos derechos y obligaciones que sus conciudadanos
y deben disponer, al igual que éstos, de las oportu-
nidades necesarias para su pleno desarrollo.

La discriminacién contra cualquier persona por causa
de su discapacidad supone un atentado contra su

dignidad, personalidad y autoestima.

El respeto por la diferencia y la aceptacién de las

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS

personas con sindrome de Down como parte posi-
tiva de la diversidad y la condicién humana, ofrece
importantes oportunidades individuales y sociales, y
resulta muy productiva para nuestras economias.

NO DISCRIMINACION E IGUALDAD DE
OPORTUNIDADES

Las profundas desventajas sociales que afectan a las
personas con discapacidad precisan la promocién
de medidas suplementarias, de manera que puedan
ser suprimidas las barreras y contar con apoyos para
alcanzar la igualdad de oportunidades.

Corresponde por tanto adoptar medidas diferen-
ciadas o desiguales hacia las personas o colectivos
en situacién de desigualdad para alcanzar la justi-
cia social.

La lucha contra la discriminacién de las personas
con sindrome de Down requiere una atencién espe-
cial desde la perspectiva de género, con medidas
especificas de promocién de las mujeres y nifias con
discapacidad.

PARTICIPACION E INCLUSION

Las instalaciones y los servicios comunitarios para la
poblacién deben tener en cuenta y estar a disposicién,
en igualdad de condiciones, de las personas con dis-
capacidad, evitando su aislamiento o separacién.

Una concepcién global de igualdad de oportunida-
des para las personas con sindrome de Down deberd
incluir los ajustes razonables de las medidas gene-

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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rales en las cuestiones de asistencia domiciliaria,
residencial y otros servicios de apoyo de la comuni-
dad tales como atencién temprana, educacioén,
empleo, inclusién y proteccion social, con una con-
sideracién especial a las zonas rurales.

Conscientes de que una ciudadania igualitaria exige
tanto el ejercicio de derechos como el cumplimiento
de las obligaciones, las personas con sindrome de
Down con los apoyos necesarios, deben poder par-
ticipar y contribuir a mejorar la sociedad de forma
igualitaria, auténoma y solidaria.

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON §INDROME DE DOWN 9
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APOYO A LA FAMILIA

La contribucién de la familia en el desarrollo integral
y defensa de derechos de la persona con sindrome
de Down conlleva numerosas responsabilidades que
requieren la cooperacién con los profesionales y
responsables técnicos y politicos de los recursos
comunitarios.

Las personas con discapacidad tienen derecho a
decidir, libremente y de manera responsable, for-
mar su propia familia.

PROMOCION INTEGRAL DE LA AUTONOMIA
PERSONAL

Las personas con discapacidad tienen derecho a
expresar su opiniédn libremente sobre todas las cues-
tiones que les afectan, y a recibir asistencia apro-
piada con arreglo a su discapacidad y edad para
poder ejercer ese derecho.

El fomento de prdcticas y hdbitos de autonomia per-
sonal y social en las personas con sindrome de Down
se presenta como un planteamiento individualizado,
integral y a lo largo de la vida, para alcanzar com-
petencias en todas las éreas.

El respeto y promocién de la autonomia personal
precisa una planificacién sistemética y metodolé-
gica de apoyos para favorecer la expresién de opi-
niones y deseos, con independencia de la intensi-
dad necesaria.

ACTUACION SOBRE EL ENTORNO

El entorno determina la situacién y la condicién de
las personas y delimita el desarrollo de una sociedad
mas inclusiva, mdas democrdtica, que facilite la par-
ticipacién de todos sus miembros.

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS
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Un entorno no discriminatorio implica la sensibili-
zacién hacia el respeto de los derechos y la dignidad;
la lucha contra los estereotipos, los prejuicios y las
prdcticas nocivas; y la toma de conciencia respecto
a las capacidades y aportaciones de las personas
con discapacidad a la sociedad.

El disefio para todos y la accesibilidad universal son
especialmente evidentes en el dmbito de las tecno-
logias de la informacién y la comunicacién, asi como
en las relaciones de las administraciones publicas,
haciendo hincapié en la eliminacién de barreras al
conocimiento y la comprensién.

USO DE LOS RECURSOS DE LA COMUNIDAD

La especializacién de los apoyos es garantia de cali-
dad y de respuesta adecuada a las necesidades
especificas de las personas con discapacidad. Sin
embargo, ofrecer apoyos especializados no puede
implicar la segregacién, separacién o alejamiento de
las personas con sindrome de Down de los recursos
comunitarios.

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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Las instalaciones y los servicios dispuestos para la
poblacién en general, son los espacios adecuados
para la prestacién de apoyos especializados a las
personas con discapacidad, con los ajustes necesa-
rios, en igualdad de condiciones.

INTERVENCION DE LOS USUARIOS

La participaciéon activa de la persona con sindrome
de Down en las decisiones que afecten a su vida es
inherente a su dignidad humana y constituye una
exigencia imprescindible en su evolucién hacia una
vida auténoma e independiente. Esa evolucién

requiere la formacién y preparacién tanto de la pro-
pia persona como de su entorno, incluso para el
ejercicio de los mds esenciales derechos de partici-
pacién en la vida pdblica (elegir, ser elegido y ocu-
par puestos de responsabilidad).

La participacién de las familias y los profesionales en
las estructuras sociales y en las propias entidades
que les prestan apoyos, facilita la creacién de los
cauces y actitudes necesarias para la satisfaccién
de sus necesidades y el autogobierno de la persona
con sindrome de Down.

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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La poblacion con sindrome de Down en Espana

2. La poblacion con sindrome de Down en Espana’

A pesar de que en Espafia existen muchas fuentes que
permiten estudiar de manera detallada la incidencia
y prevalencia de la poblacién con discapacidad en
general, en el caso del sindrome de Down, dada su
magnitud y dispersién, las opciones se reducen fun-
damentalmente a las siguientes:

Para el andlisis de prevalencia (es decir la cuantifi-
cacién de la poblacién), existen dos fuentes que
registran el sindrome de Down:

B Base de Datos Estatal de Discapacidad
(BDEPD2012), que consta de més de 3 millo-
nes de registros de personas que han solicitado
reconocimiento oficial de discapacidad. Esta
base de datos se consolida a partir de los
registros que realizan las 17 comunidades
auténomas, que son las administraciones
competentes en la materia.

B Encuesta de Discapacidad, Autonomia perso-
nal y situaciones de Dependencia (EDAD2008),
que es una gran operacién estadistica reali-
zada por el Instituto Nacional de Estadistica
(INE). La fiabilidad de los datos proporciona-
dos por la EDAD2008 a nivel global queda
garantizada por la amplitud de la base mues-
tral, de 96.075 hogares (25.075 hogares més
que en la edicién de 1999) y por el método
de muestreo llevado a cabo, aleatorio estrati-
ficado en dos etapas, en funcién de secciones
censales y las viviendas familiares principales.
Sin embargo, para grupos relativamente

pequenos, como la poblacién con sindrome de
Down, la posibilidad de extraer perfiles demo-
grdficos precisos o muy desagregados se puede
ver afectada por altos errores de muestreo,
por lo que no resulta recomendable. La
EDAD2008 tuvo un precedente de similares
dimensiones denominada Encuesta sobre Dis-
capacidades, Deficiencias y Estado de Salud
(EDES1999).

La tercera fuente, y Unica para el andlisis de inci-
dencia, es el denominado Estudio colaborativo espa-
fiol de malformaciones congénitas (ECEMC), un Pro-
grama de Investigacién que registra desde 1976 las
causas por las que se producen los defectos y mal-
formaciones congénitas, que se observan en nifios
recién nacidos.

2.1 Demografia de la poblacién con sindrome de
Down en Espaiia

Comenzando por el andlisis de prevalencia, esto es,
la poblacién actual con sindrome de Down en
Espafa, la EDAD2008 ofrece un resultado de prac-
ticamente 34.000 personas de 6 o més afos, 41%
de las cuales son mujeres. No existen fuentes que
permitan conocer la poblacién de 0 a 5 anos de
edad a través de encuestas.

Por su parte la BDEPD2012, esto es, la informacién
disponible sobre poblacién que ha sido reconocida
oficialmente con certificado de discapacidad, sitGa
la poblacién con sindrome de Down en Espafia en
16.550 personas, 45% de las cuales son mujeres.

' Andlisis demogrdfico realizado por Agustin Huete Garcia (PhD.) INICO, Universidad de Salamanca.

- Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS



La poblacion con sindrome de Down en Espana

Grdfico 1. Poblacion con sindrome de Down en Espaia, segun fuente. Total personas.
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Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD2008 y BDEPD2012.

Atendiendo al conocimiento actual sobre la pobla-
cién con discapacidad en Espafia segun las fuentes
que se utilicen para su medicién, resulta habitual
encontrar disparidades entre poblaciones fijadas a
partir de encuestas y registros (Huete y Quezada,
2012). Sin embargo, en el caso del sindrome de
Down resulta especialmente relevante que prdécti-
camente la mitad de la poblacién permanece sin
registrar o identificar ante los servicios oficiales de
reconocimiento de discapacidad.

Para explicar esta discrepancia debemos acudir al
andlisis de los resultados de la BDEPD por comuni-
dades auténomas. Tal como se muestra en la tabla
siguiente, la presencia en los registros de personas

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Registrada

con sindrome de Down es muy escasa o nula en
ocho comunidades auténomas: Andalucia, Baleares,
Castilla y Ledn, Castilla-La Mancha, Extremadura,
Galicia, Navarra y La Rioja.

Dado que la BDEPD es un registro que se “recons-
truye” a partir de la informacién que las comunida-
des auténomas envian periédicamente a la Admi-
nistracién General del Estado (IMSERSO) para su
consolidacién, debemos concluir que la ausencia
de datos sobre poblacién registrada con sindrome
de Down en estas ocho comunidades auténomas
responde a dificultades en el proceso de registro o
transmisién de datos.

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS
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Tabla 1. Poblacién con sindrome de Down
registrada por comunidad auténoma.

(e107.V.} Total sindrome de Down

Andalucia 146
Aragén 872
Asturias (Principado de) 378
Balears (llles) 0
Canarias 1.075
Cantabria 217
Castillay Ledn 0
Castilla-La Mancha 0
Cataluna 4.012
Comunitat Valenciana 2.967
Extremadura 78
Galicia 0
Madrid (Comunidad de) 4.203
Murcia (Regién de) 1.090
Navarra (Comunidad Foral de) 0
Pais Vasco 1.364
Rioja (La) 0
Ceuta y Melilla 148
Total Espana 16.550

Fuente: elaboracién propia a partir de BDEPD2012.

La EDAD (2008), a pesar de las dificultades de fia-
bilidad indicadas, nos permite conocer aspectos
bésicos de la estructura de la poblacién por edad y
sexo (pirdmide poblacional). Para ello se ha esti-
mado la poblacién existente de menores con sin-
drome de Down de 0 a 5 afos calculada a partir
de la tasa de nacimientos de nifios con sindrome de
Down en los 6 afos anteriores a la realizacién de la
EDAD?2008, y los datos generales de poblacién del
Padrén Municipal en esos afos.

De acuerdo con la informacién recogida por el
ECEMC2012, durante el periodo 1976-2012 se
diagnosticé sindrome de Down a aproximadamente
11 de cada 10.000 nacidos, como promedio. Es
destacable la sostenida disminucién de la incidencia
en las Ulitmas décadas, desde los 16 nacimientos a
finales de los afos 70, a los 5,5 actuales, por cada
10.000 nacidos vivos. Tal como reconoce Martinez
Frias (2010), existe una tendencia lineal decreciente
en la Tasa de nacimientos de personas con sindrome
de Down en Espana. La tendencia que marcan estos
datos sitda el nGmero promedio de nacimientos

Grdfico 2. Pirdmide de poblacion con sindrome de Down en Espaia, aino 2008.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de la EDAD2008, Padrén 2009 y ECEMC2012.
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anuales desde 1.032 en la segunda mitad de la
década de los 70, a 281 en el Gltimo lustro (2010 a
2015), tal como se muestra en la tabla 2.

Tabla 2. Incidencia de la poblacién con
sindrome de Down en el periodo 1976-2015
en Espana. Total nacimientos al aio
(PROMEDIO ANUAL).
Promedio nacimientos

Periodo Total anual por cada

cada afno 10.000 nacidos
1976 a 1980 1.023 16,2
1981 a 1985 722 14,6
1986 a 1990 600 14,3
1991 a 1995 479 12,5
1996 a 2000 385 10,3
2001 a 2005 336 7,7
2006 a 2010 349 7,0
2011 a 2015 281 515
2016 a 2020 244 5,0

Fuente: Elaboracién propia a partir de ECEMC (1976-2012) y
estimado (2012 a 2020).

2.2 Inclusién social de las personas con sindrome de
Down en Esparia
... una imagen muy generalizada de las personas
con sindrome de Down que podriamos denominar
como la de “los eternos adolescentes”. Tanto fami-
lias, como profesionales, como las propias perso-
nas con sindrome de Down asumen y estdn cémo-
dos en una especie de construccién de la realidad
en la que el futuro estd por edificar, y en el que
caben las expectativas y planes de futuro propios
de quien no es aun persona adulta, independiente-
mente de la edad que se tenga.

(Down Espana, 2002).

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

En relacién con la actividad econémica, aunque mds
del 90% de las personas con sindrome de Down en
edad laboral permanecen inactivas (ni tienen ni bus-
can empleo), los datos estadisticos disponibles indi-
can que estd aumentando progresivamente el nivel
ocupacional de este colectivo. Se aprecia un incre-
mento significativo de la tasa de actividad entre la
poblacién con sindrome de Down que se encuentra
en edad de trabajar, en mayor medida entre los més
j6venes, donde 1 de cada 6 estd activo. Este incre-
mento de la tasa de actividad se confirma si se com-
paran los datos de 1999 y 2008.

Tabla 3. Poblacién con sindrome de Down
de 16 y mdés anos segin edad y relacién con
la actividad. Porcentajes.

21 a 30 Toda la

anos poblacién

Activos 16,4 4,8 2,6 7,6
Inactivos 83,6 95,2 97,4 92,4
Total 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: Elaboracién propia a partir de la EDAD2008.

