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Es la primera muneca con los rasgos fisonomicos del sindrome de Down

CAUSA UNA ENORME
EXPECTACION SOCIAL

Medios de comunicacion de todo el mundo se hacen eco de la noticia

ESPANA, BRASIL, COLOMBIA, ARGEN-
TINA, ESTADOS UNIDOS, PERU, ITALIA,
ALEMANIA ..LA MUNECA BABY DOWN
HA SIDO LA PROTAGONISTA EN NUME-
ROSOS MEDIOS DE COMUNICACION GUE
SE HAN INTERESADO POR CONOCER DE
CERCA UNA INICIATIVA PIONERA EN EL
MUNDO DE LOS JUGUETES.
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La primera mufieca wecony
_sindrome de Down que se ponea
la venta en Espana pretende
sansibilizar a los pequerios sobre
esta realidad y, a la vez,
colaborar econdmicamente en la
mejora de su calidad de vida

DAVID MARTINEE
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Una muneca muy especial

En nuestro pais, la mufieca aparecié
en los noticiarios de las principales
cadenas de radio y televisién nacio-
nales y locales, asi como en todos
los periédicos de tirada nacional, des-
tacando el ABC, que el lunes 29 de
octubre le dedicé su contraportada.
También las ediciones digitales de
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Una mufieca con
rasgos Down para
aprender y ensefar
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prensa nacional recogieron amplia-
mente la noticia, y la mufieca centré
la atencién de varios foros en la web.
Durante unos dias, la actividad en
DOWN ESPANA fue frenética, ya que
hubo que atender decenas de peti-
ciones de medios nacionales e inter-
nacionales, interesados en ampliar
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la informacion, obtener imagenes de
la mufieca o entrevistar a miembros
de la Federacion para conocer su
opinién sobre el proyecto.

Gracias a la mufieca, en nuestro pais
se habl6 intensamente del sindrome
de Down y de laimportancia de ver de
una forma normalizada la trisomia 21.

Esta iniciativa, que naci6 de la men-
te del fabricante de juguetes Pedro
Cubells, ha hecho que la opinién
publica se interese por la realidad de
las personas con sindrome de Down,
y reconozca los valores que éstas
aportan a la sociedad.

¢, Qué pueden aprender los
nifios de la mufieca?
La Baby Down ensefia a los nifios

Publico R
0s que ayudan a que losmas
10s entiendan las discapacidades
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conceptos tan importantes como el
valor de la diferencia, el respeto a
todos los seres humanos, la solida-
ridad, la tolerancia, la comprension y
la ayuda a los demas. Através de un
sencilo diptico, basado en el manual
de atencion temprana de la Federa-
cion, los nifios aprenden a estimular
simbodlicamente a la mufieca tal y
como se hace en realidad con los
bebés que nacen con sindrome de
Down.

La mufeca, se ha disefiado aten-
diendo a la fisonomia del sindrome
de Down. Ya se han fabricado més
de 3000 unidades y la enorme
demanda ha superado todas las
expectativas. La mufieca esta a la
venta en jugueterias y grandes alma-
cenes en toda Espafia.
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EN JEREZ DE LA FRONTERA

JUANA ZARZUELA
HACE ENTREGA DE

LA PRIMERA BABY

SOLIDARIDAD

Baby Down por lai mtegramon soaal

Juana Zarzuela, vicepresidenta 12 de DOWN
ESPANA y presidenta de DOWN JEREZ Aspa-
nido, hizo entrega de la primera murieca Baby
Down a Ainhoa Gil, delegada de Deportes del
Ayuntamiento de Jerez, en un acto oficial que

fue recaogido por los medios de comunicacicn.

