Conocimiento uso
y valoracion del
| Plan de Accion
para las personas
con sindrome de
Down en Espana

A la hora de analizar el impacto directo, percibido, que ha tenido el / Plan de
Accién para las personas con sindrome de Down en Espafa, nos encontra-
mos con dos cuestiones fundamentales. En primer lugar, que el mismo ha sido
una guia absolutamente Util para los profesionales, directivos y gerentes de
las entidades federadas en Down Espana, funcionando como un recurso al que
han acudido con asiduidad para planificar y coordinar actuaciones, orientar
su intervencion, defender argumentos a nivel ideoldgico, etc.

En general el documento estaba encima de todas las mesas de los profe-
sionales, se hacia referencia a é/ en todas las reuniones, me ha servido
para defender lineas a nivel politico con los partidos politicos... ha sido

una herramienta fantastica, y gracias a la calidad del documento nos ha

servido para despuntar y poner en funcionamiento muchas cosas.
(Grupo de Discusion del Equipo Técnico del Plan)

En el caso de los directivos y gerentes de entidades, mediante la aplicacion
de un cuestionario, hemos podido conocer su opinién sobre el papel que ha
tenido el | Plan de Accidn para las personas con sindrome de Down en Espa-
fia, en cuestiones tales como la utilidad para su entidad, para la organizacion
de servicios y actividades, o en los beneficios que aporta a los usuarios. Los
resultados se pueden han agrupado en torno al grado de acuerdo/desacuer-
do en un indice sintético que tenga un recorrido de O (total desacuerdo) a 3
(total acuerdo), podemos observar cémo el indice de las respuestas dadas por
directivos y gerentes sobre los diferentes aspectos de impacto y resultados del
| Plan, es superior en todos los casos al término medio del indice: 1,5. Esto
nos puede dar una idea de la importancia que ha tenido el | Plan para el
desarrollo de las entidades federadas y el fortalecimiento asimismo de Down
Espafa (2,47). Todas las entidades han hecho hincapié en que esta disponible
para los miembros de su entidad (2,44), en que contiene informacion de
interés para su organizacion (2,15) y en que fortalece a las federaciones
regionales (2,00) y a las entidades federadas (1,91), principalmente.

Tabla 07: indice sintético de acuerdo de los encuestados con las siguientes afir-
maciones acerca del | Plan de Accién. (Escala 0-3)

El | Plan de Accion para las personas con sindrome de Down en Espaiia... indice
.. fortalece a Down Espafia 2,47
.. esta disponible para los miembros de mi entidad que lo quieran consultar 2,44

... contiene informacién de interés para nuestra organizacién 2,15
.. fortalece a las federaciones regionales 2,00
.. fortalece a las entidades federadas 1,91

... ha resultado una herramienta Gtil para mi entidad 1,88
.. es conocido por los profesionales de mi entidad 1,85

... contribuye a mejorar las oportunidades de colaboracién con otras entidades 1,85
.. aporta beneficios a nuestros usuarios y sus familias 1,85
.. nos ha dado ideas para la implantacion de nuevos servicios y actividades 1,79
.. nos ha facilitado la organizacion de nuestros servicios y actividades 1,76
.. ha contribuido a prestar mejores actividades y servicios desde mi entidad 1,65

Fuente: Elaboracién propia.
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Sin embargo, los beneficiarios Ultimos de dicho Plan de Accidn, esto es, las
personas con sindrome de Down y sus familias, suelen desconocer la existencia
del mismo. A pesar de que las actuaciones desarrolladas por las entidades fede-
radas durante el periodo de vigencia del Plan (2002-2006) y posteriormen-
te, han estado claramente marcadas por la impronta del Plan, los receptores
de estas actuaciones, personas con sindrome de Down y sus familias, igno-
ran la existencia de este material que sustenta los servicios a los que acuden
y las actividades en las que participan, asi como la metodologia de actuacion
que impregna a los mismos.