En cuanto al nivel de estudios, aunque todavia mas
de la mitad de la poblacién (sobre todo en genera-
ciones mayores) carece de estudios, se evidencian
también resultados positivos entre los afios 1999 y
2008. Cabe destacar en este dmbito las mejoras
evidentes que han alcanzado las generaciones mds
j6venes, si bien es cierto que los niveles de analfa-
betismo son adn muy altos (superiores al 30% en
poblacién de 15 a 29 afos).

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS
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Tabla 4. Poblaciéon con sindrome de Down de 16 y mas anos segiun edad y relacién con la
actividad. Porcentajes.

de 15a 29 de 30 a 44 de 45 a 59 Toda la

anos anos anos poblacion

No sabe leer ni escribir 36,8 60,9 79,9 55,35
Estudios primarios incompletos 41,9 24,8 13,7 29,14
Estudios primarios o equivalentes 18,1 12,4 3,5 13,04
Educacion secundaria de 12 etapa 3,2 1,9 2,9 2,47
Total 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: Elaboracién propia a partir de la EDAD2008.

Por lo que respecta a los medios de apoyo que dis-
ponen en su vida diaria, el 98% recibe cuidados per-
sonales, y de estos casos en 9 de cada 10 son pres-
tados por personas que residen en el mismo hogar,
con un promedio de horas de apoyo diario de 11
horas aproximadamente. Las principales activida-
des para las que se prestan estos apoyos son vestirse,
comer, asearse y hacer compras.

El 40% recibe algun tipo de prestacién econdmica,
la mayoria de ellos no contributivas, por un importe
medio de 3.673 euros al afo. El 6,79% de los que
estén en edad laboral, estaba trabajando, la mayo-
ria en Centros Especiales de Empleo u otras orga-
nizaciones especializadas.

El 24% reconoce que no tiene amigos y el 62% reco-
noce 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 publico, 2/3 de ellos sin dificultades de
acceso, aunque sf de orientacién en mds de la mitad
de los casos.

El 92% no ha realizado actividades culturales, recre-
ativas o de ocio en los 14 dias previos a la realiza-

- Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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cién 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 gustaria viajar, pero dice no
poder hacerlo por causa de discapacidad.

El 54% dice tener buena o muy buena salud, vy el
96% no ha tenido accidentes en los Ultimos 12 meses.
El 27% pertenece a una ONG por causa de disca-
pacidad.
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3. Iltinerarios de inclusion

La propuesta que ofrecemos a continuacién es algo
mdas que un Plan, es una llamada a la accién, o de
una hoja de ruta, donde esperamos que todas las
partes especialmente implicadas en este movimiento
(personas con sindrome de Down y sus familias,
profesionales, directivos, gestores de entidades y la
ciudadania en general) puedan encontrar un punto
de partida para reflexionar, decidir y actuar en per-
secucién de nuevos objetivos y metas hacia la auto-
nomia y la inclusién social.

Somos plenamente conscientes de que cada per-
sona, cada familia, cada entidad, con sus caracte-
risticas y circunstancias concretas, afrontan una serie
de retos, distintos en muchas ocasiones, iguales o
similares en otras, y disponen de apoyos y recursos
distintos. La edad, el nimero de miembros de la
familia, los recursos econémicos, los recursos dis-
ponibles en la comunidad, las actitudes de las per-
sonas que nos rodean, la accesibilidad del entorno,
etc., suponen una cantidad enorme de condicio-
nantes imposibles de valorar en conjunto, y que
deben valorarse de forma especifica.

Proponemos por eso este Plan de accién como un ins-
trumento para que cada persona, cada familia, cada
entidad, pueda plantarse retos futuros, y pueda ana-
lizar para cada uno de ellos qué dificultades pueden
encontrarse, y con qué recursos pueden contar.

Y aunque somos conscientes de que son muchos los
retos (y constantes, como el lector podré compro-
bar) y no siempre contaremos con los principales
recursos deseables, queremos que este plan contri-
buya ademds a llamar a la accién a todas las per-
sonas especialmente relacionadas con la inclusién
social de las personas con sindrome de Down. Por-

que lo que aprendemos, las capacidades que adqui-
rimos, las actitudes hacia el cambio (inevitable e
imprescindible para vivir una vida plena), la dispo-
sicién del entorno y la comunidad para ser cada vez
mds un recurso y no un obstéculo, cambian con
cada reto que afrontamos, y nos preparan para el
siguiente, que inevitablemente, llegaré.

Hemos encontrado, como ocurre con la gran mayo-
ria de grupos humanos, una serie de factores que en
ocasiones dificultan o limitan el cambio. El miedo a
lo nuevo, la acomodacién a una situaciéon que no nos
satisface pero en la que ya estamos instalados, la
duda sobre si seremos capaces (o lo serdn ofras per-
sonas implicadas) de afrontar las nuevas deman-
das que producirdn los cambios, las dudas sobre la
respuesta del entorno, el miedo a dafos que ima-
ginamos que pueden ocurrir, ... hace que muchas
veces mantengamos una situaciéon que sabemos que
no responde a las metas y deseos de las personas,
ni de sus familias, pero nos quedamos con “lo malo
conocido”.

Pretendemos asi, desde la modestia de quien se
dirige a personas que han superado en muchas oca-
siones retos importantes, que ese factor de “llamada
a la accién” sirva para ponerse en marcha, ofre-
ciendo algunas claves sobre los aspectos que pue-
den facilitar el cambio, la adecuada planificaciény
puesta en préctica de los procesos de transicién (que
resultan criticos en opinién de las fuentes consulta-
das, en el proyecto vital de cualquier persona, y
especialmente en personas que necesitan apoyos
adicionales).

Ademds, esperamos que este Plan de accién se uti-
lice también como “catdlogo de apoyos y servicios”,
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en el que las personas con sindrome de Down y sus
familias puedan descubrir aquellos que entiendan
que les resultardn Utiles, y las organizaciones puedan
descubrir nuevas opciones para el futuro, asociando
los apoyos que se sugieren y que en algunos casos
existen y en otros tendrdn que hacerse reales para
ayudar a afrontar los retos que se enumeran.

Por Gltimo queremos dejar constancia de que no
todas las familias estdn en la misma disposicién
para afrontar los retos que aqui se recogen, ni
todas se ven afectadas en igual medida por las
dificultades sociales asociadas al sindrome de
Down. Imaginamos que algunas familias percibi-

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

rén como especialmente amenazantes ciertos retos,
condicionados, entre otros factores, por la nece-
sidad de apoyos de su familiar con sindrome de
Down. Esperamos, en este sentido, que este Plan
de accién sirva para plantearse dichos retos, pero
no suponga una obligacién, una presién afadida
a otras mds prioritarias, sin perder de vista que
ciertos apoyos y servicios para las familias pue-
den capacitarlas para afrontar retos que ahora
no se ven capacitados para afrontar. Y sin perder
de vista tampoco, que algunos de los restos que se
exponen a continuacién no serdn tan inaccesibles
una vez afrontados otros que se perciben como
més sencillos.
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Este plan de accién pretende, en resumen:

B Ofrecer una visién positiva de los retos que
muy probablemente aparecerdn en el hori-
zonte de cada familia y cada persona con sin-
drome de Down.

B Ofrecer una visién realista de las dificultades que
es posible que aparezcan al afrontarlos, asi
como de los recursos (disponibles en la actua-
lidad o no) que pueden servir para superarlos.

B Ofrecer pistas sobre cémo ir anticipando
dichos retos para estar (las propias personas
con sindrome de Down y sus familias, y las
entidades) lo mds capacitados posible cuando
llegue el momento.

B Ofrecer a las organizaciones ideas de cémo
mejorar sus servicios en linea con estos retos
y dificultades, para ser, de forma progresiva,
recursos para su superacion.

B Incitar a las familias y a las personas con sin-
drome de Down a ser proactivos, pues “ata-
car” los retos sin esperar a que se nos echen
encima nos hace mds capaces, més eficaces
para dirigir este proceso de cambio perma-
nente, a lo largo del ciclo vital.

Método

A partir de la participacién de multitud de personas
con sindrome de Down, familias y profesionales vin-
culados a DOWN ESPANA, se ha obtenido infor-
macién sobre aspectos clave en la vida de las per-

sonas con sindrome de Down. Esta informacién se
ha plasmado en una serie ordenada y sistemética de
propuestas, organizadas en funcién de itinerarios,
transiciones y momentos clave a lo largo del ciclo vital
de las personas con sindrome de Down hoy, siem-
pre con fundamento en los principios establecidos por
DOWN ESPANA.

Se trata de presentar aquellas acciones que a lo
largo del ciclo vital resultarén claves para promo-
cionar la autonomia e inclusién de las personas con
sindrome de Down, de forma que resulten perti-
nentes para la accién de las personas y recursos
que les prestan apoyo.

Glosario
La informacién se encuentra ordenada de esta forma:

Reto?: Es una situacién o etapa que, segin la
informacién que hoy tenemos, constituye una
fuente de dificultades o incertidumbre.

Descripcién®: Es una descripcién breve del Reto al
que se refiere, de forma neutra (descripcién del
problema).

Dificultades*: Son aquellos elementos que convierten
al Reto en una fuente de riesgo, o en un obstdculo.

Apoyos®: Son estrategias, herramientas o
posibilidades que pueden contribuir a reducir o
evitar dificultades.

Son muchos los retos que, a lo largo de la vida de
una persona, se suceden o solapan en los momen-

? En el Diccionario de la RAE: 5. m. Obijetivo o empefio dificil de llevar a cabo, y que constituye por ello un estimulo y un desafio para quien lo afronta.

? En el Diccionario de la RAE: 2. m. Entorno fisico o de situacién, ya sea politico, histérico, cultural o de cualquier otra indole, en el cual se considera un
hecho. 4. m. desus. Enredo, marafia o unién de cosas que se enlazan y entretejen.
* En el Diccionario de la RAE: Embarazo, inconveniente, oposicién o contrariedad que impide conseguir, ejecutar o entender bien algo y pronto.

° En el diccionario de la RAE: 1. m. Cosa que sirve para apoyar o apoyarse. 2. m. Proteccién, auxilio o favor.
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tos de cambio, y que se presentan muchas veces
entre la persona o grupo que los afronta y sus obje-
tivos, sus proyectos y sus ilusiones. Cuando habla-
mos de discapacidad intelectual/sindrome de Down,
el tamano de los retos aumenta. O eso parece, al
menos, cuando nos acercamos a ellos.

Este Plan de accién recoge los retos que en DOWN
ESPANA, vemos aparecer en nuestros horizontes,
en las distintas etapas de nuestras vidas, asi como las
dificultades que convierten a esos objetivos en algo,
valga la redundancia, retador para nosotros.

Pero no debemos perder de vista que a estos retos,
a estas dificultades, no nos enfrentamos solos, con
las manos desnudas. Existe también una cantidad y
variedad importante de apoyos, que hacen posible

que contemplemos estos retos como algo que se
puede alcanzar. Seguramente no sin esfuerzo, segu-
ramente no sin que aparezcan, en el camino, algu-
nas dificultades nuevas. Pero también seguramente,
aparecerdn nuevos recursos y capacidades que per-
mitan superar los obstdculos y dificultades.

Hoy sabemos que los apoyos para la autonomia
personal e inclusién social de las personas con sin-
drome de Down Unicamente pueden disefiarse si se
realizan en equipo, y poniendo a la persona en el
centro de la planificacién. A pesar de ello, a conti-
nuacién se indican los apoyos enfatizando en cada
uno de ellos si para su éxito se requiere una impli-
cacién especial de las propias personas con sin-
drome de Down, familias o recursos profesiona-
les/asociativos/institucionales.

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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Reto N°: 0. Deteccion precoz e informacion a familias, en

ausencia de discriminaciéon

Reto N° 0 Deteccion precoz e informaciéon a familias, en
ausencia de discriminacion

DESCRIPCION

La historia de una familia de una persona con sin-
drome de Down se inicia con una informacién que
puede darse de muchas formas, y puede tener
muchos impactos diferentes en la forma en que se
afronta esta situacién, y puede dar lugar a actitu-
des muy diferentes hacia el sindrome de Down en
general y hacia la situacién concreta que deberd
afrontar cada familia. Existen tres momentos donde

DIFICULTADES

1. Desconocimiento y falta de sensibilidad en el
entorno sanitario.

2. Enfoques directivos en el sistema sanitario (no
ayudan en la toma de decisiones, dicen qué es
lo que hay que hacer).

3. Concepcién basada en los déficits, generando
expectativas negativas sobre el futuro, y senti-
mientos de lastima y pérdida.

una familia puede recibir la primera noticia: Pre-
natal, Perinatal, Postnatal. El momento es impor-
tante y significativo, si bien la informacién es la
misma. Esto incluye, por supuesto, la toma en con-
sideracién de infinidad de decisiones que serén
cruciales para que la persona con sindrome de
Down tenga una vida que merezca la pena ser
vivida.

4. Falta de informacién real sobre vidas de per-
sonas con sindrome de Down en la actuali-
dad, que permitan generar expectativas rea-
listas.

5. Falta de concienciacién y apoyo a nivel social.

6. Atribucién al sindrome de Down de barreras 'y
dificultades que se encuentran en el entorno
(personas, instituciones).
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Reto N°: 0. Deteccion precoz e informacion a familias, en ausencia
de discriminacién

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF. (*)
1. Sensibilizacién y formacién del personal sanitario. | | | | | (] |
2. Conocimiento de experiencias reales, en todo el ciclo vital. | | | (] | | (] |
3. Asesoramiento por "familias expertas". | | | () | | [ |

4. Apoyo emocional inicial ofrecido por profesionales del
dmbito de la Atencién Temprana. | | | | | [ ] |

5. Informacién realista sobre obstdculos, demandas y retos,
pero también sobre apoyos, fortalezas y logros de las per-
sonas con sindrome de Down y sus familias. | | | (] | | (] |

6. Consulta de recursos documentales y web, entre ellos:
www.mihijodown.com | | | (] | | (] |

(*) Se refiere a profesionales y directivos de organizaciones e instituciones de apoyo.