En su discurso de presentacion, Juana Zar-
zuela hizo un llamamiento a la sociedad para
que “no se restrinja el nacimiento de perso-
nas con sindrome de Down, hasta convertir-
las en una especie en “peligro de extincion”’, y
anadio que estas personas “merecen que se de
una informacién adecuada de ellos. Esto supo-
ne hablar de todos los pros y los contras de
tener un hijo con estas caracteristicas. La
mayoria de las veces se comunican a los padres
solo los contras, que los hay, pero rara vez se
les habla de los pros”. En este sentido apunto
gue no es “tan lanzada como para decir: pon-
ga un sindrome de Down en su vida, pero des-
de luego, puedo decir con la autoridad que me
otorga ser madre de una nifia asi, que posi-
blemente ganariamos en tranquilidad, en no
tener noches con insomnio o desesperanza.
Porque, ;quién nos garantiza que si nuestro
hijo no tiene sindrome de Down la vida sera
mas facil?’.

En su opinién, quien renuncie a un nifio con sin-
drome de Down, renunciara también “a cono-
cer una ternura sin precio, el valor justo de la
vida, a saber lo que es el amor, la confianza
sincera y los sentimientos sin limites”.

Por su parte, Ainhoa Gil, que sera pronto madre,
mostro su satisfaccion y agradecimiento “por
haber sido invitada a esta presentacion”’, y
ensalzé la labor que desarrolla Aspanido por la
integracion social de las personas con sindro-
me de Down.
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¢,De donde p arte la idea de hacer
una mufieca que presente losras -
gos fisicos del sindrome de Down?
Todo empieza porque me dedico des-
de hace tiempo a la investigacion y
desarrollo de juguetes (I+D) y me
gusta innovar.

Siempre he tenido la inquietud de
poder hacer un proyecto dirigido a
personas con alguna discapacidad.
Un dia pensando en todo esto, surge
la idea de la Baby Down.

¢ Ha existido (previamente a la Baby
Down) algin cont acto de DEST OYS
con temas relacionados con la dis -
capacidad?

No, este es nuestro primer contacto. Lo
gue si habia previamente, como te
comentaba, era una sensibilizacion per-
sonal con el mundo de la discapacidad.

¢, Coémo fue el proceso de disefio y
creacion de la Baby Down?

El proceso fue semejante al de las
demas mufiecas, s6lo que hubo un
trabajo previo bastante intenso de
documentacion e investigacion sobre
lo que era el sindrome de Down, no
s6lo de cuestiones fisicas y anatd-
micas, sino también de las psiqui-
cas/psicologicas. Con todos esos
datos, hicimos los primeros moldes
y prototipos. Fue un estudio muy
completo, incluso el embalaje se dise-

“No todos los munecos tienen que
reflejar la imagen perfecta, no todos
tienen que ser como la Barbie, debe
haber juguetes que reflejen la realidad
y ésta es, ante todo, diversa”

fi6 para reflejar una imagen de con-
vivencia e integracion social.

¢ Qué dificult ades os habéis encon -
trado a lo largo del proceso?

Una de las mayores dificultades ha
sido la de financiar el proyecto, por-
que era arriesgado, ya que no habia
precedentes de mufiecas que refle-
jasen la discapacidad en Espafia.
Otra dificultad ha sido usar materia-
les totalmente espafioles y produc-

tos atoxicos en su fabricacién, por-



que queriamos ante todo, fabricar un
juguete seguro para los nifios que
cumpliera con la normativa CE.

¢ Qué acogida ha tenido en los
departamentos de vent a de jugue -
tes la idea de vender una mufeca
que presente rasgos distintos a las
demas?

Lo cierto es que nos han abierto las
puertas, aunque hay que decir tam-
bién, que con cierto escepticismo.
Esperamos que poco a poco, se vaya
abriendo este camino iniciado por
nosotros, a otros juguetes como la
Baby Down.

No todos los mufiecos tienen que
reflejar la imagen perfecta, como muy
bien dice el experto en atencion tem-
prana, Isidoro Candel, no todos tie-
nen que ser como la Barbie, debe
haber espacio para juguetes que
reflejen la realidad y ésta es, ante
todo, diversa.

