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Prélogo

Entre los dias 29 de abril y 2 de mayo del afio 2010 se celebré en Granada el II Congreso
Iberoamericano sobre el sindrome de Down, bajo el nombre de “La fuerza de la visién
compartida’, organizado por Down Espafia, la Federacién Espanola de Sindrome de Down y
patrocinado por el Gobierno de Espafia, la Junta de Andalucia y la Fundacién ONCE.

En el Congreso se dieron cita académicos, investigadores, profesionales, familias y personas
con sindrome de Down procedentes de Espafia y de la mayorifa de paises iberoamericanos,
constituyéndose en un valioso espacio de encuentro para el intercambio de ideas, buenas
pricticas y actuaciones innovadoras. Compuesto por tres ejes temdticos principales, cada uno
de ellos trataba contenidos especificos de interés fundamental sobre el sindrome de Down, a
través de conferencias, mesas redondas, comunicaciones y pdsters.

El primer eje temdtico abordaba un tema clave como es el de la “Educacién para la vida
y acceso a la cultura de su comunidad del colectivo de personas con sindrome de Down”. El
segundo eje temdtico analizé de manera prospectiva “El futuro de las personas con sindrome de
Down”. Por dltimo, el tercer eje temdtico vers6 sobre “El movimiento asociativo a favor de las
personas con sindrome de Down, la cooperacién internacional”.

Dada la riqueza de los temas tratados y su especial relevancia en la actividad profesional de
las entidades y en la vida cotidiana de las personas con sindrome de Down y sus familias, el Real
Patronato sobre Discapacidad, organismo colaborador del Congreso, publica ahora el Libro de
Actas del Congreso con todas las sesiones que se desarrollaron en cada uno de los ejes temdticos
citados, con la finalidad de dar acceso a la reflexién y el conocimiento que sobre diferentes
aspectos de las personas con sindrome de Down se estd desarrollando en toda Iberoamérica.

El lector que tenga en sus manos esta publicacién tiene la oportunidad de acercarse y/o
profundizar con exactitud a cada uno de los temas sehalados y que, en la actualidad, estdn en
la vanguardia de la reflexion cientifica y social que se realiza sobre las personas con sindrome de

Down.

D. JAIME ALEJANDRE
Director del Real Patronato sobre Discapacidad
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M.2 AUXILIADORA ROBLES BELLO y M.2 DOLORES CALERO GARCIA, Actitudes hacia
el aprendizaje en nivios con sindrome de Down: ;hacia dénde puede dirigirse la atencidn temprana?.

(Espana).
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BEATRIZ HARO ALARCON, Higiene Postural y otras recomendaciones del fisioterapeuta para los
técnicos de educacion infantil. (Espana).

JOSE ANTONIO CABALLERO BLANCO, ANA MORENO CABEZAS, M2 VICTORIA
ORTIZ GARRIDO y CARMEN MARIN PADILLA, Método visual para dar autonomia a niiio/
as con S.D. para realizar una tabla de ejercicios de fisioterapia. (Espaiia).

CARMEN MARIN PADILLA, VICTORIA ORTIZ GARRIDO, JOSE ANTONIO
CABALLERO y ANA MORENO CABEZAS, E/ camino hacia la escritura en sindrome de Down.
(Espana).

CLARISSA ALTINA CUNHA DE ARAUJO, Fisioterapia en Atencidn Temprana, nifos con
discapacidad y calidad de vida familiar: ;dénde estd la atencion centrada en la familia?. (Espana).
M.2 AUXILIADORA ROBLES BELLO, Intervencidn en atencidn familiar en el dmbito del
sindrome de Down en un centro de atencion infantil temprana. (Espafia).

ESTHER SALIDO DE JUAN, ANA DE LA TORRE MORENO y PILAR FERNANDEZ
MARTINEZ, La importancia de la estimulacion temprana del lenguaje en Sindrome de Down.
(Espana).

