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Como CADA ANDG DESDE HACE YA UN
LUSTRO, LA FEDERACION ESPANOLA
DE INSTITUCIONES PARA EL SINDROME
pE Down (FEISD) HA ORGANIZADO
UN ENCUENTRO NACIONAL DE FAMI-
LIAS, EN ESTA OCASION EN JEREZ DE
LA FRONTERA. EN EL SE HAN DADO
CITA MAS DE 600 pPersonas, 112
- DE ELLAS CON SINDROME DE Down,
QUE ABORDARON TEMAS COMO LA
IMPORTANCIA DEL PAPEL DE LA FAMI-
LIA, LA ATENCION TEMPRANA, LA EDU-
CACION O LA VIDA INDEPENDIENTE.
ADEMAS HUBO ACTIVIDADES PENSA-
DAS PARA LOS MAS PEGUENOS, COMO
UNA VISITA AL ZOOLOGICO

Texto: Patricia Encinas y Jaime Mulas.
Fotos: Manuel Mateo y Vanesa Lobo.

L Federacién Espafiola de Insti-

tuciones para el Sindrome de
Down (FEISD), en colaboracién con
la Asociacion de Padres de Nifios de
Jerez de la Frontera (ASPANIDO) or-
ganizaron los pasados dias 4, 5,6y 7
de diciembre el V Encuentro Nacional
de Familias. Mas de 600 personas,
112 de ellas con sindrome de Down,
asistieron en Jerez de la Frontera a la

inauguracién del citado encuentro. En
este acto de apertura el presidente de
FEISD, Pedro Otén, destacé la labor
formativa que estan llevando a cabo
los nifios y nifias con sindrome de
Down para poder conseguir una inte-
gracion escolar y social. "Ellos y ellas
ya no son contemplados como los
eternos nifios porque se dejan las
pestanas aprendiendo unas letras >>
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>> y unos numeros que les abren las
puertas de esa integracion”. "Las per-
sonas con sindrome de Down cum-
plen con su jornada laboral y buscan
cualquier hueco que les pueda servir
para ganar unos euros Y, sobretodo,
para aprender a gastarlos”, sefalé
Pedro Oton. También explicé que los
profesionales de la salud han abierto
nuevas esperanzas y han acercado
los conocimientos a las familias de
personas con sindrome de Down

De izquierda a derecha, Juana Zarzuela,
vicepresidenta de FEISD y presidenta de
Aspanido, Carlos Rubén Fernandez, presi-
dente de la Fundacion ONCE, Pedro
Otén, presidente de FEISD, Maria José
Garcia Pelayo, entonces alcaldesa de
Jerez, Aurelia Calzada, directora general
de Discapacidad de la Consejeria para la
Igualdad y Bienestar Social de la Junta de
Andalucia, Felipe Marquez, diputado
delegado de Politicas Sociales de la
Diputacion de Cadiz, Aurelia Romero,
concejala de Bienestar Social del
Ayuntamiento de Jerez y José Juan
Dominguez, director del Centro de
Profesores de Jerez de la Frontera.

"para reducir su angustia y aprender
a criarlos mejor”.

La inauguracion fue presidida por la
alcaldesa de Jerez de la Frontera,
Maria José Garcia-Pelayo, que estu-
vo acompafiada por la directora ge-
neral de Discapacidad de la Junta de
Andalucia, Aurelia Calzada; el diputa-
do delegado de Politicas Sociales de
la Diputacion de Cadiz, Felipe Mar-
quez; la concejala de Bienestar Social
del Ayuntamiento de Jerez, Aurelia

Romero; el presidente de la Funda-
cién ONCE, Carlos Rubén Fernan-
dez; la vicepresidenta de FEISD,
Juana Zarzuela; y el director del Cen-
tro de Profesores de Jerez de la Fron-
tera (CEP), José Juan Dominguez.
Maria José Garcia-Pelayo, alcalde-
sa de Jerez, hablé de los nifios con
sindrome de Down y explicé que ellos
son personas con toda una vida por
delante por lo que "la responsabilidad
de las familias, la comunidad educa-

7 Los vinculos son muy importantes
U Somos mas felices cuantos mas
@ vinculos v relaciones establecemos:

{1 e Las relaciones

U

interpersonales
SON un recurso
potencial del
entorno, que
debemos saber
aprovechar.