BABY DownN

A nivel personal ¢ qué esperais de
este proyecto?

Para mi ha sido hacer realidad un
suefio que tenia desde hace muchos
afios.

Como todo empresario, espero amor-
tizar la inversion que he hecho, pero
para mi la Baby Down es mucho mas.
De hecho, el beneficio va a ser muy
pequefo, pues donamos a DOWN
ESPANA el 40 % del beneficio bruto
de la mufeca.

Todo el proyecto ha sido muy gratifi-
cante, hemos trabajado con los mejo-
res artistas y disefiadores del campo
de la jugueteria. Mas de 20 empresas
han participado en el proceso de fabri-
cacion de la Baby Down tanto de forma
directa como indirecta.

Ha sido un proyecto fantastico e ilu-
sionante en el que todos hemos pues-
to lo mejor de nosotros mismos ya que

nos parecia que la ocasion lo merecia.

¢, Qué proyectos tenéis p ara proxi -
mas fechas?

Tenemos pensado crear complemen-
tos para la Baby Down como ropa,
cosas para asistir al colegio, biberén,
bafera...

Queremos que la Baby Down tenga
una continuidad y que crezca.

Pedro Cubells durante su charla con Beatriz Prieto, responsable de comunicacion de DOWN ESP

ANA
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Suele ser a través del juego como los
nifos aprenden a relacionarse con
su entorno y van adquiriendo una serie de
habilidades que iran conformando su baga-
je de experiencia y conocimientos para el
futuro. La capacidad de los nifios para el
juego es ilimitada; su imaginacion y crea-
tividad les permiten disefar situaciones
qgue sorprenden al adulto, incapaz de
ponerse a su altura.

La imaginacién proyecta el futuro

Un nifio de 5 afios jugaba con unas figuras
de animales mientras su padre leia algo
muy interesante que le mantenia absorto.
El nifio interrumpe su concentracion:
“Pap4d, imagina que estamas en la selva y
que nos ataca este ledn; ;qué hacemaos?”.
El padre, sorprendido y algo ausente, se
escabulle: “Pues... no sé, salimos corrien-
do a buscar un arbol’. El nifio contraata-
ca: “Pero es que no hay drboles cerca’.
“Entonces... no sé... le disparamos con una
escopeta”. “No tenemos escopeta”. La
situacion se complica y el padre no sabe
cémo salir del atolladero: “Si vas a la sel-
va, debes ir armado, de modo que le dis-
paroyya esta”. ”
vas escopeta”. Acorralado y contrariado,

Ya te he dicho que no lle-

el padre trata de cortar por lo sano: “Eso
es imposible, no puede pasar lo que tu
dices”. “Bueno, vale, pero ti imaginate que
nos ataca el leén”. Y entonces el nifio, ante
el agobio y la inoperancia de su progenitor,
empieza a dar soluciones mégicas. “Pode-
mos correr como Correcaminos y el len
no nos coge; o salimos volando como
Superman; o le doy un purietazo al lecn,
como haria Hulk'. La imaginacion del nifio
ha dejado al padre fuera de combate. Asi
las cosas, este decide sumergirse de nue-
vo en su lectura, mientras el nifio prosi-
gue sus aventuras fantasticas.

Jugando al mundo real

A través de los materiales de juego, los
nifios van desarrollando su capacidad y
dan rienda suelta a sus ilusiones y vivencias
de una manera tan sencilla como sor-
prendente. A partir de los 2-3 afios, el jue-
go del nifio se hace mas elaborado, y en él
empieza a proyectar lo que va experi-
mentando en el mundo real, mezclandolo
y enriqueciéndolo con la sal y pimienta de
su ingenio y su fantasia. La importancia
de esta actividad ltdica es impresionante
para el desarrollo del nifio en sus prime-
ros afos. Y, ademas, gracias a ella, va air

BABY DownN

fomentando unas relaciones sociales con
sus comparneros de juego (sus iguales]y
con los adultos, obligados a ponerse a su
altura para disfrutar con él, al tiempo que
van orientando y guiando la tarea, enri-
gueciéndola.