MIGUEL GALEOTE, PILAR SOTO, ELENA CHECA y ROCIO REY, Relaciones entre
Atencion Conjunta y desarrollo del vocabulario en nivios con sindrome de Down. (Espafia).
CARMEN BROTONS, M2 CARMEN DE LINARES y M= TERESA MARTINEZ, Seguridad
del apego y estrés en niios con Sindrome de Down. (Espana).

SANDRA FORERO PEREZ y LILIANA TORRES, Miisica y Atencién Temprana en el Sindrome
de Down. (Venezuela).

LAURA RODRIGUEZ, La inclusion hace la diferencia. (Méjico).

CLARISSA ALTINA CUNHA DE ARAU]JO, Calidad de vida en familias de nifios con sindrome
de Down: aportaciones de la fisioterapia en la Atencidn Temprana. (Espana).

Dvd’s:

TRINIDAD MOYA RUIZ, JULIA GIJON MOLINA, ANA GUTIERREZ CANO,
MIGUEL ANGEL HERRERA RUIZ, M= TERESA IBARRA MANAS, M2 TERESA JEREZ
RODRIGUEZ, JOSE MANUEL RUEDA GALLARDO y M2 JOSE SANDOVAL ZABAL, £/
departamento de logopedia de GRANADOWN: metodologia de trabajo. (Esparia).

ANA BELEN ALARCON QUINTANILLA, ROSALIA BASSO ABAD y CRISTINA CANO
PEREZ, Enfoque multidisciplinar en atencion temprana. (Espana).

TEMA 10:
NUEVAS TECNOLOGIAS

Ponencias:
FRANCISCO JAVIER SOTO PEREZ, L igualdad de oportunidades en el mundo digital. (Espana).
JAVIER SEVILLA, Nuevas tecnologias para la educacion para la vida y el acceso a la cultura de la

comunidad. (Espafa).
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MARIA JOSE RODRIGUEZ FORTIZ, E/ sistema de comunicacién Sc@ut y apoyo a la educacién
con PICA: sus contribuciones para Sindrome de Down. (Espafia). 1027

TEMA 11:
EL DERECHO A FORMAR UNA FAMILIA: AFECTIVIDAD,
RELACION DE PAREJA'Y SEXUALIDAD

Ponencias:

JOSE LUIS GARCIA, Competencias sexuales y afectivas en personas con Sindrome de Down.

(Espafia). 1047
MARIA ELENA VILLA ABRILLE, Cuerpo y sexualidad... y ;ahora qué...? (Espana). 1055
ANA NAVARRO RODRIGUEZ, Mujer, sexualidad y discapacidad. (Espafia). 1065
Comunicaciones:

JOSE MANUEL MOLINA GARCIA, Aplicacién del Programa prdctico sobre Formacion Bdsica

en Sexualidad y Afectividad para jévenes con Sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales.

(Espana). 1069
M2 DEL CARMEN AMADOR CASTRO, 7aller de sexualidad en adultos con sindrome de Down.
(Espana). 1077
DIEGO GONZALEZ TOLEDO, ESTER NADAL TARRAGO y SUSANA POLO LOPEZ,

Como vivimos la sexualidad las personas con discapacidad intelectual. (Espana). 1091
Pésteres:

DAYNA VASTARELLA y MONICA PACHECO, Expresando el sentir. (Uruguay). 1097

EJE 2:

EL FUTURO DE LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Conferencia Marco:

RAMON NOVELL, MARGARIDA NADAL, ALFREDO SMILGES, JOSEP PASCUAL y
JORDI PUJOL, Informe Seneca: Envejecimiento y discapacidad intelectual en Catalunia. (Espana). 1099

TEMA 12:
DESINSTITUCIONALIZACION Y MODELOS DE ATENCION (RESIDENCIAS,
MINI-RESIDENCIAS VIVIENDAS COMPARTIDAS, VIVIENDAS TUTELADAS,
VIVIENDA INDEPENDIENTE, CENTROS DE DIA, OTRAS)