Convencién Internacional sobre los Derechos de las Documento complementario: DOWN ESPANA:
Personas con Discapacidad® (CDPD). Articulo 10. Ha nacido un bebe con sindrome de Down. Guia
Derecho a la vida. Los Estados Partes reafirman el para profesionales. Disponible en: http://www.cen-
derecho inherente a la vida de todos los seres huma- trodocumentaciondown.com

nos y adoptardn todas las medidas necesarias para
garantizar el goce efectivo de ese derecho por las
personas con discapacidad en igualdad de condi-
ciones con las demds.

¢ El 13 de diciembre de 2006 la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) aprobé la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad. Esta Convencién es el resultado de un largo proceso, en el que participaron varios actores: Estados miembros de la ONU, Observadores
de la ONU, Cuerpos y organizaciones importantes de la ONU, Relator Especial sobre Discapacidad, Instituciones de derechos humanos nacionales, y Orga-
nizaciones no gubernamentales, entre las que tuvieron un papel destacado las organizaciones de personas con discapacidad y sus familias.

Este nuevo instrumento supone importantes consecuencias para las personas con discapacidad, y entre las principales se destaca la "visibilidad" de este grupo
ciudadano dentro del sistema de proteccién de derechos humanos de Naciones Unidas, la asuncién irreversible del fenémeno de la discapacidad como
una cuestién de derechos humanos, y el contar con una herramienta juridica vinculante a la hora de hacer valer los derechos de estas personas.

El Reino de Espafia ha firmado y ratificado esta Convencién, més su Protocolo facultativo, por lo que desde el pasado 3 de mayo de 2008 este cuerpo nor-
mativo internacional forma parte del ordenamiento juridico espariol.

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON §INDRON\E DE DOWN -
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Reto N°: 1. Una Atencién Temprana de calidad

Reto N° 1 Una Atenciéon Temprana de calidad

DESCRIPCION

La Atencién Temprana consiste en un conjunto de
intervenciones dirigidas tanto a los nifios que pue-
den tener dificultades en su desarrollo en los pri-
meros afios de vida (0 a 6 afos), como a sus fami-
lias y entorno. El objetivo es dar respuesta a las
necesidades que presentan estos nifios para poten-
ciar al méximo su desarrollo. Con la Atencién Tem-
prana, los nifos con sindrome de Down y sus fami-
lias favorecen su desarrollo personal y consiguen
una mejor adaptacién familiar, que supone una
mejora notable en calidad de vida. En la Atencién

DIFICULTADES

1. Desconocimiento y falta de informacién y orien-
tacién tanto de la familia como a nivel edu-
cativo y sanitario.

2. Impedimentos burocrdticos o legales.

3. Servicios de estimulacién temprana escasos y
costosos.

4. Dificultades para derivacién de caso a aso-
ciaciones-instituciones especializadas.

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS

Temprana juega un papel fundamental la familia,
como agente principal de socializacién de sus hijos.
La implicacién de todos los miembros de la familia
resulta muy relevante como red de interacciones
multidireccionales que se modifican y condicionan
mutuamente.

Una Atencién Temprana de calidad debe atender de
forma coordinada, multidisciplinar e intercontex-
tual tanto las necesidades del nifio, como las de su
familia y sus entornos de desarrollo para asegurar
una estrategia terapéutica global y unificada.

5. Falta de expectativas del entorno (personas e
instituciones) sobre el futuro de la persona con
sindrome de Down.

6. Dificultades en la coordinacién con el entorno
(Educacién, Sanidad,...).

7. Falta de implicacién de la familia extensa.

8. Formacién especifica de los profesionales que
trabajan en atencién temprana.

9. Falta de concienciacién a nivel social.

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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Reto N°: 1. Una Atencién Temprana de calidad

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF

1. La Atencién Temprana es un Derecho que todo nifio y su
familia debe tener en nuestro pais. | | | |  J |

2. El sindrome de Down tiene la peculiaridad de que se
identifica desde el nacimiento, por lo que la Atencién
Temprana puede comenzar desde el primer momento. | | | o | | ® |

3. Red de servicios de Atencién Temprana, con capacidad
para atender a toda la poblacién, incluso en zonas rura-
les o de dificil acceso. | | | | ] |

4. Equipo multidisciplinar formado como minimo por psicé-
logo, fisioterapeuta y logopeda, siendo deseable la inclu-
sién de un perfil especializado en apoyo a la familia. | | | | { |

5. Atencién y asesoramiento especifico e individualizado
para cada persona, su familia y entorno. | | | | ] |

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON §INDROME DE DOWN -
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Reto N°: 1. Una Atencién Temprana de calidad

APOYOS

PERSONAS  FAMILIAS PROF.

6. Formacién y experiencias compartidas en la Red Nacio-

nal de Atencién Temprana de DOWN ESPANA

(RNAT-DOWN ESPANA).

7. Coordinacién equipos y familias, con estimulacién en

contextos naturales: familia y otros contextos sociales y

familiares del nifio.

8. Formacién, coordinacién y asesoramiento a profesiona-

les de las escuelas infantiles y centros escolares de

2°ciclo de infantil.

9. Apoyo econémico (gratuidad de las intervenciones por

Ley).

10. Capacitacién a las familias: escuela de familias, forma-

cién y orientacién por "familias expertas'.

11. Documentacién e informacién disponible a través de
DOWN ESPANA y sus instituciones federadas.

12. Equipo profesional mixto de transicién a la etapa educa-

tiva a partir de 4-5 afos, que armonice el paso de la
etapa de atencién temprana a la etapa educativa.

CDPD. Articulo 26: Habilitacién y rehabilitacién. Los
Estados Partes adoptardn medidas efectivas y perti-
nentes, incluso mediante el apoyo de personas que
se hallen en las mismas circunstancias, para que las
personas con discapacidad puedan lograr y mante-
ner la mdxima independencia, capacidad fisica, men-
tal, social y vocacional, y la inclusién y participacién
plena en todos los aspectos de la vida. A tal fin, los
Estados Partes organizardn, intensificardn y amplia-
rén servicios y programas generales de habilitacién
y rehabilitacién, en particular en los dmbitos de la

salud, el empleo, la educacién y los servicios socia-
les, de forma que esos servicios y programas:

a) Comiencen en la etapa mds temprana posible y se
basen en una evaluacién multidisciplinar de las nece-
sidades y capacidades de la persona;

(...)

Documento complementario: DOWN ESPANA:
Atencién Temprana: bases para un modelo de inter-
vencién familiar. Modelo de Atencién Temprana.
Disponible en: http://www.sindromedown.net
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Reto N°: 2. Acceder a la educacion inclusiva

Reto N° 2 Acceder a la educacion inclusiva

DESCRIPCION

Los nifos y nifas con sindrome de Down deben
ser escolarizados de manera inclusiva en el centro
ordinario de eleccién familiar. Elegir el centro edu-
cativo mds adecuado es una decisién compleja,
en la que entran en juego necesidades especiales
de aprendizaje y falta de garantias en recursos de
apoyo.

Dicha eleccién tendrd ademds consecuencias en
el aprendizaje académico y social del nifio con sin-
drome de Down, en las oportunidades de partici-
pacién en entornos normalizados y en el estable-
cimiento de relaciones de amistad con otros nifos

DIFICULTADES

1. Impedimentos burocrdticos o legales.

2. Falta de apoyos, recursos o adaptaciones en
el aula.

3. Insuficiente preparacién de los centros y pro-
fesionales respecto a las necesidades educa-
tivas de las personas con sindrome de Down.

4. Falta de adaptacién del curriculo de ense-
fianza, limitdndose a una propuesta de acti-
vidades diferentes, que aislan al nifio con sin-
drome de Down del resto del grupo.

5. Baja exigencia y tolerancia en comparacién
al resto de companeros.

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

sin discapacidad. No hay que olvidar que el papel
de la escuela, més allé de curriculo académico, es
clave para potenciar habilidades y autonomia en
sociedad, facilitando un primer contexto de rela-
cién con iguales donde desarrollarse como per-
sona.

Conviene tomar como punto de partida que todo
aquello que puede resultar imprescindible para
favorecer el aprendizaje del alumnado con disca-
pacidad intelectual va a ser positivo también para
el aprendizaje del resto de sus companeros. Esta es
la verdadera esencia de la diversidad.

6. Discriminaciéon o rechazo en el centro por falta
de formacién, prejuicios o ignorancia de agen-
tes educativos clave: profesorado, alumnado,
familias.

7. Ruptura de procesos vitales con los iguales
(repetir curso).

8. Discriminacién en espacios comunes de ocio
con los iguales.

9. No reconocimiento del derecho y marco legal
vigente.

10. Ausencia de conocimiento sobre las ventajas
de implicar al resto de companeros en el pro-
ceso de inclusién escolar del alumno con sin-
drome de Down.

11. Acoso escolar.

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS
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Reto N°: 2. Acceder a la educacion inclusiva

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.
1. Inclusién de los nifios con sindrome de Down en todas las
actividades establecidas para el alumnado en general. | | | | { |
2. Visibilidad, presencia y vinculo con sus iguales. | | | ] | | ] |

3. Formacién y sensibilizacién a profesorado y gestores del
modelo educativo inclusivo. | | | | { |

4. Reconocimiento de la inclusién como un derecho de las
personas con discapacidad. | | ] | | ] |

5. Adaptacién de materiales didécticos en coherencia con
los contenidos del curso. | | | | { |

6. Planificacién de objetivos, seguimiento y evaluacién indi-
vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la
persona. | | [ ] | | o |

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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Reto N°: 2. Acceder a la educaciéon inclusiva

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

7. Comunicacién, didlogo y coordinacién de los profesio-
nales de los centros educativos con los profesionales de
las asociaciones y otfros recursos de apoyo. | | (] | | ( |

8. Centrarse en las capacidades y fortalezas del alumno
con sindrome de Down. | (] | | (] | | [ ] |

9. Reciclaje y formacién en nuevas metodologias. | | | | | L |

10. Medidas metodolégicas y organizativas precisas,
provisién de los apoyos. | | | | | ] |

11. Apoyo logopédico y pedagdgico especifico y comple-
mentario, nunca alternativo y fuera del horario escolar
ordinario. | | | | | ( |

12. Apoyo especifico a la estimulacién de las capacidades
psicomotrices bdsicas como herramienta de socializa-
cién bdésica en la infancia. | | | { | | (] |

13. Concienciacién a familias sobre los beneficiarios de la
educacién inclusiva. | | [ | | () |

CDPD. Articulo 24. Educacién: 1. Los Estados Partes Documento complementario: DOWN ESPANA:

reconocen el derecho de las personas con discapa- Orientaciones para el apoyo a la inclusién educativa.
cidad a la educacién. Con miras a hacer efectivo Disponible en: http://www.centrodocumentacion-
este derecho sin discriminacién y sobre la base de down.com

la igualdad de oportunidades, los Estados Partes ase-
gurarén un sistema de educacién inclusivo a todos los
niveles asi como la ensefianza a lo largo de la vida.

(...)
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 3. Estar bien en la educacion secundaria

Reto N° 3 Estar bien en la educacion secundaria

DESCRIPCION

La etapa de educacién secundaria es un émbito donde
se advierten con mayor intensidad las resistencias
hacia la inclusién educativa. Se trata de la transicién
de una etapa educativa bésica a una etapa en la que
las relaciones con los iguales marcan las diferencias
y las semejanzas, en un contexto de mayor exigencia
académica y menos extensién de los recursos para la
educacién inclusiva. Conviene especialmente en este
contexto tener en cuenta que la institucién educativa
es, ademds de necesaria para aprender, fundamen-
tal para la participacién plena en sociedad.

Es un periodo de cambios fisicos, hormonales y
emocionales, donde la amistad, la identidad per-
sonal y los planes de futuro adquieren gran impor-

DIFICULTADES

1.  Impedimentos burocrdticos o legales.

2. No reconocimiento del derecho y marco legal
vigente.

3. Discriminacién o rechazo en el centro por falta
de formacién, prejuicios o ignorancia de agen-
tes educativos clave: profesorado, alumnado,
familias.

4. Actitudes negativas hacia la inclusién educa-
tiva.

5. Insuficiente preparaciéon de los centros y pro-
fesionales respecto a las necesidades educa-
tivas de las personas con sindrome de Down.

tancia. Es una etapa que para todos se tiene que
caracterizar por una transicién de la dependencia
a la independencia. Y éste serd nuestro principal
objetivo de cara a la integracién en la E.S.O. que,
a la vez que consoliden y avancen en temas aca-
démicos, se vaya consolidando la autonomia per-
sonal, tanto dentro como fuera del recinto escolar.

La etapa educativa en secundaria debe acabar con
la titulacién en la misma, ya que ese reconocimiento
académico ademds de ser la llave mdés significa-
tiva a la vida adulta supone el reconocimiento aca-
démico y social a todos los esfuerzos realizados
por la persona con sindrome de Down y su entorno
durante estos afos.

6. Falta de apoyos, recursos o adaptaciones en
el aula.

7. Falta de expectativas o exigencia hacia el
alumno/a con sindrome de Down.

8. Falta de adaptacién del curriculo de ense-
fianza, limitdndose a una propuesta de acti-
vidades diferentes, que aislan al nifio con sin-
drome de Down.

9. Falta de personas de referencia. Dificultad en
la cohesién grupal.

10. Incremento de diferencias y descenso de apo-
yos respecto a etapas anteriores.
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 3. Estar bien en la educacion secundaria

DIFICULTADES

11. Discriminacién en espacios comunes de ocio  14. Falta de coordinacién con otros centros de
con los iguales. Ensefianza y otros recursos comunitarios.

12. Ruptura de procesos vitales con los iguales  15. Acoso escolar.
(repetir curso).

13. Baja exigencia y tolerancia en comparacién
al resto de compafieros.
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 3. Estar bien en la educacion secundaria

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

1. Sensibilizacién y formacién de profesorado, personal de
administracién y alumnado en educacién inclusiva. | ° | | ] | | { |

2. Gestién de apoyos en el aula, formales e informales. | | | ® | | ] |

3. Adaptacién de la formacién a la diversidad. Metodolo-
gia prdctica y contenido adaptado. | | | | | ( |

4. Comunicacién, didlogo coordinacién y apoyo entre cen-
tro educativo y asociacién. | | | (] | |  J |

5. Aumentar apoyo (profesional y natural) al alumnado con
sindrome de Down. | | | ( | | { |

6. Maximo aprovechamiento de las horas lectivas. | { | | ] | | { |

- Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS




ltinerarios de inclusién
Reto N°: 3. Estar bien en la educacion secundaria

APOYOS

PERSONAS  FAMILIAS PROF.