Por ello, estos materiales, los juguetes,
adquieren un valor considerable como
medios o instrumentos para alcanzar los
fines deseados. En poco tiempo hemos
pasado de unos objetos bastante rudi-
mentarios y primarios, a otros tan sofis-
ticados que, en ocasiones, han acabado
por convertirse en los auténticos prota-
gonistas del juego, invirtiéndose asi los
términos iniciales de esta relacién medio-
fin. Sin embargo, al margen de los mate-
riales en cuestién, siempre debe predo-
minar la imaginacion, la creatividad, la fan-
tasia del nifio, para poner las cosas en su
sitio y conseguir los objetivos del juego en
si: la diversién y el aprendizaje.

Una perspectiva histérica

Los mufiecos han sido siempre unos bue-
nos companieros de juego de los nifios y de
las nifas. Se supone que desde tiempos
inmemariales, los nifios han utilizado murie-
cas para sus juegos, imitando la realidad

13
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de los padres y sus hijos. La historia de
las mufiecas se remonta a épocas pre-
histéricas, cuando representaban obje-
tos magicos religiosos que, con el paso
del tiempo, comenzaron a llamar la aten-
cién de los nifios. Estas tradiciones nacie-
ron en la civilizacién egipcia, y fueron adop-
tando distintas formas, distintos usos,
variando el material con el que se fabri-
caban. Las més antiguas eran totalmen-
te de madera, pero las mas parecidas a las
actuales, son las de los siglos XIX y XX.
Concretamente en 1.840 surgio la idea de
fabricar mufiecas con cara de porcelana,
cuya figura representaba mujeres que,
vestidas con distintas prendas, fueran
mostradas a las damas de la burguesia
como modelos de lineas de moda. La evo-
lucién de estos objetos ha sido notable,
no sélo en cuanto a su fin -en un principio,
el coleccionismo-, sino también en cuanto
a su elaboracion.

Ni barbies ni superhéroes

Tal vez seamos ahora testigos de un paso
mas en esa secuencia evolutiva. Hace
unos pocos afios, salieron al mercado
muriecas de distintas razas y colores, para

dar testimonio de una realidad con la que
los nifios debian familiarizarse. Pero las
mufiecas, generalmente, han reflejado un
mundo ideal, de belleza, de fortaleza, de
personajes famaosos, con los que los nifios
debian identificarse y a los que podian
sacar mas partido con unos accesorios al
uso. Pero, ¢no es cierto que la cosa no
acaba ahi? ¢ No existe una diversidad que
no siempre se proyecta al mundo infantil
por miedo, por verglienza, por interés, o
simplemente por descuido?

No todas las nifias son como la Barbie; ni
todos los nifios tienen la fuerza o la velo-
cidad de sus héroes de miniatura. En esto,
la ficcion no refleja la realidad. Los nifios de
nuestro tiempo estéan conviviendo desde
muy pequefnos con unos companeros que
son algo diferentes, y ellos lo perciben
mejor que nosotros: tienen unos rasgos
distintos, son mas lentos para aprender,
les cuesta trabajo hablar... Lo curioso del
asunto es que, en su convivencia en la
Escuela Infantil o en el Colegio, juegan con
ellos y les prestan su ayuda con toda natu-
ralidad. El hecho de que ahora puedan dis-
poner de un mufieco como Baby Down,
gue representa a un nifio o nifia con sin-

drome de Down, les puede permitir pro-
fundizar en un mundo que ya conocen, y
enriquecer sus secuencias lidicas con un
companiero diferente que requiere algunas
atenciones complementarias.