Ponencias:
LUIS SALVADOR-CARULLA, MIRIAM POOLE y RAFAEL MARTINEZ-LEAL, De la
desinstitucionalizacion al equilibrio de la atencion (Balance of care): Nuevos retos del sistema de

atencion a la discapacidad intelectual”. (Espafa). 1127
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ENRIQUE ROSELL y MERCEDES CANO, Viviendas Compartidas. Un modelo Psicoeducativo
para la promocion de una Vida Independiente para el colectivo de personas con discapacidad intelectual.
(Espana)

PEP RUF I AIXAS, Me voy a casa: una opcién de vida independiente. (Espana).

ASUNCION GARCIA SUAREZ, Viviendas tuteladas. (Espana).

Comunicaciones:

CRISTIAN BURGOS MARTT, Programa “Vida con apoyo” Proyecto Aura Hibitat y Servicio de
Apoyo a la Autonomia en el Propio Hogar. (Espaiia).

MARTA LIESA ORUS y ELIAS VIVED CONTE, Responsabilidad social universitaria, una
experiencia de aprendizaje servicio: proyecto vida independiente. Un estudio de casos. (Espaiia).

M= ANGELES ANDRES GONZALEZ y CRISTINA MAROTO CENTENO, Presentacion de
un modelo de atencion para personas con discapacidad intelectual y trastornos de conducta. (Espaia).
MANUEL ZAMORA CANO y JUAN CARLOS PAVON PEREZ, Aprendiendo a cuidar de
nosotros mismos: nuestra salud. (Espana).

VANESSA VEGA CORDOVA y MARIBEL CRUZ ORTIZ, Servicios residenciales, calidad de
vida y necesidades de apoyos en adultos con Discapacidad Intelectual. (Espana).

MERCEDES CANO SANCHEZ, MARTA ENCARNACION MATILLA NIETO y M= JOSE
MACIAS, ;Quién dijo que “no’?: las ventajas de tener una vida independiente. (Espana).

TEMA 13:
CALIDAD DE VIDA

Ponencias:
MIGUEL ANGEL VERDUGO ALONSO, Midiendo y mejorando la calidad de vida de las personas
con sindrome de Down. Aplicaciones educativas. (Espana).

MARIA SAINZ, VIRGINIA CEBALLOS, JESUS SANCHEZ y ANTONIO MERINO,
Encuesta sobre salud y calidad de vida en personas con Sindrome de Down. Espasia 2010. (Espafia).

Comunicaciones:

LAURA E. GOMEZ, MIGUEL ANGEL VERDUGO y BENITO ARIAS, Culidad de vida en
personas con discapacidad intelectual en Argentina, Colombia y Brasil: resultados de la Escala Integral.
(Espana).

RAQUEL ESTHER NAVAS HERNANDEZ, La Educacién Vial como medida de Prevencién de los
Accidentes de Trdfico y mejora de la Calidad de Vida de las Personas con Sindrome de Down. (Espana).
ALBA GARCIA BARRERA y DOLORES IZUZQUIZA GASSET, lnstrumentos para la
evaluacion de la calidad de vida y la autodeterminacion de las personas con discapacidad intelectual.

Un acercamiento. (Espana).
Pésteres:

LAURA E. GOMEZ, MIGUEL ANGEL VERDUGO, BENITO ARIAS y PATRICIA NAVAS,
Evaluacion de la calidad de vida en adultos con discapacidad intelectual. Uso de la Escala GENCAT
(Espana).
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MIGUEL ANGEL VERDUGO ALONSO, LAURA E. GOMEZ SANCHEZ, BENITO ARIAS
MARTINEZ y PATRICIA NAVAS MACHO, Diferencias en la calidad de vida de adultos con
discapacidad intelectual en Argentina, Brasil y Colombia. (Espafia).