7. Informacién y herramientas de reivindicacién a las fami-

lias sobre derechos y metodologias de apoyo en secun-

daria. | | | ( | | [ |
8. Trabajo en habilidades sociales y de adaptacién del

entorno social a la persona con sindrome de Down y de

esta con el medio. | | | | | [ ] |
9. Planificacién de objetivos, seguimiento y evaluacién indi-

vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la

persona. | [ ] | | [ ] | | [ ] |
10. Apoyos profesionales especializados. | | | | | [ ] |
11. Seguir fomentando la autonomia personal y la inclusién

social. | ] | | [ ) | | [ |
12. Sensibilizacién y formacién de profesorado, personal de

administraciéon y alumnado en educacién inclusiva. | | | | | [ ] |

CDPD. Atrticulo 24. Educacién: 1. Los Estados Partes
reconocen el derecho de las personas con discapa-
cidad a la educacién. Con miras a hacer efectivo
este derecho sin discriminacién y sobre la base de
la igualdad de oportunidades, los Estados Partes ase-
gurarén un sistema de educacién inclusivo a todos los
niveles asi como la ensefianza a lo largo de la vida.

(...)

Documento complementario: FUNDACION SiN-
DROME DE DOWN DE CANTABRIA: La integracién
del alumno con sindrome de Down en la E.S.O. Dis-
ponible en: http://www.centrodocumentacion-
down.com
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 4. Asegurar un plan para después de la escolarizacion

Reto N°4 Asegurar un plan para después de la

escolarizacion

DESCRIPCION

El fin de la escolarizacién obligatoria supone enfren-
tar interrogantes sobre el futuro en una etapa adulta,
muy relacionados con opciones formativas com-
plementarias en el horizonte de una inclusién labo-
ral efectiva. Aparece por primera vez la ausencia de
una actividad amplia y estable como es la educa-
tiva, que genera una agenda de actividades y rela-
ciones que ahora desaparece.

En este sentido, conviene focalizarse en una trayec-
toria post-educativa centrada en la inclusién social en
términos similares, es decir, evitando espacios espe-

DIFICULTADES

1. Tiempo de inactividad y vacio.

2. Falta de opciones inclusivas que respondan a
intereses o aficiones.

3. Ausencia de intereses, objetivos o motivacién
para nuevas actividades.

4. Recursos y las opciones de interaccién social
menores en las zonas rurales.

5.  Brecha entre sistema educativo y mundo laboral.
6. Desconocimiento de otras experiencias.

7. Dificultades de integracién social y diferen-
ciacién con los grupos de iguales.

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS

cificos cuando estos no sean necesarios, o en todo
puedan ser retirados paulatinamente. La disponibi-
lidad de alternativas de formacién flexible y orientada
a la integracién laboral, es clave para ofrecer posi-
bilidades reales. Y también lo es el hecho de que
dicha formacién incluya los aspectos sociales e infor-
males, claves para una buena laboral y social.

Es imprescindible o al menos muy deseable para
optar a un abanico de opciones amplio que la per-
sona tenga el titulo de secundaria o veré sus opcio-
nes formativas muy limitadas.

8. Estancamiento en determinados centros y ser-
vicios, significando un retroceso en los logros
alcanzados.

9. Asociacién como Unico recurso.

10. Falta de orientacién e informacién sobre recur-
sos y opciones inclusivas.

11. Creencia errénea de que la formacién acaba
al finalizar la etapa educativa obligatoria.

12. Falta de confianza y motivacién tanto de la
persona como de su entorno.

13. Agotamiento, desorientacién o sobrecarga
familiar.
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 4. Asegurar un plan para después de la escolarizaciéon

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

1. Planificacién centrada en la persona, con un itinerario
individualizado con proyeccién a una vida auténoma e

independiente. | (] | | { | III

2. Planificacién de objetivos, seguimiento y evaluacién indi-
vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la
persona. | [ | | [ | | [ ] |

3. Planes formativos realistas de continuidad y de proyec-
cién para las siguientes etapas del ciclo vital. (] | | (] | |  J |

4. Preparacién previa de los jévenes con sindrome de
Down para afrontar las siguientes etapas vitales. | ) | | | | () |

5. Participacién en actividades comunitarias diversas para
no perder el ritmo "inclusivo" y los logros alcanzados. | ° | | ° | | |
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 4. Asegurar un plan para después de la escolarizacion

APOYOS PERSONAS FAMILIAS PROF.
6. Acceso a formacién profesional. | ® | | | | ] |
7. Coordinacién y didlogo de diferentes agentes comunita-

rios: familias, instituciones, empresas. | | | [ | | [ |
8. Participar en experiencias diversas, para maximizar

oportunidades y vivencias. | { | | { | | ] |
9. Toma de decisiones en funcién de expectativas propias. | ] | | | | |
10. Proporcionar informacién y formacién sobre los recursos

inclusivos. | | | | | Y |
11. Atencién y apoyo a la familia como verdadero motor de

cambio. | | | ] | | { |

CDPD. Articulo 19. Derecho a vivir de forma inde-
pendiente y a ser incluido en la comunidad: Los Esta-
dos Partes en la presente Convencién 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 demés, y adopta-
rédn medidas efectivas y pertinentes para facilitar el
pleno goce de este derecho por las personas con dis-
capacidad y su plena inclusién y participacién en la
comunidad, asegurando en especial que:

(...)

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una
variedad de servicios de asistencia domiciliaria, resi-
dencial y otros servicios de apoyo de la comunidad,
incluida la asistencia personal que sea necesaria para
facilitar su existencia y su inclusién en la comunidad
y para evitar su aislamiento o separacién de ésta;

(...)
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Documento complementario: DOWN ESPANA:
Apoyos y sindrome de Down. Experiencias prdécti-
cas. Disponible en: http://www.centrodocumenta-
ciondown.com
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 5. Tener oportunidades para las relaciones sociales

Reto N° 5 Tener oportunidades para las relaciones sociales

DESCRIPCION

Las relaciones con ofras personas son clave para una
vida de calidad, plenay significativa. Es imprescindi-
ble, aunque no siempre suficiente, que las personas
con sindrome de Down tengan oportunidades de
interactuar con ofras personas, con y sin discapacidad,

DIFICULTADES

1. Asociacién y familia como Unicos referentes.

2. Poca importancia por parte de las personas
del entorno (familia, profesionales).

3. Sobreproteccién de la familia. Las familias
determinan con quién se van.

4. Dificultades para desarrollar y consolidar habi-
lidades de autonomia personal.

5. Dificultades en el manejo de las nuevas tec-
nologias, que pueden facilitar las relaciones
sociales ( WhatsApp, redes sociales, ...).

y que dispongan en esos momentos de los apoyos
necesarios para que dicha interaccién sea significa-
tiva y satisfactoria. La inclusién social no es completa,
sin oportunidades para el desarrollo de relaciones
sociales en diferentes contextos comunitarios.

6. Falta de informacién y promocién de ocio
inclusivo, y otras actividades culturales y recre-
ativas en el entorno comunitario.

7. Rechazo. Se van reduciendo los grupos. Pier-
den el contacto con los iguales.

8. Acomodacién, sedentarismo, aislamiento.

9. Falta de oportunidades y/o habilidades para
establecimiento de relaciones de amistad rele-

vantes.
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 5. Tener oportunidades para las relaciones sociales

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.
1. Interaccién con los otros (en los distintos entfornos comu-
nitarios) con un disefio de apoyos sistemdticos, como en
ofros escenarios vitales (educacién, empleo). (] | | ( | | { |

2. Planificacién y toma de decisiones de las personas con
sindrome de Down respecto a actividades diversificadas y
acordes a sus expectativas, fuera de los sitios de siempre. (] | | ] | | { |

3. Favorecer presencia en entornos inclusivos y normativos
habituales a su edad y entorno desde edades infantiles. | ] | | o | | o |

4. Planificacién de objetivos, seguimiento y evaluacién indi-
vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la
persona. [ ] | | [ ] | | o |

5.  Uso de los recursos y servicios piblicos comunitarios
para todos. | { | | { | | ( |

6. Ensefar a hacer un ocio auténomo. | | | ([ ] | | o |

7. Disefar las asociaciones como puente hacia la comuni-

dad. L1 L] [e]

8. Formacién, orientacién y apoyo a las familias para per-
mitir un mayor protagonismo de las personas con sin-
drome de Down en la vida cotidiana. | | | ] | | { |

9. Capacitar a otros apoyos naturales (hermanos, vecinos)
para conocer otros espacios de interaccién social. | | | ® | | ® |

10. Visibilizacién de las personas con sindrome de Down,
haciendo uso de los recursos y servicios pUblicos para
todos. | o | | d | | |

11. Trabajar en su entorno de iguales (y familiares) desde
edad temprana. | | | | | ( |
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 5. Tener oportunidades para las relaciones sociales

APOYOS

PERSONAS FAMILIAS PROF.
12. Més implicacién de los profesionales en la participacién
social. | | | | | o |
13. Formacién dirigida al manejo de las nuevas tecnologias
y redes sociales. | ] | | ( | |  J |
14. Participacién en programas de autogestores. | [ ] | | | | [ |
15. Grupos de autoayuda de padres. | | | ( | | [ |

CDPD. Articulo 19. Derecho a vivir de forma inde-
pendiente y a ser incluido en la comunidad: Los Esta-
dos Partes en la presente Convencién 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 demds, y adopta-
rédn medidas efectivas y pertinentes para facilitar el
pleno goce de este derecho por las personas con dis-
capacidad y su plena inclusién y participacién en la
comunidad, asegurando en especial que:

(...)

e P e

o
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b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una
variedad de servicios de asistencia domiciliaria, resi-
dencial y otros servicios de apoyo de la comunidad,
incluida la asistencia personal que sea necesaria para
facilitar su existencia y su inclusién en la comunidad
y para evitar su aislamiento o separacién de ésta;

(...)

Documento complementario: CANAL DOWN
21. Programa de entrenamiento en habilidades
sociales para nifos y jovenes con sindrome de Down.
Disponible en: www.down21.org
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Itinerarios de inclusién
Reto N°: 6. Disponer de apoyos de confianza

en espacios comunitarios

Reto N° 6 Disponer de apoyos de confianza en espacios

comunitarios

DESCRIPCION

El acceso a escenarios de participacion social implica
la adaptacién de entornos y el apoyo natural para
el que la sociedad no estd preparada, por ejemplo
en entornos de turismo, deporte, cultura, participa-
cién politica y social.

DIFICULTADES

1. Impedimentos burocrdticos o legales.
Discriminacién o rechazo.
Situaciones de riesgo y abuso.

Falta de apoyos para la participacion.

A

Falta de expectativas o exigencia en la comu-
nidad, sobre las personas con sindrome de
Down.
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De la misma forma que nuestra comunidad es
capaz de establecer multiples limitaciones o barre-
ras para la participacién social, puede también ser-
vir como fuente de apoyos naturales, es decir aque-
llos que se dan por personas (amigos, familiares,
vecinos) del entorno normal en que vive la persona
que los necesita, y que resultan imprescindibles.

6. Situaciones de posibles imprevistos o situa-
ciones de inseguridad (accidentes,...).

7. Sobreproteccién. Miedo de familiares y otras
personas del entorno mds cercano sobre ries-
gos.

8. Desconocimiento, por parte de los apoyos
naturales potenciales, sobre cémo actuar.
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 6. Disponer de apoyos de confianza
en espacios comunitarios

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF

1. Planificacién centrada en la persona, con un itinerario

individualizado con proyeccién a una vida auténoma e
independiente. | { | | { | |  J |

2. Planificacién de objetivos, seguimiento y evaluacién indi-
vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la
persona. | | | o | | [ |

3. Formacién, orientacién y apoyo a las familias para per-
mitir un mayor protagonismo de las personas con sin-
drome de Down en la vida cotidiana. | | | ( | | ( |

4. Comunicacién entre los diferentes apoyos (profesiona-
les) y familias. | | | ) | | ® |
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 6. Disponer de apoyos de confianza

en espacios comunitarios

APOYOS

PERSONAS FAMILIAS PROF.

5.  Sensibilizacién y reconocimiento de derechos como ciu-

dadanos. { | | [ | | ] |
6. Adaptacién del entorno, lectura fécil, eliminacién de

barreras. | | | (] | | { |
7. Establecer una figura de asistente personal/facilitador de

proyectos/gestor de apoyos. | | | | ] |
8. Captacién y capacitaciéon a otros apoyos informales

para conocer otros espacios de interaccién social. | () | | ® | | ® |
9. Disponer de apoyos profesionales, hermanos, y abrir un

espacio de apoyo en las asociaciones. | | { | | { |
10. Uso de tecnologias de la informacién y redes sociales. | ] | | o | | o |
11. Participacién en programas de autogestores. | [ | | | | [ ] |

CDPD. Articulo 19. Derecho a vivir de forma inde-
pendiente y a ser incluido en la comunidad: Los Esta-
dos Partes en la presente Convencién 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 demés, y adopta-
rédn medidas efectivas y pertinentes para facilitar el
pleno goce de este derecho por las personas con dis-
capacidad y su plena inclusién y participacién en la
comunidad, asegurando en especial que:

(...)
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b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una
variedad de servicios de asistencia domiciliaria, resi-
dencial y otros servicios de apoyo de la comunidad,
incluida la asistencia personal que sea necesaria para
facilitar su existencia y su inclusién en la comunidad
y para evitar su aislamiento o separacién de ésta;

(...)