» El éxito de los
programas de
atencion tem-
prana radica en
el hecho de su

ampliacion a
esferas mas
alla del propio
nifo: favore-
ciendo la crea-
cion de contex-
tos adecuados
donde pueda
interactuar en
condiciones
6ptimas.

¢ La familia es

un agente esen-
cial en los
aprendizajes de
conducta y en
el desarrollo de
las diversas
inteligencias de
nuestros hijos,
a pesar de que
existen otros
muchos facto-
res que influyen
en ello.

|}
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Momento de la entrega de los Premios Trébol a la Solidaridad que FEISD otorga
a las instituciones y personalidades que contribuyen a mejorar la calidad de vida

de las personas con sindrome de Down.

Los nifios y jovenes tuvieron un
especial protagonismo durante el
V Encuentro Nacional de
Familias FEISD.

5 5 LA FUNDACION SOLIDARK
DAD CARREFOUR Y LA OBRA
SOCIAL DE CAJA SUR RECIBIE-
RON LOS PREMIOS TREBOL A
LA SOLIDARIDAD DE FEISD POR
CONTRIBUIR A LA MEJORA DE
LA CALIDAD DE VIDA DE LAS
PERSONAS CON SINDROME
DEDOWN 359

tiva, las administraciones publicas y
la sociedad en su conjunto, se debe
centrar en facilitar que estos peque-
fios se desarrollen en un entorno so-
cial y educativo que garantice sus de-
rechos y su calidad de vida". Por su
parte, el presidente de la Fundacion
ONCE, Carlos Rubén Fernandez, in-
cidi6 en la importancia que tienen las
familias en la vida de las personas
con discapacidad, porque "les permi-
ten ser un poco mas humanos y un
poco mas ciudadanos con pleno de-

recho”. Ademas anuncié que en los
proximos meses, la Fundacion ONCE
va a trabajar de la mano con FEISD
"para conseguir que un porcentaje im-
portante de personas con discapaci-
dad que accedan a un empleo publi-
€O sean personas con sindrome de
Down".

Durante esta inauguracion se hizo
entrega de los Premios Trébol a la So-
lidaridad que FEISD otorga a diferen-
tes instituciones y personalidades que
hayan favorecido o contribuido a me-
jorar la calidad de vida de las perso-
nas con sindrome de Down. Los pre-
miados fueron: la Fundacién Carre-
four, por su camparfia "Camisetas
Solidarias", cuya recaudacion se ha
destinado a reforzar los programas de
atencion temprana de las 71 entida-
des que componen FEISD; y la Obra
Social y Cultural de Cajasur, por su
trabajo con personas en riesgo de ex-
clusion social, personas con discapa-
cidad y, en especial, personas con
sindrome de Down.

El acto inaugural finalizé con el
himno de la comunidad andaluza que
fue interpretado por Daniel Salas,
joven con sindrome de Down.

Vida independiente

La tarde del V Encuentro Nacional de
Familias de Personas con sindrome de
Down comenzé con la Mesa Redonda
titulada "Desde la Atencion Temprana
a la Vida Independiente: un itinerario
de vida para las personas con sindro-
me de Down". Participaron en esta po-
nencia Andrea Davolio y Nuria lllan,
ambas de la Universidad de Murcia.
Durante la sesion se presentd una in-
vestigacion sobre el desarrollo de la au-
tonomia de las personas con sindrome
de Down y los factores que intervienen
desde la familia. >>
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>> Davolio e lllan explicaron que
para llevar a cabo esta investigacion
se entrevistd a 50 familias con hijos
con sindrome de Down y mostraron
las conclusiones del estudio. Entre
ellas cabe citar que, para poder iniciar
cualquier proceso educativo de cali-
dad, hay que admitir y asumir la pre-
sencia de un hijo con sindrome de
Down. Esta actitud lleva a los padres
a tomar conciencia de que lo que
hagan y como lo hagan resultara fun-
damental para el desarrollo de sus
hijos. Asimismo sefalaron que, el
hecho de tener a un hijo con discapa-
cidad implica tomar conciencia de la
necesidad de adoptar una posicion de
lucha reivindicativa ante las "innume-
rables barreras sociales".