LAURA E. GOMEZ, MIGUEL ANGEL VERDUGO, BENITO ARIAS y PATRICIA NAVAS,
La escala INTEGRAL de calidad de vida: Andlisis preliminar con el modelo RSM (Rasch)”. (Espaiia).
MIGUEL ANGEL VERDUGO ALONSO, PATRICIA NAVAS MACHO, BENITO ARIAS y
LAURA E. GOMEZ, "La Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (DABS) de la AAIDD y su
adaptacion al contexto espaiiol”. (Espafia).

EMILIO GONZALEZ JIMENEZ, MARIA DEL CARMEN GONZALEZ JIMENEZ, JUDIT
ALVAREZ FERRE, AHMED S.M. BATRAN, MARIA DOLORES POZO CANO y JUAN
MIGUEL TRISTAN FERNANDEZ, Sindrome de Down y aprendizaje en el aula. (Espafa).

TEMA 14:
PREVISION ECONOMICA Y DISPONIBILIDAD DE MEDIOS

Ponencias:
MIRIAM POOLE, Previsién econdmica y disponibilidad de medios. Andlisis de la Situacién.
Necesidades actuales de las Personas con Sindrome de Down. (Espaiia).

FRANCISCO GONZALEZ RUIZ, Patrimonio protegido y desgravaciones fiscales. (Espafia).

TEMA 15:
TRASTORNOS MENTALES ASOCIADOS AL SINDROME DE DOWN

Ponencias:

ALMUDENA MARTORELL CAFRANGA, La salud mental de las personas con discapacidad
intelectual. ;Por qué esta desatencion? (Espaiia).

SUSANNA ESTEBA-CASTILLO, Trastornos mentales asociados al sindrome de Down. (Espana).
PEDRO GUTIERREZ RECACHA, Impacto familiar asociado al cuidado de las personas con

discapacidad, con esquizofrenia y con diagndstico dual. Un estudio comparativo. (Espafia).

TEMA 16:
INVESTIGACION EN TORNO AL ENVEJECIMIENTO
(INVESTIGACION BIOLOGICA Y GENICA Y OTRAS LINEAS)

Ponencias:

JESUS FLOREZ BELEDO, Buses bioldgicas del envejecimiento en el sindrome de Down. (Espaia).
ROSER FERNANDEZ OLARIA, Deteccién temprana y prevencion del deterioro cognitivo asociado
al envejecimiento en las personas con sindrome de Down. Bases para la estimulacidn cognitiva por
medio de las nuevas tecnologias. (Espafia).

FRANCISCO JAVIER PEREA, La actitud ante las personas con discapacidad intelectual en proceso

de envejecimiento. (Espafa).
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TEMA 17:
PREVENCION DE LA DEPENDENCIA (PROGRAMAS, ACTIVIDADES, ETC)
Ponencias:
FRANCISCO MANOS I BALANZO, Prevenciin de la dependencia en la discapacidad. (Espana). 1373
ANTONIO LEON AGUADO DIAZ, Necesidades percibidas en el proceso de envejecimiento de las
personas con discapacidad. Datos sobre Down. (Espana). 1381
LOURDES BERMEJO GARCIA, “Saber envejecer. Prevenir la dependencia”. (Espaiia). 1405
TOMAS CASTILLO ARENAL, Descubriendo capacidades: principios y valores que unen voluntades.
(Espafia). 1443
Comunicaciones:
ANNA RAMIS, Acciones compartidas. Familiares y profesionales. Cooperando por la continuidad y
la coberencia. (Espana). 1463
ALDO PIATTI, Deporte Educacidn: de la pedagogia a las buenas pricticas. (Italia). 1467
TEMA 18:
ABORTO Y DERECHO A LA VIDA
Ponencias:
ANA PELAEZ NARVAEZ, El derecho a la vida de las personas con discapacidad. (Espafia). 1469
VIVIANA JULIA FERNANDEZ, ;Cimo se logré la aprobacién histérica de la ley Kennedy-
Brownback en EEUU? (sobre cémo dar la primera noticia a los padyes y servicios de apoyo disponibles).
(Puerto Rico). 1471
TEMA 19:
LA LEY DE PROMOCION DE AUTONOMIA PERSONAL. LOS SERVICIOS DE
PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
Ponencias:
LUIS CAYO PEREZ BUENO, Los Sfundamentos juridicos de la autonomia personal: el caso de los
Servicios de Promocién de la Autonomia Personal. (Espana). 1477
NOEMI MARTIN GONZALEZ, Reconocer derechos, reforzar el Estado de Bienestar Social. La
experiencia de Asturias en los Servicios de Promocidn de la Autonomia Personal. (Espafia). 1483
JOAQUIN BASCUNANA GARCIA, Implantacion de los nuevos Servicios de Promocién de la
Autonomia Personal en la Region de Murcia. (Espaiia). 1495
JULIO SAMUEL COCA, Los servicios de promocion de la autonomia personal. (Espana). 1503
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TEMA 20:

PROGRAMA ESPANOL DE SALUD PARA PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Ponencias:

RAFAEL FERNANDEZ-DELGADO CERDA, Programa de salud para nifios con sindrome de
Down. (Espana).

JOSE MARIA BORREL MARTINEZ, Aplicacidn prictica del programa de salud del adulto con
Sindrome de Down. (Espana).

Comunicaciones:

JOSE VILLARROYA LUNA, MARIA DEL MAR ANDRES MORENO, JOSE JAIME
VERDU AMOROS, RAFAEL FERNANDEZ-DELGADO CERDA y ALICIA LIZONDO
ESCUDERGO, Valores hematoldgicos de referencia para nivios-adultos con sindrome de Down. (Espafia).
M= JOSE AGUILAR CORDERO, NORMA MUR VILLAR, AHMED S. M. BATRAN,
ROCIO GARCIA AGUILAR, JOSE ANTONIO PEREZ ESPINOSA, MARIA VICTORIA
GARCIA RUIZ y CARLOS ALBERTO PADILLA LOPEZ, Evaluacién del dolor en el neonato.
Sindrome de Down. (Espana).

Pésteres:

ANA MORENO CABEZAS, JOSE ANTONIO CABALLERO BLANCO, Me VICTORIA
ORTIZ GARRIDO y CARMEN MARIN PADILLA, Andlisis Postural. Prevencién desde la
Fisioterapia. (Espafia).

LIZ ARLETH PENA VELAZQUEZ, Identificacién de los factores alimenticios que determinan el
estado nutricio de los nifios con Trisomia 21. (Méjico).

JOSE MANUEL PUERTA PUERTA, PILAR LOPEZ GARRIDO y CAROLINA LOPEZ
LOPEZ, Aplicacién del programa espasiol de salud para personas con sindrome de Down. Resultados
del estudio endocrinoldgico en el colectivo de la Asociacion Granadina de sindrome de Down (Down
Granada). (Espana).

JOSE MANUEL PUERTA PUERTA, PILAR LOPEZ GARRIDO y CAROLINA LOPEZ
LOPEZ, La leucemia aguda en el sindrome de Down. Casuistica del Servicio de Hematologia del
Hospital Universitario Virgen de las Nieves de Granada y aplicacion del Programa Espariol de Salud
en la Asociacidn Granadina de Sindrome de Down (Down Granada). (Espana).

ELENA PINERO PINTO, Estimulacién propioceptiva para el desarrollo de la béveda plantar en
nifios con sindrome de Down. (Espafa).

DOLORES VALENTINA VILLAR MOLINA y ANA BELEN ALARCON QUINTANILLA,
La importancia de una rehabilitacion miofuncional en deglucion atipica en personas con sindrome de
Down. (Espana).