Documento complementario: DOWN ESPANA:
Apoyos y sindrome de Down. Experiencias prdcti-
cas. Disponible en: http://www.centrodocumenta-
ciondown.com
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 7. Preparacion para el empleo,

su continuidad y estabilidad

Reto N° 7 Preparacion para el empleo,
su continuidad y estabilidad

DESCRIPCION

La preparacién para el primer empleo, y el man-
tenimiento del mismo, implica necesariamente la
adquisicién de una serie de habilidades socio-labo-
rales, asi como el llegar a alcanzar unos minimos,
en lo que a la calidad y rendimiento en el trabajo
se refiere.

Estas habilidades deben ir acompanadas de otras
de cardcter transversal (manejo del dinero, auto-
nomia urbana, etc.), que faciliten el acceso y man-
tenimiento de un empleo. La consecucién de un
puesto de trabajo va a procurar una serie de bene-
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ficios para la persona trabajadora que contempla
en esta nueva etapa, no solo como tiene acceso a
unos ingresos propios sino también como hay un
cambio de rol que le proporciona un nuevo estatus
en la sociedad.

Los conceptos de independencia y vida auténoma
pasan necesariamente por el empleo tanto por una
cuestiéon formal, tener recursos econémicos, como
por otra més intangible y moral: tener una ocupa-
cién regular, una motivacién, reconocimiento social
y razén para sentirse un adulto Util.
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ltinerarios de inclusién
Reto N°: 7. Preparacion para el empleo,

su continuidad y estabilidad

DIFICULTADES

Sensacién social generalizada de considerar el
empleo para personas con sindrome de Down,
mds como un valor afadido que como un
derecho.

11.

12.

Dificultad para gestionar contratos, condicio-
nes y prestaciones.

Desmotivacién, acomodacién, inseguridad
miedo al fracaso o rigidez ante los cambios.

2. Falta de recursos normalizados de formacién . . . .
- ., 13. Sobreproteccién y reticencias familiares.
desde la finalizacién de la etapa de educa-
cién reglada a la etapa de acceso al primer 14. Pérdida de prestaciones, o sueldos inferiores a
empleo. estas.
3. Déficit en competencias personales para la  15. Prejuicios y desconocimiento por parte de
busqueda activa de empleo por parte de la empresarios y compaferos.
ersona con discapacidad (acceso a la oq -
P ob ) ’p q _( | X 16. Falta de adaptacién de determinados puestos
empresa, elaboracién de curriculum, entre- :
mp ! 9 ! de trabajo.
vista de seleccion).
) i ) . 17. Incompatibilidad de horarios, con acciones
4. Expectativas no dimensionadas sobre la inser- . "
“ formativas u otras actividades complementa-
cién laboral (de la persona o su entorno). rias
. Repertorio limit habili ifi .- - .
2 epe IO © adlo de hab ldadles esp;ec €95 18. Insuficiente compatibilidad entre prestaciones
ara la autonomia personal y el empleo. : :
P P Y P devengadas de la discapacidad y el acceso a
6. Déficit en competencias para la busqueda un trabajo remunerado.
ochvo'c,:le empleo,(occeso @ le empresa, elo- 49, Incumplimiento de medidas de discriminacién
boracién de curriculum, entrevista de selec- o | leabilidad de |
- positiva para la empleabilidad de las personas
cién efc). : :
) con discapacidad (reserva del 2% de plazas
7. Desconocimiento del mundo del trabaijo y difi- en la empresa privaday del 7% en la empresa
cultad para elegir. publica).
8. Empleo poco significativo o de baja calidad. 20. Insuficientes medidas de bonificaciones o sub-
.. ., . . venciones a la contratacién orientadas a pro-
9.  Movilidad, promocién, cambio y situaciones .
. oo K . mover que el empresario contrate a una per-
de inestabilidad (pérdida de trabajo, paro, . .
sona con discapacidad.
etc).
., . ., . 21. Jornadas laborales extensas que dificultan la
10. Falta de preparacién y orientacién profesio- . .
existencia de apoyos externos que mantengan
nal adecuada. : s
competencias bdsicas y transversales.
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 7. Preparacion para el empleo,

su continuidad y estabilidad

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

1.  Formacién en habilidades y competencias prelaborales,
previas a la insercién laboral, que incluya todas las apti-
tudes bésicas para una correcta autonomia personal
desde el desplazamiento hasta la vuelta a casa. | o | | ') | | ) |

2. Implementacién de servicios estructurados de Empleo
con Apoyo, que cuenten con perfiles profesionales nece-
sarios para la adecuada introduccién de los apoyos. | | | | [ |

3. Planificacién de objetivos, seguimiento y evaluacién indi-
vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la
persona. | [ | | [ | | [ |

4. Emprender acciones de empoderamiento de las perso-
nas con discapacidad en su busqueda activa de empleo. | (] | | | | [ ] |

5. Acompafamientos individualizados en todo el proceso
de insercién laboral. | | | | | (] |

6. Implementacién de itinerarios integrales de integracion
laboral personalizados. | | | | | (] |

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 7. Preparacion para el empleo,

su continuidad y estabilidad

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

7. Formacién en desarrollo de competencias bésicas y
transversales. | e | | | | e |

8. Coordinacién de recursos de apoyo al empleo con otros
apoyos comunitarios. Creacién de redes con otras enti-
dades publicas o privadas. | | | | | { |

9. Acercamiento a las empresas (prospeccion, sensibiliza-
cién) con un plan de apoyo para la incorporacién de
personas con sindrome de Down a sus plantillas. | | | | | ) |

10. Concienciacién en las familias y empleadores de la
madurez laboral de las personas con sindrome de
Down. L Le | [ o]

11. Uso auténomo del salario como forma de empodera-
miento y motivacién. | [ | | [ ] | | |

12. Prdcticas en entornos laborales ordinarios acotadas en
el tiempo que eviten situaciones de "pseudoempleo cré-
nico". | | | | | o |

13. Preparacién paulatina para actividades diarias en el
entorno laboral. | [ | | | | |

14. Apoyos en contextos laborales no formales (descansos,
llegada y salida del trabajo). | | | | | ( |

15. Continuidad de la etapa educativa via formacién ocupa-
cional, via certificados de profesionalidad. | | | | | Y |

16. Trabajo interdisciplinar (apoyo psicolégico, formacién
profesional, formacién en el puesto, trabajo social, pre-
parador laboral,...). | | | | | ® |

- Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 7. Preparacion para el empleo,

su continuidad y estabilidad

APOYOS PERSONAS FAMILIAS PROF.
17. Flexibilizacién de horarios e intensidad del empleo. | | | | | ® |
18. Adaptacién de pruebas de acceso al puesto de trabajo

(saber hacer, mds que saber). | | | | ] |
19. Aprovechamiento de la normativa existente sobre cuotas

de reserva, bonificaciones y subvenciones. (] | | ] | | ] |
20. Uso de redes informales de busqueda de empleo. | ° | | ( | | ( |
21. Escuela de padres y coordinacién con la familia, como

parte fundamental de apoyo para la inclusién laboral de

la persona con discapacidad intelectual. | | { | | { |
22. Formacién orientada a los profesionales, formacién con-

tinua. | | | | ] |

CDPD. Articulo 27. Trabajo y empleo: Los Estados
Partes reconocen el derecho de las personas con dis-
capacidad a trabajar, en igualdad de condiciones
con las demds; ello incluye el derecho a tener la opor-
tunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libre-
mente elegido o aceptado en un mercado y un
entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y
accesibles a las personas con discapacidad.

(...)

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Documento complementario:DOWN ESPANA:
Apoyos y sindrome de Down. Experiencias précti-
cas. Disponible en: http://www.centrodocumenta-
ciondown.com
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 8. Tomar control de asuntos legales

Reto N° 8 Tomar control de asuntos legales

DESCRIPCION

Desde muy pequenos, a los nifios con discapacidad
intelectual se les debe ir educando y formando en
el desarrollo de destrezas y toma de decisiones,
evitando la tentacién de sobreprotegerlos o cui-
darlos especialmente.

DIFICULTADES
1. Ignorancia o escasa informacién sobre asun-
tos propios.

2. Falta de expectativas o confianza en el entorno
inmediato.

3. Ausencia de oportunidades para expresar pre-
ferencias.

4. Ausencia de apoyos para tomar decisiones
propias.

5. Situacién de pérdida de tutores conforme
avanza la edad.

APOYOS

En la actualidad, las personas con discapacidad
intelectual no son habitualmente sujetos, pero si
objeto de las relaciones juridicas. Pero la legisla-
cién prohibe incapacitar a una persona mayor de
edad, y contempla la necesidad de apoyos para el
ejercicio de la capacidad de obrar.

6. Sin experiencias para aprender.
7. No sienten que decidan por ellos lo que quieren.

8. Incapacitacién juridica sin una orientacién y
evaluacién real de las capacidades y progre-
sos de las personas con sindrome de Down.

9. Dificultad para la reintegracién de la capaci-
dad civil de las personas que ya han sido inca-
pacitadas.

10. Disposicién de los bienes ante la incapacitacién.

PERSONAS  FAMILIAS PROF

1.  Orientacién desde los primeros instantes de vida a la

toma de decisiones y la autonomia ante todas las situa-

ciones vitales.

2. Informacién juridica a las personas con discapacidad y
sus familias sobre los efectos de la incapacidad en la
vida de las personas con discapacidad, y sobre la posi-

bilidad de rehabilitar la capacidad civil y el derecho al

acceso a la justicia gratuita.

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 8. Tomar control de asuntos legales

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

3. Tutor como referente legal pero no limitador de su capa-
cidad de toma de decisiones. | | | ® | | ® |

4. Sistematizacién de experiencias o buenas prdcticas en
este dmbito. | | | | | o |

5. Eludir permanentemente la incapacitacion y la patria
potestad. | | | ( | | |

6. Concienciacién de las familias sobre la no incapacitacién. | | | (] | | ( |

7. Concienciacién de las familias de la madurez, la capaci-
dad de autonomia y toma de decisiones de las personas
con sindrome de Down. | | | o | | ® |

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON §INDROME DE DOWN 53
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 8. Tomar control de asuntos legales

APOYOS PERSONAS FAMILIAS PROF.

8. Eliminacién de la tutela y patria potestad, y la no incapa-

citacién juridica de las personas con discapacidad inte-

lectual, y adaptacién de la legislacién a la Convencién

Internacional de los Derechos Humanos de las Personas

con sindrome de Down. | | (] | | ( |
9.  Mayor protagonismo de las personas con sindrome de

Down en la toma de decisiones. { | | [ | | |
10. Apoyos cercanos y naturales: padres, hermanos compa-

fAeros, profesionales de apoyo. | { | | ] | | ( |
11. Formacién de padres y orientacién especializada. | | | ] | | { |
12. Evaluacién y planificacién de los apoyos necesarios para

ejercer los derechos legales, de manera individualizada. | | ( | | ] |

CDPD. Articulo 12. Igual reconocimiento como per-
sona ante la ley.

(...) las personas con discapacidad tienen derecho en
todas partes al reconocimiento de su personalidad
juridica.

(...) las personas con discapacidad tienen capaci-
dad juridica en igualdad de condiciones con las
demdés en todos los aspectos de la vida.

3. Los Estados Partes adoptardn las medidas perti-
nentes para proporcionar acceso a las personas con
discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el
ejercicio de su capacidad juridica.

4. Los Estados Partes asegurardn que en todas las
medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica
se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas
para impedir los abusos de conformidad con el dere-

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS

cho internacional en materia de derechos humanos.
Esas salvaguardias asegurardn que las medidas rela-
tivas al ejercicio de la capacidad juridica respeten
los derechos, la voluntad y las preferencias de la per-
sona, que no haya conflicto de intereses ni influencia
indebida, que sean proporcionales y adaptadas a
las circunstancias de la persona, que se apliquen en
el plazo més corto posible y que estén sujetas a exda-
menes periédicos por parte de una autoridad o un
6rgano judicial competente, independiente e impar-
cial. Las salvaguardias serdn proporcionales al grado
en que dichas medidas afecten a los derechos e inte-
reses de las personas.

(...)

Documento complementario:DOWN ESPANA:
Guia para la autodefensa de las personas con sin-
drome de Down. http://www.centrodocumenta-
ciondown.com
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ltinerarios de inclusién
Reto N°: 9. Tomar control de asuntos econémicos

Reto N° 9 Tomar control de asuntos econémicos

DESCRIPCION

El bienestar material (gestién econémica y patri-
monial) y la autonomia personal son dos dimen-
siones determinantes de la calidad de vida de la
persona. La esfera econémica y patrimonial lleva
aparejada en ocasiones la comprensién de con-
ceptos abstractos y complejos, por lo que en estos
dmbitos se precisardn apoyos suplementarios, siem-
pre respetando la voluntad y preferencias de la per-
sona con sindrome de Down.

El control de los asuntos econémicos es un factor
clave de autodeterminacién, con efecto en muchos

DIFICULTADES

1. Falta de apoyos para tomar decisiones.

2. Ignorancia o escasa informacién sobre finan-
Zas propias.

3. Falta de expectativas o confianza en el entorno
inmediato.

4. Ausencia de oportunidades para expresar pre-
ferencias y tomar decisiones.

5. Visién proteccionista de las familias, profesio-
nales y entorno.

APOYOS

aspectos de la vida de las personas. Capacitar y
posibilitar la toma de decisiones en asuntos econé-
micos supone atender a un derecho bdsico, y abre la
puerta a mayores niveles de autonomia. Es preciso
asumir que errores puntuales en la gestién econdémica
no deben sobredimensionarse por el hecho de tener
sindrome de Down, mds bien deben valorarse como
una oportunidad de aprender y corregir. Nadie va a
prender a usar dinero sin usarlo. Cuanto mds tem-
prano y ordinario sea el acceso al dinero mayor con-
trol sobre éste desarrollard la persona.

6. Desmotivacién de la propia persona y aco-
modacién a situaciones de proteccion.

7. Dificultad en el uso funcional (disposicién y
uso) del dinero.

8. Dificultad de poder planificar a largo plazo.

9. Falta conciencia de la necesidad del dinero
en el dia a dia.

PERSONAS  FAMILIAS PROFE

1. Dotar a las personas con sindrome de Down de capaci-

dad de posesién, pertenencia y valor relativo de cual-

quier bien patrimonial o accién legal.