Por otra parte, el estudio de Davo-
lio e lllan sefiala que la autonomia y la
independencia de las personas con

T aoaoaormacacallsogss ioagmmneess

Las familias ademas de ser agentes
facilitadores del desarrollo de nuestros
hijos, somos también sujeto de atencion
v recepcion de apoyo:

* Desde la familia
podemos incidir
definitivamente en
la autonomia de
nuestros hijos.

° Debemos exigir y
exigirnos que los
avances y mejoras
sean planificadas y
supervisadas.

* La intervencion
temprana no es
cuestion solo de la
cantidad, sino
también de la cali-
dad. El exceso de
estimulos provoca
confusién en los
sistemas.

* Las nuevas tecno-

Existen profesionales de

la investigacion
comprender los
en el desarrolio

logias facilitan el
aprendizaje de nues-
tros hijos y se con-
vierten en un instru-
mento mas de
aprendizaje para la
familia. Este apren-
dizaje es una exigen-
cia importante para
lograr la integracion
real.

trabajando duro para
factores que inciden
de _nuestros hijos:

* La colaboracion de las familias en sus programas de investi-
gacion mejora notablemente los resultados.
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Los jovenes que realizaron la
visita al Rancho de la Miel,
escucharon atentamente las
explicaciones de la monitora.

Un grupo de 176 nifios mayores de
seis afios disfrutaron de una
excursioén al rancho de la Miel. Para
ello se vistieron de apicultores y
pudieron comprobar en primera
persona cuél es el proceso de
produccion de la miel.

sindrome de Down son sélo posibles

si se les deja la capacidad para tomar
decisiones libremente. Asimismo des-
taca que para llegar a conseguir el
mayor grado de autonomia posible
hay que ofrecer al hijo con discapaci-
dad las mismas oportunidades que al
resto de los hijos, evitando tener una
actitud paternalista. No obstante, se

advierte que esto no debe significar
nunca dejar de reconocer los limites
de sus hijos si bien en una sociedad
de consumo, la autonomia y la inde-
pendencia pasan necesariamente por
el manejo del dinero y el acceso a un
puesto de trabajo para las personas
con sindrome de Down.

Andrea Davolio y Nuria llan con-

cluyeron su intervencion destacando
la importancia de este trabajo para las
futuras familias "que se podran apro-
vechar de las experiencias de éxito de
los padres que les han precedido y
tendran la posibilidad de conocer los
caminos educativos mas adecuados
para el desarrolio de sus hijos, con el
fin de poder aspirar a llevar una >>
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>> vida lo mas independiente
posible" .

Durante el transcurso de esta po-
nencia, los nifios de seis a 12 afios vi-
sitaron el Zooldgico de Jerez, mien-
tras que los que se encuentran en
edad laboral, participaron en un taller
donde seis jovenes con empleo les
mostraron sus experiencias en este
campo.

Familia y Atenciéon Temprana
La jornada del 5 de diciembre comen-
z6 con la visita al Rancho de la Miel
para los nifios mayores de seis afios.
Paralelamente, los participantes del V
Encuentro Nacional de Familias con
sindrome de Down asistieron a la po-
nencia que, bajo el titulo "La impor-
tancia de la familia en los nuevos pro-
gramas de Atencion Temprana”, im-
partié Isidoro Candel Gil, psicélogo y
director del Equipo de Atencién Tem-
pana en Murcia, que explico el papel
"fundamental” que juega la familia en
la estimulacion y desarrollo del nifio
con sindrome de Down, desde los pri-
meros meses de vida.