MARIA DOLORES POZO CANO, EMILIO GONZALEZ JIMENEZ, JUDIT ALVAREZ
FERRE, ENCARNACION MARTINEZ GARCIA y MARIA CARMEN NAVARRO
JIMENEZ, La piel y su expresion en la clinica del nifio con sindrome de Down. (Espana).
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EMILIO GONZALEZ JIMENEZ, MARIA JOSE AGUILAR CORDERO, JUDIT ALVAREZ
FERRE, MARIA DOLORES POZO CANO, JUAN MIGUEL TRISTAN FERNANDEZ,
JOSEFINA FERNANDEZ ESPEJO y JOSE ANTONIO PEREZ ESPINOSA, Vinculo afectivo
precoz del neonato con Sindrome de Down. (Espaia). 1568
MARITA JOSE AGUILAR CORDERO, NORMA MUR VILLAR, EMILIO GONZALEZ
JIMENEZ, CARLOS ALBERTO PADILLA LOPEZ, BLANCA MORA SANCHEZ, JORGE
GONZALEZ MENDOZA y RAMON GUTIERREZ SANCHEZ, Valoracién de la técnica de la

lactancia materna en las madres de nivios con sindrome de Down. (Espaia). 1573

BERTA PAZ LOURIDO y CLARISSA ALTINA CUNHA DE ARAUJO, Posibilidades de la

colaboracion universidad-tejido asociativo para la formacion de profesionales de la salud. (Espana). 1574
EJE 3:

EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO A FAVOR DE LAS PERSONAS CON SINDROME
DE DOWN, LA COOPERACION INTERNACIONAL

Conferencia Marco:
Mz SALVADORA ORTIZ, “El Movimiento Asociativo a Javor de las Personas con Sindrome de

Down, la Cooperacion internacional”. 1577

TEMA 21:
LA CONVENCION DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
Y SUS DESARROLLOS LEGALES Y SOCIALES

Ponencias:

RAFAEL DE LORENZO, Andlisis sobre la importancia de la convencién en el marco global de
proteccion juridica de las personas con discapacidad. (Espaiia). 1599
FRANCISCO BARIFFL, La capacidad juridica en la Convencidn Internacional sobre los Derechos

de las Personas con Discapacidad. (Espaiia). 1611
ANA PELAEZ, E/ proceso de discusion de la Convencion y andlisis de los mecanismos de sequimiento

y despliegue de sus efectos en el plano internacional. (Espana). 1631

TEMA 22:
“PROYECTO AMIGO”, SU TRABAJO EN TORNO A LA CONVENCION DE LOS
DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Ponencias:

NURIA ILLAN ROMEU e INTEGRANTES PROYECTO AMIGO y RED NACIONAL DE
ESCUELAS DE VIDA DE DOWN ESPANA, Lz Convencién Internacional de Naciones Unidas

sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad vista por sus Protagonistas. (Espafia). 1633
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ANA SASTRE CAMPO, Algunos de los aspectos mds relevantes de la Convencidn Internacional sobre

los derechos de las personas con discapacidad. (Espana).
Pésteres:

JOSE ENRIQUE BERNAL BENITEZ, SANDRA MARIA COST SANCHEZ, FERNANDO
GUADA GONZALEZ, ELISA LEON MORILLO, IRENE ORTEGA BALTANAS, JOSE LUIS
ORTEGA BELLIDO, M2 JOSE PARRAS CASTELLANOS, SANDRA PEREZ GOMEZ,
ANGEL DAVID PERICET SANCHEZ, ARACELI QUINTANA LOPEZ, MARTA RAMOS
CASTILLEJO, RAUL RODRIGUEZ CONCHILLA, MANUEL ROMERO CAMACHO,
CARLOS GUSTAVO RUIZ ROJAS, INMACULADA SERVANDO OLMO y ANTONIO
DAVID TRILLO MOLINO, Nuevo Reto. (Espafia).