El universo por descubrir

¢Qué puede hacer un nifio o una nifia con
un mufieco que representa a un bebé con
sindrome de Down? En principio, lo mismo
gue con cualquier otro mufeco: bafarlo,
darle de comer, dormirlo, vestirlo, sacar-
lo a pasear, hablar con él, cambiarle los
pafiales, jugar con animales o con coches,
juntarlo con otros mufiecos en activida-
des de grupo, etc. Pero, ademas, puede
aprender a prestarle una serie de cuida-
dos en su beneficio: darle masajes por el
cuerpo para que sus musculitos se for-
talezcan; hablarle despacio mirédndole a
la cara; colocarlo en distintas posiciones;
llevarlo de paseo para que vea cosas nue-
vas de la casa y de la calle; presentarle
amiguitos para que juegue con ellos; hacer-
le participe de sus incursiones por la sel-
va; 0 luchar con dragones y otros bichejos
gue haya en el juguetero; o tal vez ser uno
mas de las aventuras fantdsticas junto



con Spiderman. Ademas de ser su papa o
sumama, el nifio se puede convertir asi en
su primer educador y estara represen-
tando de esta forma un nuevo rol.

Y no solo eso: el propio nifio va a resultar
favorecido de esta interaccién, ya que sus
andanzas con el Baby Down le permitiran
aprender muchas cosas y su visién del
mundo va a salir muy fortalecida de esta
relacion. Seguramente ya tendra en su
arsenal algin murieco al que le falta un
brazo o una pierna; el nifio es consciente
de las limitaciones del personaje y le ayu-
da en sus escaramuzas. Pues ahora tiene
un compafero o compafnera con unas
limitaciones psiquicas, y tiene una gran
oportunidad para aprender a integrarlo
en sus juegos de acuerdo con sus carac-
teristicas, sin marginarlo: es decir, lo mis-
mo gue hace en la vida real.

Si a través de los juguetes el nifio puede
aprender a relacionarse con su mundo y
a iradquiriendo una serie de valores, este
murieco le va a ensefiar que lo mas impor-
tante en esta vida no es ser muy guapo, o
muy fuerte, o muy veloz; que hay otras
cosas, quizds denostadas pero siempre
validas, como el respeto a las diferencias.

Y en sus juegos empezara a ser cons-
ciente de ellas, y a obrar en consecuen-
cia. Por supuesto, que, como siempre, la
orientacion del adulto va a tener un valor
fundamental a la hora de ir disefiando
esquemas y de ampliar sus horizontes de
aprendizaje. Lo que se vaya sembrando
en estos primeros afios tiene gran valor
y trascendencia para el futuro. Y los padres
pueden inculcar a sus hijos, de una forma
natural a través de los juegos con el Baby
Down, virtudes tan loables como el res-
peto a todos los seres humanaos, la soli-
daridad, la tolerancia, la comprensiaén, la
ayuda a los demas, etc.

Un espejo en el que mirarse

De otro lado, los posibles beneficios de
estos mufiecos no se reducen a los nifios
sin problemas de desarrollo. Los nifios
con sindrome de Down también juegan y
son capaces de reflejar sus vivencias y
las de otros en sus propias actividades
lddicas. El poder hacerlo con un mufieco
gue se le parece, puede aumentar su inte-
rés al verse identificado con su compa-
fiero; y es posible que sus secuencias sean
mas espontaneas, mas genuinas, y mas

BABY DownN

ricas, sin que ello suponga, por supuesto,
ninguna limitacién o merma en sus habi-
lidades. Una vez méas, la guia y asesora-
miento de los familiares tendra una sig-
nificacién decisiva, explicando al nifc o a la
nifia ciertos rasgos fisicos, caracteristi-
cas conductuales y oportunidades para
divertirse con su Baby Down.