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 9. Tomar control de asuntos econémicos

APOYOS PERSONAS FAMILIAS PROF.
2. Disponibilidad de los apoyos naturales (familia, entorno)
y de profesionales (mediadores) en los momentos de
necesidad. | | | () | | [ |
3. Capacitacién (informacién, formacién, orientacién y
oportunidades) en el manejo del dinero a personas con
sindrome de Down, familias y entorno. | ] | | ® | | ) |
4. Acompaiamiento y apoyo en contextos reales. | | | ® | | o |
5. Ayudas técnicas para la gestién econémica. | | | ( | | ( |
6. Facilitar el manejo del dinero en edades més tempranas,
como su grupo de iguales. | Y | | Y | | |
7. Incorporacién del manejo de dinero a programas o ruti-
nas en la etapa educativa. | | |  J | | ] |
8. Planificacién de objetivos, seguimiento y evaluacién indi-
vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la
persona. | | | [ ] | | ] |
9. Concienciacién de las familias de la madurez, la capaci-
dad de autonomia y toma de decisiones de las personas
con sindrome de Down. | { | | { | | ] |

CDPD. Articulo 12. Igual reconocimiento como per-
sona ante la ley.

(...) las personas con discapacidad tienen derecho en
todas partes al reconocimiento de su personalidad
juridica.

(...) 5. Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente
articulo, los Estados Partes tomardn todas las medi-
das que sean pertinentes y efectivas para garanti-
zar el derecho de las personas con discapacidad, en
igualdad de condiciones con las demdés, a ser pro-

pietarias y heredar bienes, controlar sus propios asun-
tos econémicos y tener acceso en igualdad de con-
diciones a préstamos bancarios, hipotecas y otras
modalidades de crédito financiero, y velarén por que
las personas con discapacidad no sean privadas de
sus bienes de manera arbitraria.

Documento complementario:Alonso, M. J. (2013):
Cémo planificar el futuro econémico de una per-
sona con sindrome de Down. Revista Sindrome de
Down. N° 118, 2013, pdgs. 97-105. Disponible en:
www.down21.org
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 10. Preparacién para la vida auténoma

Reto N° 10 Preparacion para la vida auténoma

DESCRIPCION

El nivel de autonomia, en todos los aspectos de su
vida, permite mejorar la calidad de ésta. Para apoyar
el logro de los mayores niveles de autonomia perso-
nal posible, deben tenerse en cuenta los recursos
educativos y de apoyo. Ambos son necesarios para la
transicién a una vida adulta activa: programas edu-
cativos adecuados en todas las etapas educativas
obligatorias y post-obligatorias, planes de transicion

individualizados, formacién para el empleo y la vida
en la comunidad desde edades muy tempranas.

Ser auténomo significa elegir no necesariamente
ser independiente. Estimular la autonomia signi-
fica fomentar la capacidad de decisién, el privile-
gio de elegir en armonia con tus objetivos, limita-
ciones y enforno.

-~

S
L]

v
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 10. Preparacion para la vida auténoma

DIFICULTADES

Sobreprotecciéon y miedo de las familias, pro- 6.  Falta de expectativas del entorno (personas e

fesionales y entorno. instituciones) sobre el futuro de la persona con

o sindrome de Down.
Padres y madres como Unico referente de con-
sulta para avanzar en vida independiente. 7. Desmotivacién, inseguridad, acomodacién a
. . situaciones de proteccion.
Falta de confianza en las capacidades reales P
de las personas con sindrome de Down. 8. Falta de estabilidad en cuanto a las personas
. . . de referencia.

Infravaloracién de la importancia real que merece

la promocién de la autonomia personal nodes- 9. Falta de autonomia en el medio comunitario:

mitificando asi mitos y creencias erréneas. manejo del dinero, lecto-escritura comprensiva,

. . nuevas tecnologias, gestiones cotidianas bdsicas.
Dependencia legal y prdctica en el control de
gastos y patrimonio. 10. Falta de coordinacién del entorno personal e
institucional que presta apoyos.
APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF

1. Capacitacién y apoyo para la vida auténoma. | { | | ] | | { |
2. Hacer una planificacién de objetivos, seguimiento y eva-

luacién individualizada, basada en las preferencias e

intereses de la persona. | | | ] | | (] |
3. Elaboracién estandarizada de la previsiéon de su futura

vida independiente. | { | | { | | ] |
4. Aplicaciones electrénicas que faciliten su autonomia e

independencia. | ( | | ] | | [ ] |
5. Comunicacién con personas de referencia (nuevas tec-

nologias). | [ ) | | [ ) | | o |
6. Aprendizaje y realizacién de AVD (Actividades de la Vida

Diaria) en el hogar familiar. | { | | ] | | |
7. Concienciacién de las familias de la madurez, la capaci-

dad de autonomia y toma de decisiones de las personas

con sindrome de Down. | ( | | { | | |

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 10. Preparacion para la vida auténoma

APOYOS PERSONAS FAMILIAS PROF.

8. Capacitacién de las familias para el fomento de la vida

auténoma de sus familiares con sindrome de Down. | | | ( | | [ J |
9. Aprender através de otros padres (escuelas de padres,

autoayuda, "padres expertos'). | | | ] | | (] |
10. Grupos de planificacién del ocio formados por las pro-

pias personas con sindrome de Down. | { | | | | [ |
11. Comprender los miedos pero no quedarse bloqueados. | ] | | ) | | ) |
12. Trabajar un adecuado autoconcepto y capacidad de

superacién, para afrontar los retos planteados durante

el proceso. | ] | | ( | | [ J |
13. Trabajo interdisciplinar (multiprofesional y coordinado). | | | ( | | (] |
14. Divulgacién, sensibilizacién y apertura al entorno de las

acciones emprendidas. | { | | { | | ( |
15. Profesionales formados para potenciar la autonomia

personal. | | | | | () |

CDPD. Articulo 19. Derecho a vivir de forma inde-
pendiente y a ser incluido en la comunidad: Los Esta-
dos Partes en la presente Convencién 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 demds, y adopta-
rédn medidas efectivas y pertinentes para facilitar el
pleno goce de este derecho por las personas con dis-
capacidad y su plena inclusién y participacién en la
comunidad, asegurando en especial que:

(...)

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a
una variedad de servicios de asistencia domiciliaria,

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

residencial y otros servicios de apoyo de la comuni-
dad, incluida la asistencia personal que sea nece-
saria para facilitar su existencia y su inclusién en la
comunidad y para evitar su aislamiento o separa-
cién de ésta;

(...)

Documento complementario:DOWN ESPANA:
12 Claves para la autonomia de las personas con sin-
drome de Down. Disponible en: http://www.centro-
documentaciondown.com
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 11. Ejercer una ciudadania adulta, dejar de ser

considerados "ninos eternos"

Reto N° 11 Ejercer una ciudadania adulta, dejar de ser
considerados "ninos eternos"

DESCRIPCION

Dejar de ser considerados nifios y ejercer roles de
adultos supone un reto clave, pues de su superacion
depende la posibilidad de realizar actividades socia-
les propias de adultos y valorados por la sociedad.
Ser considerados como tal implica apoyar el acceso
a una vida independiente.

La asuncién de retos que favorecen el crecimiento
personal, el afrontamiento de riesgos inevitables, la
renuncia a la falsa seguridad, la dignidad del error
(derecho a equivocarse), aprender del fracaso ana-
lizando consecuencias o resultados, aprender a valo-
rar opciones y a elegir son parte del ejercicio de una

DIFICULTADES

1.  Ausencia de oportunidades para ejercer res-
ponsabilidades y roles valorados, asi como
tomar decisiones.

2. Dificultades para aceptar el fracaso, el duelo,
o la derrota.

3. Dificultades para resolver conflictos persona-
les.

4. No aceptacién de la capacidad para asumir
responsabilidades de persona adulta, desde el
entorno personal.

5. Los padres siguen eligiendo y decidiendo por
los hijos.
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vida independiente. Serd preciso desarrollar meca-
nismos de ayuda para asumir responsabilidades.

El fomentar una vida adulta precisa tanto de un
gran trabajo previo como de un gran valor por
parte de familiares y seres queridos. No existe una
vida plena sin el progreso que nace del fracaso,
del andlisis y de levantarse. La sobreproteccién
social, familiar y educativa que se ejerce de forma
mdés o menos implicita supone una burbuja en
torno a la cual la persona con sindrome de Down
vive una vida tan relativamente placida como
incompleta.

6. Baja capacidad para aplazar refuerzos (rela-
cién esfuerzo-consecuencias en medio y largo
plazo).

7. Falta de confianza o expectativas de padres,
madres y profesionales en la visién de sus
capacidades.

8. El entorno no siempre les trata como corres-
ponde a su edad.

9. Desmotivacién, inseguridad, acomodacién a
situaciones de proteccién.
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Itinerarios de inclusién
Reto N°: 11. Ejercer una ciudadania adulta, dejar de ser

considerados "ninos eternos"

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

1. Planificacién de obijetivos, seguimiento y evaluacién indi-
vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la
persona. | | | [ ] | | o |

2. Sistema de apoyos centrado en necesidades y en expec-
tativas. | | | [ | | (] |

3. Apoyo de la familia, profesionales y otras personas del
enforno cercano. | | | [ ] | | [ ] |

4. Respetar y asumir las demandas a las personas con sin-
drome de Down en la familia. | | | (] | | ( |

5. Concienciacién de las familias de la madurez, la capaci-
dad de autonomia y toma de decisiones de las personas
con sindrome de Down. | () | | | | |

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON §INDRON\E DE DOWN -
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 11. Ejercer una ciudadania adulta, dejar de ser

considerados "ninos eternos"

APOYOS

PERSONAS FAMILIAS PROF.

6. Desarrollar la confianza en la persona, en el entorno

familiar y social. | ® | | ] | | ( |
7. Participacién desde el inicio en entornos inclusivos (bus-

cando apoyos en la comunidad). | ] | | (] | | ( |
8. Adquirir una visién realista de las personas con sin-

drome de Down y sus habilidades. | | | ( | | { |
9. Potenciacién del voluntariado para fomentar la autono-

mia personal. | [ | | | | |
10. Apoyos adecuados para ajustar la evolucién de las per-

sonas con sindrome de Down y la dindmica familiar. | | | { | | { |
11. Cuidar la imagen personal. | [ | | [ | | |
12. Hacer visibles a las personas con sindrome de Down en

la sociedad para desmitificar mitos y prejuicios. | { | | | | |
13. Favorecer que los hermanos, primos u otras personas

cercanas, iguales en edad y generacién, sean modelos y

guias en el desarrollo de su proyecto vital. | | ] | | |

CDPD. Articulo 19. Derecho a vivir de forma inde-
pendiente y a ser incluido en la comunidad: Los Esta-
dos Partes en la presente Convencién 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 demds, y adopta-
rédn medidas efectivas y pertinentes para facilitar el
pleno goce de este derecho por las personas con dis-
capacidad y su plena inclusién y participacién en la
comunidad, asegurando en especial que:

(...)

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a
una variedad de servicios de asistencia domiciliaria,
residencial y otros servicios de apoyo de la comuni-
dad, incluida la asistencia personal que sea nece-
saria para facilitar su existencia y su inclusién en la
comunidad y para evitar su aislamiento o separa-
cién de ésta;

(...)

Documento complementario: DOWN ESPANA:
Apoyos y sindrome de Down. Experiencias précti-
cas. Disponible en: http://www.centrodocumenta-
ciondown.com

- Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 12. Vivienda independiente

Reto N° 12 Vivienda independiente

DESCRIPCION

La culminacién del acceso a una vida adulta activa 'y
auténoma supone poder emanciparse del hogar
familiar y confirmar un proyecto vital propio. La eman-
cipacién de las personas con sindrome de Down ha
de suponer poder elegir una opcién de vida dese-
ada y disponer de opciones de hébitat amplias varia-

DIFICULTADES

1. Ausencia de un proceso progresivo en el que
se promueve las experiencias de autonomia
personal sélo a partir de la edad adulta.

2. Ausencia de oportunidades para expresar pre-
ferencias.

3. Escasez de recursos y alternativas residencia-
les.

4. Rigidez de los programas para respetar pre-
ferencias personales.

5. Sobreproteccién de familias, profesionales y
entorno.

6. Dificultad para afrontar y comprender los pro-

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

das (un hogar propio, viviendas compartidas, servi-
cios residenciales, etc.) que hagan posible la vida
independiente. Para poder emanciparse se requie-
ren recursos como: acceso al mercado inmobiliario,
recursos econémicos que garanticen la manutencién
de uno mismo, servicios de apoyo personal,...

blemas derivados de vida independiente desde
una perspectiva de aprendizaje y evolucién.

7. Incoherencia entre lo que se desarrolla en pro-
gramas de vida independiente y el contexto
familiar.

8. Falta de implicacién de la familia extensa.

9.  Desmotivacién y acomodacién a situaciones de
proteccién de la propia persona.

10. Dificultades en la coordinacién con el entorno.

11. La prdctica totalidad de ayudas pUblicas para
tal fin estdn estructuradas en torno a la tutela
y la dependencia.
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Itinerarios de inclusién
Reto N°: 12. Vivienda independiente

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

1. Planificacién de obijetivos, seguimiento y evaluacién indi-
vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la
persona. | | | [ ] | | o |

2. Sensibilizacién del entorno social del derecho a vivir de
forma independiente. | [ ) | | [ ) | | [ |

3. Gran implicacién y motivacién de voluntarios a este tipo
de programas y proyectos. | | | | | ( |

4. Capacitacién de los j6venes para fomentar la demanda
de vida independiente. | { | | | | |

- Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS




ltinerarios de inclusién

Reto N°: 12. Vivienda independiente

APOYOS

PERSONAS FAMILIAS PROF.