ANA MARIA AGUILERA MEDIALDEA, FUENSANTA MARTI GUZMAN, LUCIA
MORENO LOPEZ, JUAN CARLOS PAVON PEREZ, SONIA SANCHEZ MARTIN,
PATRICIA TORRES HIDALGO y MANOLO ZAMORA CANO, Proyecto Amigo: viviendo en
valores. (Espana).

ANA MARIA AGUILERA MEDIALDEA, FUENSANTA MARTI GUZMAN, LUCIA
MORENO LOPEZ, JUAN CARLOS PAVON PEREZ, SONIA SANCHEZ MARTIN,
PATRICIA TORRES HIDALGO y MANOLO ZAMORA CANO, La vivienda compartida:
Una oportunidad de construir nuestra vida. (Espafia).

ESPERANZA CASTILLO VIDAL, RUBEN CUEVAS HERRERO, JESUS GUERRERO
GAMEZ, MANUEL LORENZO GOMEZ, MARIA MIGUEL MACIAS, JAIME MILLAN
MORENO, MIRIAM MORILLO BARRAGAN, MARTAMORON SOSA, LUIS FERNANDO
NIETO QUEVEDO, ANA RUBIALES PEREZ y MARINA RUBIO ZARZUELA, Nuestros
valores. (Espafa).

JOAN CAELLAS CAELLAS, CARME FARO LLENA, ALBERT FORCADA FILELLA,
INMA GALINDO DIAZ, ANDREU GARCIA JAIMEJUAN, IRIS LIMONES LOPEZ,
MARI MAR RUZ SUME, LAURA DE MARTI PASCUAL, ESTHER NADAL TARRAGO,
TONET RAMIREZ SAUREU, CARMEN SALAS RODRIGUEZ y SONIA SALVIA ORTIZ,
Companerismo. (Espana).

YOLANDA AGUILERA PERAGALO, CARLOS ]J. ARAGON, FERNANDEZ, JOSE
MIGUEL ESTEBAN LOZANO, JESUS JUAREZ MORENO, JAVIER LOPEZ REQUENA,
INGRID MARTIN GARCIA, ESTHER RODRIGUEZ RUEDA, CRISTINA ROSELL
BUENO, CARMEN SALADO MUNOZ y ESTEFANIA VITORIA PRADOS, L convivencia
desde los planteamientos de la filosofia de Escuela de vida. (Espaiia).

YOLANDA AGUILERA PERAGALO, CARLOS J. ARAGON FERNANDEZ, ESTHER
RODRIGUEZ RUEDA, CRISTINA ROSELL BUENO, CARMEN SALADO MUNOZ y
ESTEFANIA VITORIA PRADOS, Vivienda Compartida de Down Milaga. (Espaiia).
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ANTONIO ALMAGRO MURCIA, MONICA BRAVO CAMPILLO, AMADEO FENOLLAR
QUEREDA, MANUEL GARCIA HERNANDEZ, DIEGO GONZALEZ TOLEDO,
M= CRUZ LUCAS TORRES, FRANCISCO MANSILLA MORENO, CARMEN MARTINEZ
GARCIA, MAR MARTINEZ GARCIA, MARTA MONTEAGUDO GARCIA, PEDRO JOSE
OTON GARCIA, SUSANA POLO LOPEZ, ELISA SORMANI y JUANJO VELASCO
MARTINEZ, Si nos creemos nuestra ciudadania y pensamos que los demds deben respetarla, hemos de

rechazar las propuestas que nos afslan de nuestros vecinos, amigos, etc. (Espafia). 1659
MICHELE BARONE, NURIA ILLAN, FRAN MANSILLA, ELISA SORMANI y JUAN
JOSE VELASCO, Vivienda Compartida. Un espacio educativo donde aprender a vivir de forma

autdnoma e independiente. Fundacion Sindrome de Down de la Region de Murcia 1660

LAURA KRAUEL, Programa educativo para el acceso al voto de las personas con discapacidad.