En opinién de Candel Gil, "la edad
preescolar es decisiva en la adquisi-
cién de habitos de comportamiento
social y autonomia, asi como en el
desarrollo afectivo, y la educacion
debe realizarse de un modo natural y
normalizado". Ademas, estableci6 las
etapas de aprendizaje l6gico de una
serie de cuestiones basicas para la
vida ordinaria, comunes a todos los
nifios, tengan o no sindrome de
Down.

Asi, de cero a tres afios de edad,
los nifios tienen que aprender a con-
trolar sus esfinteres y a prestar aten-
cion. Entre los tres y los seis afios es
el momento en el que hay que ense-
fiarles a obedecer normas y a pedir y

* La autonomia y la
independencia no son
posibles sin la
capacidad para
tomar decisiones
libremente.

* En la sociedad
actual, la autonomia
y la independencia

Conclusiones

protestar de modo adaptativo. En esta
edad ya deben tener autonomia en el
aseo y el vestido. Por ultimo, entre los
seis y los doce afios, los nifios deben
tener suficiente adiestramiento para
resolver los conflictos con nifios de su
edad y con adultos y los problemas de
su vida cotidiana. También es mo-

pasan necesaria-
mente por el manejo
del dinero y el acce-
SO0 a un puesto de
trabajo.

* Debemos planificar
informada y estraté-
gicamente el futuro
de nuestros hijos y

Que nuestros hijos consigan trabajar no
puede ser un fin, sino, un medio. Ser autono-
mo e independiente no sdlo consiste en tener
un sueldo digno, sino también en la capacidad
para poder utilizarlo adecuadamente en |la
vivienda, la alimentacion, el ocio, etc.

sus necesidades en
nuestra herencia.

* Nuestros hijos
precisan poder
proteger, gestionar y
administrar sus
bienes mas alla del
dia en el que sus
padres no estén.

mento de aprender sobre la sexuali-
dad y la prevencién de riesgos y acci-
dentes.

Con respecto a la autoestima de los
nifios con sindrome de Down, Candel
Gil recomendo realizar las correccio-
nes en positivo "nunca resaltando su
incapacidad o sus dificultades, sino




animandolos a confiar en su éxito".

A continuacién, Felipe Ibarraran,
Luz Pérez Sanchez y Juana Maria Or-
tega abordaron cuestiones diversas
que van desde como enseifiar a los
chicos con sindrome de Down a pla-
nificar y preparar la comida hasta
como manejar el ordenador y las nue-
vas tecnologias, con el fin de que lo-
gren autonomia e independencia en
su vida cotidiana.

Paralelamente 176 nifios mayores
de seis afios pudieron disfrutar de una
manana de excursion en el Rancho

1

ALUMNOS CON
SINDROME DE DOWN
RECLAMARON LA
NORMALIZACION EN LA
ESCUELA Y EXIGIERON UNA
MAYOR FORMACION DEL
PROFESORADD 1§

4

Una de las actividades programadas para los mas pequefios

fue la visita al zooldgico de Jerez.

de la Miel. Alli, todos los jovenes tu-

vieron la oportunidad de acercarse a
las colmenas de abejas, elaboraron
velas con sus propias manos para lle-
varselas de recuerdo y se divirtieron
en un entorno incomparable.

Por la tarde, los jévenes asistieron al
partido de fltbol sala "Unidos contra la

droga", que enfrentaron a famosos y
periodistas, organizado por el Ayunta-
miento de Jerez de la Frontera.

Educacion de los nifos
con sindrome de Down
Durante la tercera jornada del V En-
cuentro Nacional de Familias de >>

13
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En la Finca Fuente Rey de Jérez las
familias de FEISD disfrutaron de una
capea con suelta de dos vaquillas y un
espectaculo de los caballos de la
familia Bohérquez.

>> Personas con sindrome de Down,
que se celebré en Jerez de la Fronte-
ra tuvo lugar una mesa redonda sobre
la educacién de los nifios con sindro-
me de Down. En ella participaron cua-
tro estudiantes con esta discapacidad
que explicaron como esta siendo su
experiencia en la escolaridad y pu-
sieron de manifiesto sus reivindica-
ciones en esta materia.