Yo he escuchado algo, pero poco, en la organizacion... Un poco de oidas,
la verdad es que nunca me he fijado realmente en el Plan.
(Grupo de Discusion de Familiares)

Por tanto, podemos afirmar en este sentido que el éxito que ha conseguido el
| Plan de Accion en cuanto a difusion y aplicacién por parte de los profesio-
nales de las entidades, no se corresponde con una idénea difusion y conoci-
miento del producto material (el Libro del Plan) en personas con sindrome de
Down y sus familias, asi como, en un plano mas amplio, en el conjunto de la
sociedad. Si bien esto no ha afectado a su aplicacién, si que ha hecho que se
resienta la eficacia del mismo, restandole trascendencia.

Eso si, la utilizacién del Plan por parte de los profesionales ha sido mayor en
federaciones (sobre todo las surgidas tras el Plan) que en asociaciones, y ha
impregnado mas las actuaciones de los “cargos de mando” (coordinadores de
areas, responsables técnicos, etc.) que a los profesionales de base que desarrollan
las actuaciones de un modo mas directo, sobre todo a los que se han ido incor-
porando después de que éste se disefara, y mas a medida que ha pasado el
tiempo. Tampoco ha influido demasiado en aquellas entidades que ya tenian
una larga trayectoria y que tienen sus propios planes de actuacion.

(La asociacion) en su Plan Anual de Actuacién dice lo que quiere hacery
luego conecta este Plan con esto y entonces se comprueba si estamos
muy o poco alejados... Desde este punto de vista el Plan ha influido poco.
(Grupo de Discusion del Equipo Técnico del Plan)

Cierto es que ha repercutido mas en aquellas areas de actuacién en las que el |
Plan suponia una innovacién, como en materia de empleo y en vida auténoma.

No ha sido determinante, pero en algunos casos si lo hemos utilizado: en
materia de empleo y de autonomia nos marcé un antes y despues.
(Grupo de Discusion del Equipo Técnico del Plan)

Que hayan transcurrido 6 anos desde la edicién del Plan hasta hoy, también

ha hecho que en algunas cuestiones el documento se quedara, si no desfa-
sado, sf un poco atras.
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Creo que un poco antes del 2006, nos desviamos un poco; la sociedad ha
evolucionado aparte del Plan, ha habido muchos cambios y nos hemos
tenido que ir adaptando a los cambios que surgen aparte del Plan.
(Grupo de Discusién del Equipo Técnico del Plan)

Por lo tanto, més alla de la utilidad que ha tenido el | Plan, la necesidad de
afrontar los cambios surgidos en los Ultimos ainos justifica la creacion de este
Il Plan de Accién. Si en un primer momento, establecer las bases para la
intervencion en la planificacién centrada en la persona (PCP) y en los princi-
pios de integracion, normalizacion y vida auténoma, ha ayudado a las enti-
dades a marcar un nuevo rumbo, éstas sienten la necesidad de desarrollar nue-
vas lineas estratégicas sobre las que encauzar las proximas acciones. Y es en
ese marco donde residen las expectativas de los profesionales hacia este Il Plan
de Accion.

L3
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Maria tiene 20 afios y vive en Arévalo, un pueblo precioso de la provincia de Avila,
con casas de piedra de colores ocre y rojizo, tipico de la llanura castellano-leonesa.
Cuando llegamos a su casa, nos atiende su madre. Nos pide que pasemos. Maria sale
de su habitacién y le preguntamos qué tal esta. Ella nos contesta que bien, que esta-
ba escuchando miusica, a Chayanne, uno de sus cantantes favoritos.

Maria vive con sus padres. Su hermana esta estudiando fuera, la echa de menos, aun-
gue Maria nos confiesa que “a veces se peleaban cuando eran pequefias”. Tiene
muy buenas relaciones con su familia y se lleva muy bien con sus padres. Siempre
han vivido en Arévalo y han mantenido una vida muy tranquila.

Ella asistio al Colegio de Infantil y Primaria Los Arevacos, junto al resto de chicos y
chicas de su edad. De esta época, guarda gratos recuerdos de su profesor Don JesUs
y de Maria José, la chica que la cuidaba, porque “me escapaba del colegio por las mana-
nas”. Bajaba a la cocina y pasaba tiempo con las cocineras del centro.