5. Formacién y asesoramiento a las familias en el proceso

emancipatorio de sus hijos. | | { | | [ |
6. Fomentar aprendizaje y realizacién de actividades de la

vida diaria en el hogar familiar u otros modos de

vivienda. | [ | | [ | | ( |
7. Gestion de apoyos naturales mediante la preparacién de

companeros/as de piso. [ ] | | | | o |
8. Formacién de mediadores y otros profesionales especia-

lizados en promover la vida independiente. | | | | (] |
9. Conocer y vivir experiencias diferentes para tomar deci-

siones con el apoyo correspondiente. { | | { | | [ J |
10. Sistematizacién de las experiencias de vida fuera del

hogar. o | | | | (] |
11. Favorecer que los hermanos, primos u otras personas

cercanas, iguales en edad y generacién, sean modelos y

guias en el desarrollo de su proyecto vital. o | | ) | | |

CDPD. Articulo 19. Derecho a vivir de forma inde-
pendiente y a ser incluido en la comunidad: Los Esta-
dos Partes en la presente Convencién 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 demés, y adopta-
rédn medidas efectivas y pertinentes para facilitar el
pleno goce de este derecho por las personas con dis-
capacidad y su plena inclusién y participacién en la
comunidad, asegurando en especial que:

(...)

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a
una variedad de servicios de asistencia domiciliaria,
residencial y otros servicios de apoyo de la comuni-
dad, incluida la asistencia personal que sea nece-
saria para facilitar su existencia y su inclusién en la
comunidad y para evitar su aislamiento o separa-
cién de ésta;

(...)

Documento complementario: DOWN ESPANA:
Taller de comprensién lectora: Mi experiencia en el
piso de vida independiente. Disponible en:
http://www.centrodocumentaciondown.com
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Itinerarios de inclusién
Reto N°: 13. Amor, afectividad y sexuvalidad

responsable y satisfactoria

Reto N° 13 Amor, afectividad y sexualidad responsable y

satisfactoria

DESCRIPCION

El derecho a las relaciones interpersonales, y su
importancia para una vida plena y significativa,
estdn plenamente reconocidos. Sin embargo, las
posibilidades de tener una relacién de pareja son
muy escasas, y las actitudes hacia este hecho
suponen también una barrera muchas veces insal-
vable hacia una meta legitima y de gran impor-
tancia.

Las relaciones sexuales normalizadas son quizé
una de las Gltimas y mds inaccesibles fronteras que
las personas con sindrome de Down se disponen a

DIFICULTADES

1. Discriminacién de las mujeres.

2. Falta de orientacién y formacién sexual. Des-
conocimiento sobre la sexualidad.

3. Falta de expectativas o confianza en el entorno
inmediato.

4. Mitos y estereotipos sobre la sexualidad de las
personas con sindrome de Down. Informacién
sesgada o demasiado infantilizada.

5. Ausencia de oportunidades y apoyos para
expresar preferencias y tomar decisiones. Falta
de libertad para expresar sentimientos y nece-
sidades en el dmbito sexual.

6. Sobreproteccién familiar.

7. Rechazo (o dificultades) de las familias a reco-
nocer su condicién afectivo-sexual.

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS

atravesar en los préximos afos. Las necesidades
de apoyo en este contexto son de todo tipo: emo-
cionales, sociales, sanitarias...

Especialmente discriminatorio es el trato que recibe
la mujer desde el momento que su entorno difi-
culta posibles relaciones afectivas y sexuales. Este
hecho es especialmente significativo ya que limita
muy significativamente la promocién de la auto-
nomia personal y la independencia de la persona
por un claro escenario de doble discriminacién:
discapacidad y género.

8. Ausencia (o poca frecuencia) de oportunidades
para establecer relaciones sociales que favo-
rezcan las oportunidades de formar pareja.

9. Falta de espacios de intimidad.

10. Reaccién anémala de la sociedad ante la
expresién afectivo-sexual de las personas con
sindrome de Down.

11. Falta de oportunidades para establecimiento
de relaciones afectivas relevantes.

12. Confusiones entre conceptos de amistad y de
pareja.

13. Dificultades de gestionar conflictos de pareja.

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN



ltinerarios de inclusién
Reto N°: 13. Amor, afectividad y sexualidad

responsable y satisfactoria

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF

1. Programas de educacién sexual y afectiva. | { | | { | | { |

2. Disponibilidad de apoyos de confianza (profesionales,
hermanos) como referente ante determinadas situacio-
nes de pareja. | ] | | (] | | ( |

3. Formacién especifica en sexualidad y relacién de parejas
para familia, profesional y persona con sindrome de Down. | ] | | ( | | ( |

4. Establecer un marco de integracién y normalizacién, de
buscar cauces adecuados de expresién para quienes
manifiestan intereses sexuales especificos. | | | ] | | (] |

5. Consenso entre familia y profesionales, para el respeto
de las preferencias y elecciones personales. | | { | | [ |

6. Apoyos para la comprensién de las relaciones (ejemplo:
webs, videos, adaptacién de materiales a Lectura Fdcil) y
toma de decisiones. | | | | ® |

7. Preparacién de otros aspectos vitales, como el empleo,
para que puedan optar en mejores condiciones a tener
pareio Le | L | [ o]

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON §INDROME DE DOWN 67
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ltinerarios de inclusién
Reto N°: 13. Amor, afectividad y sexualidad

responsable y satisfactoria

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

8. Asesoramiento individualizado y especifico a las circuns-
tancias de cada persona. Especialmente en el caso de
las mujeres. | | | ( | | ( |

9. Apoyos de compafieros/as que tengan experiencias
similares u ofras. | ) | | | | ) |

10. Orientacién y apoyo en la comprensién de relaciones de
pareja, facilitando tomar decisiones. | | | ( | | ] |

11. Referencias claras de cémo gestionar y abordar relacio-
nes, de una forma natural como cualquier pareja, con
los apoyos necesarios. | | | o | | [ ] |

12. Disponibilidad de apoyos de confianza como referente
ante determinadas situaciones de pareja. | (] | | ] | | |

13. Proporcién de momentos y espacios de encuentro e
interaccién adecuados a la edad. | | |  J | | { |

14. Programas de educacién afectivo-sexual desde la infan-
cia, coordinados con la familia. | | | ® | | o |

15. Modificar el concepto social mediante publicidad, cortos,

programas tv que normalicen este tema. | ([ | | [ ] | | ® |
16. Orientaciéon familiar. | | | ] | | ] |
17. Oportunidades para la toma de decisiones. | (] | | ] | | { |

18. Conocimiento de los diferentes modelos de vida inde-
pendiente, no sélo via pareja o tener hijos. | { | | { | | { |

19. Favorecer que los hermanos, primos u otras personas
cercanas, iguales en edad y generacién, sean modelos y
guias en el desarrollo de su proyecto vital. | ® | | ® | | ° |

- Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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ltinerarios de inclusién
Reto N°: 13. Amor, afectividad y sexualidad

responsable y satisfactoria

CDPD. Articulo 23. Respeto del hogar y de la fami-
lia. Los Estados Partes tomardn medidas efectivas y
pertinentes para poner fin a la discriminacién contra
las personas con discapacidad en todas las cuestio-
nes relacionadas con el matrimonio, la familia, la
paternidad y las relaciones personales, y lograr que
las personas con discapacidad estén en igualdad de
condiciones con las demds, a fin de asegurar que:

a) Se reconozca el derecho de todas las personas
con discapacidad en edad de contraer matrimonio,
a casarse y fundar una familia sobre la base del con-
sentimiento libre y pleno de los futuros cényuges;

b) Se respete el derecho de las personas con disca-
pacidad a decidir libremente y de manera respon-
sable el nimero de hijos que quieren tener y el tiempo
que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a
tener acceso a informacién, educacién sobre repro-

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

duccién y planificacién familiar apropiados para su
edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les
permitan ejercer esos derechos;

c) Las personas con discapacidad, incluidos los nifios
y las nifias, mantengan su fertilidad, en igualdad de
condiciones con las demds.

(..)

Documento complementario: DOWN ESPANA:
Competencias sexuales y afectivas en personas con
Sindrome de Down. Disponible en: http://www.cen-
trodocumentaciondown.com

Documento complementario: ESCUELA DE FAMI-
LIAS Y DISCAPACIDAD DE FUNDACION MAPFRE:
Afectividad, sexualidad y gestién de emociones. Dis-
ponible en: http://discapacidad.fundacionmap-
fre.org
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ltinerarios de inclusién
Reto N°: 14. Vivir con seguridad

y prevenir posibles abusos

Reto N° 14 Vivir con seguridad y prevenir posibles abusos

DESCRIPCION

Las personas con discapacidad, y en concreto las
mujeres con discapacidad intelectual, sufren de
manera muy frecuente situaciones de abuso, mal-
trato y violencia.

Aunque principalmente los temores se proyectan a
los entornos sociales desconocidos, la realidad nos
sefiala que a menudo estas situaciones de riesgo se
producen en los entornos inmediatos y de méxima

DIFICULTADES

1. Discriminacién de las mujeres.

2. Falta de expectativas o confianza en el entorno
inmediato.

3. Ausencia de oportunidades y apoyos para
expresar preferencias y ftomar decisiones.

4. Dificultad para reconocer problemas fisicos y
de salud mental, gestionar atencién en los ser-
vicios comunitarios de salud, comunicar sin-
tomas y sentimientos, comprender y ejecutar los

confianza, donde el secreto y la vergienza man-
tienen la invisibilidad de muchas de estas situacio-
nes. Sin obviar las situaciones més graves, existen
muchos tipos de abusos, algunos en la vida coti-
diana y casi imperceptibles.

No podemos olvidar la necesidad de abordar esta
realidad con una especial atencién a la perspectiva
de género.

planes de tratamiento y su seguimiento.
5. Confusién entre legalidad y justicia.
6. Falta de recursos y apoyos en el hogar.

7. Inseguridad para vivir de forma auténoma por
estar fuera del apego de referencia.

8. Dificultad para informar de situaciones de
abuso o victimizacion.

9. Sobreproteccién.

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.
1. Coordinacién de profesionales y familias. | | | { | | ( |
2. Concienciacién de las familias de la autonomia de las

personas con sindrome de Down, como derecho. o | | { | | { |
3. Profesionales de apoyo (mediadores) vinculados y moti-
vados. | | | | ( |
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ltinerarios de inclusién
Reto N°: 14. Vivir con seguridad

y prevenir posibles abusos

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

4. Educacién y formacién en valores fundamentales de la
persona. | | | d | | hd |

5. Politicas de espacios, comunicacién entre agentes socia-
les, que posibiliten el reconocimiento y difusién de situa-
ciones. | [ | | [ | | [ |

6. Existencia de diferentes alternativas de espacios vitales,
de acuerdo al tipo de apoyo que requieren. | | | | | (] |

7. Figuras de apoyo institucional reconocidas, que actten
como defensores, velen por la prevencién de abusos,
tanto escolares, como sexuales u otros. | | | | | o |

8. Modelo de vivienda de calidad para personas depen-
dientes adultas. | | | | | (] |

9. Recursos y apoyos para detectar y denunciar el maltrato
y/o abandono, y evitar la victimizacién. | | | | () |

CDPD. Articulo 16. Proteccién contra la explotacién, Documento complementario: FUNDACION MAP-
la violencia y el abuso. 1. Los Estados Partes adoptardn FRE: Portal “NO MAS ABUSO”. Disponible en:
todas las medidas de cardcter legislativo, administra- http://www.nomasabuso.com

tivo, social, educativo y de otra indole que sean perti-

nentes para proteger a las personas con discapaci-

dad, tanto en el seno del hogar como fuera de él, contra

todas las formas de explotacién, violencia y abuso,

incluidos los aspectos relacionados con el género.

(...)

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON §INDRON\E DE DOWN -
Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS



ltinerarios de inclusién

Reto N°: 15. Envejecer con apoyos y calidad de vida

Reto N° 15 Envejecer con apoyos y calidad de vida

DESCRIPCION

Los nuevos conocimientos en relacién a las perso-
nas con sindrome de Down sefialan que envejecen
prematuramente e indican la necesidad de dispo-
ner de recursos preventivos y asistenciales a nivel de:
salud, seguridad y participaciéon. Por eso debemos
incorporar iniciativas que hagan posible un pro-
ceso de envejecimiento que mantenga las condi-
ciones de mayor dignidad y bienestar posibles para
esta etapa vital.

DIFICULTADES

1. Retrocesos en capacidades y habilidades bési-
cas.

2. Pérdida general de la capacidad de respuesta
y del procesamiento de informacién.

3. Condicionantes de salud sensorial, fisica y/o
mental.

4. Aislamiento, rechazo social.

5.  Aparicién de actitudes de apatia o desmoti-
vacién hacia intereses o aficiones.

6. Doble envejecimiento, la familia también es
dependiente.

7. Dificultades en la coordinacién de los equi-
pos multiprofesionales.

8. Dificultades burocréticas para acceso a pres-
taciones, servicios o jubilacién.

9. Dificultades en el entorno laboral y en auto-
nomia personal.
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El interrogante familiar y personal de cémo conti-
nuar el proyecto vital una vez que los padres no
estén, es una permanente fuente de estrés, inquie-
tud y angustia para las familias. Disponer de la
madxima informacién y orientacién para anticipar y
planificar el proyecto vital del hijo con sindrome de
Down permite afrontar mejor este reto vital.

10. Falta de alternativas de apoyo para abordar la
vejez de forma activa y con calidad.

11. Sobreproteccién que acelera la pérdida de
habilidades instrumentales.

12. Gozar del méximo bienestar fisico preveniendo
la sobre-medicalizacion.

13. Efectos secundarios de muchos férmacos, con
empeoramiento de la funcién mental.

14. Aspectos econémicos.

15. Seignora el efecto positivo de las tareas y acti-
vidades cotidianas.

16. Escasez de apoyos de confianza més all4 del
hogar familiar. Falta de expectativas ante al
futuro sin apoyos paternales.

17. Compatibilidad de apoyos con responsabili-
dades de hermanos y otros familiares en la
vida adulta.

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN



ltinerarios de inclusién

Reto N°: 15. Envejecer con apoyos y calidad de vida

DIFICULTADES

18. Insuficiencia de alternativas o modelos de vida, ~ 19. Sobreproteccién ante situaciones de pérdida.
que les permita seguir su proyecto vital, en 20
ausencia de los referentes o apoyos mds cer- '
canos.

Planificacién de objetivos, seguimiento y eva-
luacién individualizada, basada en las prefe-
rencias e intereses de la persona.