Asi, los alumnos con sindrome de
Down reclamaron la normalizacion en
la escuela. "Queremos dar todas las
asignaturas con el resto de nuestros
compafieros, que nos hagan los mis-
mos examenes y que nos traten con
respeto”. También exigieron una
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Paloma Garcia-Sicilia

nos habla en primera

Yo, como mera especta-
dora no simplemente por
anadir algo mas, pero
¢De qué se hablé dentro
del congreso? Eso... de
todo: la relacién entre los
padres e hijos, del
desarrollo de sus hijos y
su entorno, la educacion,
sanidad, atenci6n tem-
prana, su independencia,
desarrollo en general,
porque ante todo los chi-
cos/as eran las protago-
nistas y la importancia de
detalles sobre ellos.

A pesar de todo hubo
palabras que me impacta-
ron algo mas. Fue cuan-
do dijeron algo similar a:
"No es simplemente ver-
les crecer a vuestro
hijo/a, porque la respon-
sabilidad es de los
padres. ;Cémo podemos

saberlo si nos desenten-
demos si es capaz o no,
limitandole a cosas que
son necesarias para él y
su progreso? ¢Cémo
podemos saber si es
capaz de ser independien-
te, si no cuidamos que
nuestro hijo aprenda a

persona

adaptarse a los demas y
su entorno”?

En otra ocasién lei, y
creo que resaltar esto es
importante porque segu-
ro que algin que otro
padre se sentiria orgullo-
so de ello, "cuando discu-
to con mi hijo por un cri-
terio diferente al suyo, es
cuando me siento mas
feliz, porque en el fondo
veo que mi hijo va sabien-
do tomar decisiones pro-
pias y eso me hace ver
también y me garantiza
que, cuando nosotros no
estemos nuestros hijos
van a ser capaces de
seguir haciendo su vida,
porque ya no dependen
de nosotros para vivir.

PaLoma Garcia-SiciLia
MoONTERD

mayor formacion del profesorado para
que conozcan el apoyo real que ne-
cesitan y pidieron que "el colegio nos
prepare para el trabajo". Por ultimo,
resaltaron la necesidad de que se po-
tencie el uso de la informatica en los
colegios, "que resulta muy dtil para
nuestro aprendizaje”.

Por su parte, los cabezas de fami-
lia tuvieron la oportunidad de asistir a
la conferencia "La Familia ante la in-
capacitacién y las posibilidades de
testamentaria a favor de su hijo con
sindrome de Down", que imparti6 el
notario y presidente de AYNOR, Car-
los Marin Calero. En esta ponencia se
hablé de la planificacion de la heren-

cia a favor de los hijos discapacitados
y las nuevas posibilidades legales.
Segun Marin Calero hacer un testa-
mento es muy importante para los pa-
dres que tienen hijos con alguna dis-
capacidad ya que "les ofrece la posi-
bilidad de organizar su vida
patrimonial y su vida econémica en un
futuro”.

Posteriormente, todas las personas
asistentes a este V Encuentro Nacional
de Familias de personas con sindrome
de Down se desplazaron hasta la Finca
"Fuente Rey", donde disfrutaron de una
capea con la suelta de dos vaquillas y
el espectaculo de los caballos propie-
dad de la familia Bohérquez.

La conferencia de cierre del V En-
cuentro Nacional de Familias corrié a
cargo de Carmen Montes, bajo el
titulo de "Servicio de proximidad y
escuela de padres, prevencion de
conductas"

A continuacion, la Federacion Espa-
fiola de Instituciones para el Sindrome
de Down (FEISD) y Aspanido, organi-
zadores del encuentro, expusieron las
conclusiones obtenidas a lo largo de
los cuatro dias de duracion de las jor-
nadas. Posteriormente todos los parti-
cipantes acudieron al Ultimo acto, que
fue el espectaculo de caballos en la
Real Escuela Andaluza de Arte Ecues-
tre de Jerez de la Frontera. []
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