Después, paso6 al Instituto de Secundaria Florentino Sanz y alli empez6 a formar su
grupo de amigos. Aungue la relacion con los profesores no era la misma que en el cole-
gio, “yo me lo pasaba muy bien”. Sus asignaturas favoritas eran Sociales, Naturales,
Matematicas, y, sobre todo, Educacion Fisica, porque “me gustaba hacer deporte”.
Maria se nos presenta como una chica alegre y muy vital. Asi como nos decia ella,
“me gusta hablar con mucha gente y coger confianza”. Le gusta la musica, leer, jugar
a las cartas, ir a la piscina y ver los partidos de fltbol, baloncesto y tenis por la tele-
vision con su padre. También le encanta la informatica. Por este motivo, los Reyes Magos
le regalaron un ordenador portéatil que le gusté mucho, porque “asi puedo escuchar
musica en mi habitacion y ver DVD “s”. Ha estado asistiendo a un Curso de Informatica
en un Centro de Formacién en Arévalo durante dos afnos, y por €so, nos comenta
gue se maneja bastante bien con un ordenador y sus programas basicos. Y ante la pre-
gunta de qué otros cursos le apeteceria hacer, ella nos contesta que le gustaria seguir
avanzando en temas de informatica.

Por las mafnanas, echa una mano a su madre en las tareas domésticas, aunque su
madre nos confiesa que deberia hacer mas cosas. Por las tardes, baja al piso de aba-
jo donde vive su abuela, y le hace compania.

Maria es una chica muy familiar. Para ella es muy importante vivir con su familia, y
no se plantea una vida independiente sola 0 con comparieros en un apartamento, al
menos por ahora. Nos habla de sus tios y de sus primos de Salamanca, con los cua-
les “me gustaria pasar mas tiempo, porque son como mis segundos padres”. Maria
aprecia las relaciones de confianza y respeto que mantiene con sus familiares y el hecho
de “poder tener conversaciones con ellos mas tranquilamente”.

Para Maria lo mas importante hoy dia es encontrar un trabajo. A ella le gustaria tra-
bajar en un restaurante, una peluqueria o en cosas relacionadas con ordenadores. Cree
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que el trabajo es fundamental porque “se realiza una actividad y puedes relacionar-
te con otras personas”. También valora el hecho de poder ayudar a sus padres eco-
némicamente, aunque esto sea secundario.

Maria asiste regularmente junto a sus padres a la Asociacion de Arévalo para buscar
ofertas de formacién y de trabajo, entre otras muchas cosas. Alli conoce a muchas
personas que la aprecian y le dan consejos para cuando trabaje. “Yo me he forma-
do, he hecho cursos y por eso, me gustaria trabajar”. Maria se muestra muy intere-
sada a lo largo de nuestra conversacién con el tema del trabajo. Repite varias veces
que quiere trabajar, lo que demuestra la suficiente predisposicién y motivacion para
ello.

Maria y su madre salen a buscar trabajo por la zona, sobre todo por su municipio, aun-
que ella nos comenta que no tendria ningtin problema en desplazarse diariamente a
Avila a trabajar, o a alglin pueblo cercano. Sin embargo, “mi deseo seria trabajar en
el pueblo y seguir cerca de mi familia”.

Cuando le preguntamos por su futuro, ella se ve a si misma como una persona res-
ponsable, generosa, respetable y trabajando. Nosotros pensamos que ella ya posee
estas caracteristicas, pero le falta el trabajo para poder desarrollarse como persona
en un sentido mas amplio y conseguir una mayor autonomia.
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Guillermo tiene 28 anos y vive en Valencia. Trabaja de ordenanza en un Estudio de
Arquitectura en pleno centro de la ciudad. Lleva trabajando de ordenanza desde que
era “un chaval”. Concretamente, desde los 16 anos. Ha trabajado en este puesto
tanto en empresas privadas como en instituciones publicas: un par de Consellerias
y Correos. Dice que donde maés le ha gustado trabajar ha sido en Conselleria porque
“lo quieras o no, siempre tiene mas prestigio”. Para él, lo mas dificil de su trabajo es
aguantar los tiempos muertos sin tareas que hacer. “Me aburro”, me dice. “Dibujo,
escribo... No veo Internet porque mi ordenador va lentisimo”. Antes de irnos a comer,
me ensefia su mesa de trabajo y ordena celosamente todas sus cosas. Acaba su jor-
nada. Son las dos del mediodia.