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROFE

1.  Acompanamiento y seguimiento de la calidad de vida en
el proceso de envejecimiento. | | | | | (] |

2. Servicios de estimulacién permanente, para una mayor
autonomia posible e independencia. | | | | | [ ] |

3. Permanencia en entorno natural-comunitario con apo-
yos el mayor tiempo posible. | { | | { | | (] |

4. Oferta de actividades centrada en aquello que despierte
la motivacién de la persona. | | | | o |

5. Disponibilidad de los apoyos naturales (familia, herma-
nos, amigos). [ ] | | [ | | |

6. Disponibilidad de profesionales o personas de apoyo en
su entorno natural. | | ([ | | [ J |

7. Centros y servicios residenciales con profesionales pre-
parados cuando no sea posible permanecer en su
entorno natural. | | | | | o |

8. Recursos comunitarios existentes (centros sociales, aso-
ciacién de vecinos, etc.). | | | | | [ |

9. Estilo de vida saludable y apoyos formales adaptados y
naturales del entorno social. { | | [ | | ] |

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON §INDRON\E DE DOWN -
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 15. Envejecer con apoyos y calidad de vida

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

10. Servicios sociales y las ayudas a la dependencia ajusta-
dos a las necesidades. | | | | | ( |

11. Tutorias individualizadas y reuniones formativas para
trabajar con las familias. | { | | (] | | ( |

12. Apoyo del circulo social. | ] | | ] | | ] |

13. Fomento de la participacién y realizacién de actividades
y tareas cotidianas que ayudan a mantener las capaci-
dades, fisicas, sensoriales y mentales. | ® | | (] | | |

14. Facilitar y apoyar el relevo "natural" a hermanos, con
comunicacién abierta con padres y madres. | { | | { | | |

15. Captacién de mediadores, voluntariado, como apoyos
alternativos para una vida auténoma. | { | | { | | { |

16. Intercambio de experiencias entre familias. | | | { | | |

17. Educacién y participacién en los momentos de pérdida
de seres queridos y duelo de la familia. | (] | | (] | | ] |

18. Planificacién de objetivos, seguimiento y evaluacién indi-
vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la
persona. | [ | | [ | | [ ] |

19. Formacién de los profesionales en el dmbito del enveje-
cimiento activo. | | | | | (] |

20. Coordinacién del trabajo multidisciplinar (educadores,
trabajador social, psicélogos, médicos de atencién pri-
maria...). | | | | | [ |
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 15. Envejecer con apoyos y calidad de vida

CDPD. Articulo 23. Respeto del hogar y de la fami-
lia. (...) Los Estados Partes hardan todo lo posible,
cuando la familia inmediata no pueda cuidar de un
nifio con discapacidad, por proporcionar atencién
alternativa dentro de la familia extensa y, de no ser
esto posible, dentro de la comunidad en un
entorno familiar.

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Documento complementario: DOWN ESPANA:
Las personas con sindrome de Down y sus familias
ante el proceso de envejecimiento. Disponible en:
www.sindromedown.net
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ltinerarios de inclusién
Reto N°: 16. Personas con sindrome Down

con grandes necesidades de apoyo

Reto N° 16 Personas con sindrome Down con grandes

necesidades de apoyo

DESCRIPCION

Una perspectiva inclusiva y orientada hacia la vida
independiente de las personas con sindrome de
Down implica tener un conocimiento personal rea-
lista y eficiente que incluya también las propias limi-
taciones, los apoyos necesarios y las maneras de
recibirlos. La negacién de estos aspectos puede
suponer una fuente de sufrimiento, malestar y frus-
tracién cuando se produzcan situaciones de fra-
caso o duelo en diferentes contextos: sentimental,
laboral, familiar... Por el mismo motivo una falsa
percepciéon de uno mismo aumenta enormemente
la inseguridad y vulnerabilidad personal.

DIFICULTADES

1. Capacidades muy limitadas.

2. Expectativas, suefios y planes de futuro no
dimensionadas.

3. Falta de oportunidades y apoyos para expre-
sar preferencias, tomar decisiones y experi-
mentar sus consecuencias.

4. Ausencia de recursos adaptados a las nece-
sidades.

APOYOS

1. Adquirir una visién realista (es decir méxima) de la per-

sona y sus habilidades.

Dicho esto, el ejercicio de la autonomia personal es
un derecho de todas las personas con discapacidad,
independientemente de sus condicionantes funcio-
nales o de salud. Las personas con discapacidades
severas pueden, de hecho, convertirse en individuos
autodeterminados, para lo cual resulta preciso adap-
tar el modo en que entendemos y planteamos la auto-
nomia personal, y el tipo de oportunidades que se
ofrecen a las personas con discapacidades severas.

5.  Modelos obsoletos y escasos.
6. Escasez de apoyos naturales.

7. Miedos, bajas expectativas y sobreproteccién
de las familias, profesionales y entorno.

8. Falta de concienciacién a nivel social.
9. Desmotivacién y acomodacion.

10. Comportamientos no asertivos.

PERSONAS  FAMILIAS PROFE
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ltinerarios de inclusién

Reto N°: 16. Personas con sindrome Down

con grandes necesidades de apoyo

APOYOS

PERSONAS FAMILIAS PROF.

2. Oportunidades y apoyos para expresar preferencias y

tomar decisiones. | | | [ | | (] |
3. Planificacién de objetivos, seguimiento y evaluacién indi-

vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la

persona. | [ ] | | [ ] | | o |
4. Apoyos individuales (itinerarios individualizados). | (] | | ] | | ( |
5. Eliminacién de barreras (arquitecténicas y al conoci-

miento). | | | L | | [ |
6. Asistencia personal con la filosofia de mediacién y res-

peto a la persona siguiendo sus intereses y preferencias. | | | [ | | [ |
7. Atencién domiciliaria a personas sindrome Down y a sus

familias. | | | | | [ |
8. Formacién en el establecimiento y comprensién de los

limites. | | | | | (] |
9. Proporcionar experiencias vitales de persecucién de

objetivos y metas, desde la infancia. | | | | | o |
10. Apoyos en el domicilio. | | | | | (] |

CDPD. Articulo 17. Proteccién de la integridad per-
sonal. Toda persona con discapacidad tiene dere-
cho a que se respete su integridad fisica y mental en
igualdad de condiciones con las demds.

Articulo 19. Derecho a vivir de forma independiente
y a ser incluido en la comunidad: Los Estados Partes
en la presente Convencién 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 demds, y adoptardn medidas
efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

de este derecho por las personas con discapacidad
y su plena inclusién y participacién en la comunidad,
asegurando en especial que:

(...)

Documento complementario: Wehmeyer, Michael
L. (2006): Autodeterminacién y personas con dis-
capacidades severas. Revista: Siglo Cero. NUmero:
220. Volumen: 37 (4). Paginas: 5-16. Disponible
en: http://sid.usal.es/9350/8-2-6
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Reto N°: 17. Anticipar, programar y avanzar:

vivir en transicion permanente

Reto N° 17 Anticipar, programar y avanzar: vivir en
transicion permanente

DESCRIPCION

Las transiciones requieren, si queremos afrontar-
las con éxito, acometer una serie de tareas y pro-
cesos previos, que nos preparan para afrontar dicha
transicién con éxito. Y esas tareas y procesos lle-
van su tiempo, y normalmente ese tiempo es mayor
del que disponemos cuando afrontamos una tran-
sicion.

Una persona necesita tiempo para conocer, por
ejemplo, las alternativas de vivienda antes de poder
elegir una con ciertas garantias. O necesita cono-
cer sus preferencias laborales para elegir la alter-
nativa de formacién més adecuada. O tener expe-

DIFICULTADES

1. Situacién cambiante permanentemente, siem-
pre hay algo nuevo, siempre hay un reto, una
necesidad nueva.

2. Las referencias normativas, de la poblacién
general, no sirven.

3. Las personas con sindrome de Down necesitan
habitualmente apoyos adicionales, que sus
familias no saben, necesariamente, cémo pro-
porcionar.

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS

riencias de manejo del dinero sencillas y seguras
(compras pequenias y cotidianas, por ejemplo) antes
de gestionar un presupuesto semanal o mensual.

El reto, en este sentido, es planificar y abordar las
transiciones de forma estratégica, ganando con-
ciencia de que ciertos cambios, aprendizajes y expe-
riencias van a ser cruciales para que puedan afron-
tarse los siguientes. Y afrontédndolos sin esperar a
que los retos se nos echen encima, procurando que
ocurran con el tiempo y las condiciones necesarias
para que no se conviertan en amenazas, sino en
pequenos retos que podemos ir superando.

4. La provisién de los apoyos necesarios es una
carga excesiva si la proporciona UGnicamente la
familia.

5. Dificultades que podian, quizé debian, haberse
evitado en etapas anteriores, y conocemos
cuando ha pasado un tiempo precioso.

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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Reto N°: 17. Anticipar, programar y avanzar:

vivir en transicion permanente

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

1. Planificar las transiciones, anticipando necesidades, obs-

téculos y recursos o apoyos. | o | | ® | | ®
2. Ganar tiempo, para aprender, para experimentar, para

probar, para corregir. ] | | (] | | (
3. Buscar oportunidades de participar, de elegir, similares a

las del grupo de iguales (las més bdsicas como acceso a

las mds complejas). { | | ( | |
4. Potenciar la continuidad en el equipo que rodea a la

persona con sindrome de Down (familia, profesionales,

apoyos naturales). | | { | | (]
5. Planificacién de objetivos, seguimiento y evaluacién indi-

vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la

persona. ® | | ® | | ®

CDPD. Articulo 17. Proteccién de la integridad per-
sonal. Toda persona con discapacidad tiene dere-
cho a que se respete su integridad fisica y mental en
igualdad de condiciones con las demds.

Documento complementario: Flérez, J. (2014).
Calidad de vida en los adultos con sindrome de
Down. Revista Sindrome de Down Vida Adulta. N°14.
Junio 2013. Disponible en: hitp://www.sindrome-
downvidaadulta.org
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Reto N°: 18. Capacitarnos para el cambio

Reto N° 18 Capacitarnos para el cambio

DESCRIPCION

La vida es un estado permanente de cambio. Las
temporadas sin cambios relevantes y con estabili-
dad son breves, si es que se dan. Las personas con
sindrome de Down y sus familias afrontan, del
mismo modo, cambios y transiciones continuas.

Para afrontarlas con las mayores probabilidades
de éxito, necesitan apoyos y servicios que capaciten
para manejarse con éxito en ese proceso, para
anticipar situaciones que sabemos, con la expe-
riencia de todos estos afios que van a llegar, y para
estar lo mejor preparados posible cuando lo hagan.

Si bien el cambio es algo inevitable, y deseable
para responder a los retos y objetivos que aparecen
o ponemos en nuestras vidas, no es menos cierto
que supone siempre una ruptura del equilibrio, una
serie de retos y demandas nuevas, y a las que no
siempre sabemos cémo responder.

DIFICULTADES

1.  Sobreproteccién y miedo.
Falta de expectativas.
Falta de confianza en si mismos.

Actitudes y prejuicios sociales.

g s BN

Ausencia de oportunidades y apoyos para las
actividades normativas.

6. Ausencia de oportunidades y apoyos para
expresar preferencias y fomar decisiones.

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS

Cada reto asociado a un momento del ciclo vital
supone, por definicién un momento de cambio. Y
un momento de cambio supone, por definiciéon un
refo, para cualquier persona, para cualquier grupo.
En el caso de las personas con sindrome de Down,
ademds se afrontan ofras dificultades afadidas a las
que afronta el resto de la poblacién, como son la
falta de una referencia normativa, o la falta de
experiencias previas que permitan aprender y pre-
pararse para retos mayores. A esto se le suma el
hecho de que los miedos, tanto por parte de las
propias personas con sindrome de Down como sus
familias, son mdés, principalmente por falta de expe-
riencia en ciertas situaciones. Estos dos hechos, uni-
dos a las resistencias y reticencias al cambio que sue-
len estar presentes en la poblacién general, hacen
que afrontar ciertos cambios sea un reto.

7. Desconocimiento de las alternativas (educa-
cién, vivienda, empleo, ocio, efc.).

8. Acomodacién a las situaciones.
9. Falta de planificacién de las transiciones.

Falta de coordinacién entre las partes impli-
cadas.
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Reto N°: 18. Capacitarnos para el cambio

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.
1.  Oportunidades de elegir y decidir. | { | | | | |
2. Apoyos en los contextos normalizados. | | | | | (] |

3. Capacitacién para la participacién (personas con sindrome
de Down, familias, profesionales, apoyos naturales). | | | | (] |

4. Compromiso por todas las partes (personas con sin-
drome de Down, familias, profesionales). | @ | | o | | o |

5. Conocimiento de la persona con sindrome de Down

(necesidades, capacidades, metas) y su trayectoria vital. | { | | { | | ( |
6. Coordinacién entre las partes implicadas. | { | | { | | [ |
7. Informacién y visibilidad frente a los prejuicios. | { | | ( | | (] |

8. Planificacién de objetivos, seguimiento y evaluacién indi-
vidualizada, basada en las preferencias e intereses de la
persona. | [ | | [ | | [ |

CDPD. Articulo 17. Proteccién de la integridad per- Documento complementario: ESCUELA DE FAMI-
sonal. Toda persona con discapacidad tiene dere- LIAS Y DISCAPACIDAD DE FUNDACION MAPFRE:
cho a que se respete su integridad fisica y mental en Aprender para cambiar. Disponible en: http://dis-
igualdad de condiciones con las demds. capacidad.fundacionmapfre.org
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lll Plan de Acciéon para las personas con
sindrome de Down y sus familias en Espana

Retos y apoyos

www.sindromedown.net
www.mihijodown.com
www.centrodocumentaciondown.com

ANDALUCIA: Down Andalucia - Down Almeria-Asalsido - Asodown - Aspanri-Down - Down Barbate-Asiquipu - Besana-Asociacién Sindrome de
Down Campo de Gibraltar - Down Cédiz-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 Corufia - Down Ferrol-Teima - Down Lugo - Down Ourense - Down Pontevedra-Xuntos - Down Vigo MADRID: Fundacién Aprocor
- Fundacién Garrigou - Fundacién Prodis MURCIA: Aguilas Down - Asido Carfegena - 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:
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