En cualquier caso, el nifio o la nifia daran
rienda suelta a su imaginacién desbor-
dante aplicando acciones que a nosotros
se nos escapan. Porque el mundo mégico
del nifio, tenga o no sindrome de Down,
es como un mar sin orillas. El Baby Down
va a contribuir, sin duda, a enriquecer esta
imaginacién, al tiempo que permitira el
aprendizaje de una serie de valores y con-
ductas trascendentales en la educacion
infantil.

Isidoro Candel Gil
Experto en Atencion temprana

0 DOWN ESPANA quiere agradecer muy
especialmente a Aroa Gonzalez-Cobos y a Dani
Pérez (danielperezfotografia.com) su desinte-
resada colaboracion para la realizacion de este
reportaje grafico
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Los participantes en el curso fueron invitados a una cena por los jévenes integrantes del Proyecto

a Red Nacional de Escuelas de

Vida, fuertemente enraizada en
los postulados del movimiento de Vida
Independiente y en un modelo social
para la discapacidad, apuesta por el
reconocimiento explicito de que las
personas con discapacidad intelectual
pueden actuar bajo su propia iniciati-
va, tomar decisiones y elegir libre-
mente. Del mismo modo, se entiende
gue esta nueva mentalidad crea unas
condiciones nuevas para las que nadie
se encuentra preparado. La Escuela
de Vida, por tanto, requiere y contem-
pla toda una serie de &mbitos formati-
vos: familias, profesionales, usuarios,
voluntarios, agentes de la comunidad...,
que teniendo como eje a la persona con
discapacidad intelectual, logren acom-
pafaria en su proceso formativo desde
el respeto y la colaboracion activa.

Siete principios basicos

Las Escuelas de Vida y todas las accio-

nes que llevan a cabo se asientan en

estos siete principios fundamentales:

1. La consecucion de una vida auté-
noma e independiente para el colec-
tivo de personas con discapacidad
intelectual, y en particular con sin-
drome de Down, ha de constituir-
se en objetivo prioritario desde el
momento mismo del nacimiento.

Cualquier intervencion que se lleve
a cabo a lo largo de la vida, tanto
desde el ambito familiar como des-
de el educativo, sanitario o social,
debe estar orientada a conseguir-
lo.

2. La promocion de la vida auténoma
e independiente para las personas
con discapacidad intelectual ha de
ser apoyada mediante la difusién
de nuevas culturas sociales que
vean en estas un recurso para toda
la sociedad y no una limitacion.

3. Toda iniciativa dirigida a la promocion
de la autonomia e independencia
para este colectivo, ha de basarse
en el convencimiento de que estas
personas deben tener la posibilidad
de ejercer el control sobre su pro-
pia vida, sea cual sea el nivel al que
logren acceder a lo largo de su vida.

4. Las personas con discapacidad inte-
lectual (SD) tienen derecho a par-
ticipar activamente en todas aque-
llas decisiones que afecten a su pro-
pia vida. Es necesario encontrar el
modo de comprender lo que quie-
ren para interpretar fielmente su
voluntad real, sin traicionarla ni ins-
trumentalizarla, sobre todo cuan-
do tienen dificultades objetivas para
Eexpresar sus propias expectativas
de vida. Por tanto, han de poder ser

Amigo y las V iviendas Compartidas

escuchadas y tenidas muy en cuen-
ta, a la hora de llevar a cabo cual-
quier accion que incida directa-
mente en su desarrollo vital.

La RNEV
reconoce que las
personas con
discapacidad
intelectual pueden
tomar decisiones
y elegir
libremente desde
la propia iniciativa

. Trabajar por la promocién de una

vida auténoma e independiente
supone, no solo tener la capacidad
sino la posibilidad de tomar deci-
siones y elegir libremente desde la
propia iniciativa, contando con el
respeto de los demas y hacia los
demas.

. La Escuela de Vida precisa de una

nueva mentalidad profesional,
caracterizada por una disposicion
permanente al cambio y por un
compromiso constante a la hora