Guillermo esta contento porque sélo trabaja cinco horas diarias “y no gana nada
mal”, aunque reconoce que le gustaria tener mas sueldo para cumplir su suefio de inde-
pendizarse. Por eso dejé de estudiar y se puso a trabajar “lo méas pronto que pude”.
Siempre como ordenanza y siempre a través de programas de Empleo con Apoyo de
la Asociacion.

Su sueno de independencia pasa por comprarse un solar y una casa prefabricada para
vivir allf, solo. “Y los muebles me los compraré en IKEA, que salen mas baratos”. No
le convence la idea de seguir viviendo con sus padres (“aunque ahora no puedo per-
mitirme otra cosa”, me comenta). Tampoco le gustaria independizarse marchando-
se a un piso compartido. Le pregunto si ha contemplado alguna vez la posibilidad de
vivir en pisos tutelados, pero dice que no le gustaria vivir alli porque “no me gustan
los grupos muy cerrados”. “A mi me gusta mas ir por libre; soy muy independiente”.
Por esa misma independencia, segiin me cuenta, tiene pocos amigos, “aunque
muchos conocidos”.

No ha vuelto a verse con sus amigos del colegio. Estudié en el Colegio San Sebastian
y luego en el Colegio Santa Barbara, ambos de educacién ordinaria, “normales y
corrientes”. Alli tenia “una pandilla”. Pero cuando hace unos anos se fue del pueblo
de la periferia de Valencia donde vivié hasta entonces, rumbo a la capital, dejaron de
verse.

“¢Y en el trabajo?”, le pregunto. “Bueno, me llevo bien, son simpaticos, pero nada mas”.
Me cuenta que a veces pierde la paciencia cuando algiin compafiero le pide una
cosa y, una vez que la ha hecho, le dice que la haga de otra forma. Cuando ocurre,
a veces, “les mando a la mierda”. “Tengo que aprender a controlarme un poco mas”,
me dice.

No tarda en sacar el tema de las chicas. No tiene novia, “pero me gustaria tenerla”.
Reconoce que, aunque le gustan mucho las mujeres, “es muy exigente” y sélo le

gustan “las mas guapas y mas atractivas”.

Todo esto me cuenta mientras comemos en uno de sus restaurantes favoritos. Mien-
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tras charlamos, se van vaciando los platos. Una vez que yo quedo saciado, él con-
tinla comiendo, aunque me confiesa que deberia comer menos para no engordar
demasiado. Esta apuntado a un gimnasio y tiene como objetivo “ir un dia sf, un dia
no”, aunque la verdad es que va cuando le apetece. “Tampoco me apasiona el
deporte”.

Cuando terminamos de comer y me acompafia a la estacién de ferrocarril, le ofrez-
co un chicle, que amablemente me rechaza. “No me gustan. Los odio, igual que las
piruletas, los chupachups, leer y los garbanzos”. En cambio, lo que mas le gusta es
el cine, el ordenador, la comida y ver la television. Ahora esta viendo toda la colec-
cién en DVD de “V”, la mitica serie de television de los anos 80. También le encan-
ta la musica, los estilos mas variados: “el heavy metal, el pop, el rock, el dance, el
chill-out...”, aunque le cuesta decirme alglin grupo o cantante concreto: “yo sélo
escucho las canciones y ya esta”.

Antes de salir mi tren nos despedimos y quedamos en volver a vernos cuando yo
regrese a Valencia. “Pero la préxima vez invito yo”, me dice. Paso mis cosas por la cin-
ta detectora y cuando me giro ya no le veo. Tenia prisa, pues habia quedado para ir
al cine “a ver la nueva de Brad Pitt”. Debido a su pasién por el cine y por las series
de television, se ha apuntado a clases de teatro, a las que va dos veces por semana.
Alli aprenden a “hacer expresién del cuerpo, de la cara...”. “Estamos preparando
dos obras”, me dice. “ZY no es dificil aprenderse de memorias los dialogos de un
personaje?”, le pregunto. “No, no es dificil. Yo tengo muy buena memoria y con leér-
melo un par de veces ya se me queda”.

Dice que le gustaria ser actor y dejar el trabajo. “Asi ganaria méas dinero y podria
tener la casa con jardin”. Hablamos de lo dificil que es llegar a ser actor, pero él lo

vive con mucha ilusién. “ZY por qué no?”, se pregunta.

Quién sabe, a lo mejor algln dia le vemos actuando en una serie de television de esas
que tanto le gustan. EIl no va dejar de intentarlo.
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Me encuentro con Isabel a media manana, en uno de los despachos de la Asociacion
a la que acude a diario. Es un dia soleado en medio de este crudisimo inverno, y eso
le hace estar especialmente contenta.

Isabel nacié hace 43 afios, en Madrid; es por lo tanto joven, o no tanto, segliin se mire.
Vivié mucho tiempo en Madrid y de alli conserva algunos buenos recuerdos. Ahora
vive en un pueblo cercano a la ciudad de Oviedo, capital del Principado de Asturias.
Vive sola con su madre. Tiene un hermano (un afio menor) al que quiere mucho.
Siempre se han llevado bien. El vive en el mismo barrio, pero en otra casa, aunque
se ven de vez en cuando, sobre todo a la hora de comer. Su padre murié hace dos afos
y se emociona al recordarlo.

Dice no tener muchos recuerdos de su infancia, sélo ciertos buenos momentos y
alguna desgracia. Fue a tres colegios, aunque recuerda alguno con maés carifio (lla-
ma ‘colegio’ también a la Asociacion a la que acude ahora). En uno de los de Madrid
tenia buenas profesoras y algunas amigas muy especiales: Cristina, sobre todo, que
ahora vive en Valladolid, y de la que casi no ha vuelto a saber nada. La vio hace
algunos anos, en un ‘campamento’ de cuatro dias, de esos que hacemos para rela-
cionarnos, como decis vosotros me dice, con cierto desdén.

Para Isabel, en realidad, el Colegio no ha terminado, mas bien no termina nunca. En
la actualidad acude a diario por la mafana a la Asociacién, y alli hace actividades de
todo tipo, en sus propias palabras: lenguaje, matematicas.... A Isabel le gusta la His-
toria, sobre todo la de los grandes personajes femeninos: Maria Estuardo, Ana Bole-
na, Maria Antonieta, Cleopatra... mujeres sobre las que le gusta leer y sobre todo ver
peliculas, los fines de semana en su habitacién; cuanto mas largas sean las pelis, mejor.
También le gusta cocinar, desde hace anos; la tortilla de patatas es su especialidad.
Aprendi6 en uno de los primeros ‘colegios’ a los que acudié después de mudarse
desde Madrid a Asturias. A Isabel se le ilumina la cara cuando recuerda las actividades
que hacia en aquel centro, y que le pagaban una cantidad al mes por ciertos traba-
jos. Afirma con mucha seguridad, que le gustaria volver a hacer algo de eso. Le pre-
gunto por qué dejé aquel centro, dos o tres veces a lo largo de nuestra charla, pero
no me lo cuenta.

Ahora esta muy centrada en aprender a manejar el ordenador, sobre todo Internet. Reco-
noce que le costo al principio, pero ya empieza a gustarle; ademas sus primos le han
animado mucho para que lo haga. Le gusta descargar archivos, y ver cosas relacio-
nadas con el festival de Eurovisién, asunto del que es una gran especialista; sus edi-
ciones favoritas, las de Masiel, Salomé, Mocedades y Anabel Conde; /a que no me
gustd tanto fue la del ano pasado; el chiquilicuatre no me iba... dice.

Isabel tiene una rutina bastante estable en su vida diaria, se desplaza todas las mana-

nas a la Asociacion en tren, normalmente sola. Come en casa casi a diario y por las
tardes suele pasear con su madre, ir a ver a su tia que vive cerca, o permanecer en
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su casa holgazaneando, dice entre risas. Le pregunto por sus mejores amigos y ami-
gas, dice que tiene muchos, pero que solo los ve en la Asociacion, o cuando van a algu-
na excursion.

Reconoce que le gustaria tener mas actividad, otras experiencias, aplicar las cosas
que sabe hacer y quiza encontrar un trabajo. Sin decirlo claramente, parece que se
aburre un poco. Ademas le gustaria volver a tener dinero propio, porque el que tenia
se le ha acabado: estoy en numeros rojos, dice.
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