(Proyecto europeo Grutvic “My Opinidn my Vote”). (Espana). 1662
TEMA 23:

LA FEDERACION IBEROAMERICANA DE SINDROME DE DOWN Y LA COOPERACION
CONTINUA ENTRE INSTITUCIONES DE SU AMBITO

Ponencias:

LUIS G. BULIT GONI, Lu Federacién Iberoamericana de Sindrome de Down. Desafios y
oportunidades. (Argentina). 1665
ANTONIO VENTURA DIAZ, La Federacién Iberoamericana de sindrome de Down y la cooperacion
continua entre instituciones de su dmbito La Federacion lberoamericana de sindrome de Down y la

cooperacion continua entre instituciones de su dmbito. (Espafia). 1667

TEMA 24:
PROGRAMAS DE ACCION EDUCATIVO-SANITARIA-SOCIAL-LABORAL COMUNES EN EL
AMBITO DE LA FEDERACION IBEROAMERICANA

Ponencias:

MARIANO JABONERO BLANCO, La organizacion de estados iberoamericanos para la educacion,

la ciencia y la cultura (OEI): Programas y proyectos para la inclusion educativa. (Espaiia). 1681
DANIEL LOSTAO SANJUAN, "De lo que se estd trabajando en el desarrollo de politicas

iberoamericanas de juventud”. (Espana). 1699
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TEMA 25:
LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Ponencias:

MAIKA DIAZ AGUILAR, De lz Utopia a la Realidad: Respuestas Objetivas. (Espaiia). 1701
PILAR AGUSTIN y DANIEL PIRLA, Z papel de los hermanos de personas con Sindrome de

Down. Experiencias de la Red Nacional de Hermanos. (Espaiia). 1715
JOAO CARLOS GOMES DIAS, También somos responsables. (Portugal). 1723
Comunicaciones:

OLGA LIZASOAIN RUMEU, “Qué expresan los hermanos de personas con sindrome de Down?”.
(Espana). 1727
FRANCISCO VINAGRE, Implicacién de los hermanos en el Tercer Sector. (Espafia). 1739
Pésteres:

M= CARMEN GONZALEZ-TORRES, CONCEPCION IRIARTE, OLGA LIZASOAIN, FELI
PERALTA, ANGEL SOBRINO, CARMEN ESTHER ONIEVA y EDURNE CHOCARRO,

s Qué expresan los hermanos de personas con Sindrome de Down? (Espafia). 1747
SIN TEMA:

Pésteres:

FILOMENA PAGONE y VICTORIA LLAMAS SANTOS, Asociacién Down Tarragona: dando

pasos cada vez mds firmes en sus primeros dos afios de vida. (Espafia). 1749

CAVALHEIRO, NOEMIA DA SILVA, MINETTO, MARIA DE FATIMA, BERMUDEZ,
BEATRIZ ELIZABETH BACATIN VELEDA, OLIVEIRA, NANCI PALMIERI DE,
CARNEIRO, VERA LUCIA, SPERANDIO, ANDREA P.C, TORRES, MARIA DA GRACA,
KRUTEL, CARMEM CORSO, ROCCO CLAUDIA y NISIHARA RENATO, Ambulatorio
de la sindrome de down del Hospital de Clinicas de la Universidad Federal de Parand-Brasil. (Brasil). 1751

Dvd’s:
MARIA JOSE SANDOVAL ZABAL, Presentacién Asociacién sindrome Down Granadown.
(Espana). 1753
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EJE 3:

El movimiento asociativo a favor

de las personas con sindrome de Down,

la cooperacién internacional

Conferencia Marco:
El Movimiento Asociativo a favor de las Personas con Sindrome de Down,

la Cooperacién Internacional

Autora:
MaRfa SALvADORA ORT{z ORT{Z
Embajadora y Directora de la Division de Exteriores

Secretaria General para Iberoamérica (SEGIB)
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Dignisimas autoridades, miembros del Comité de Honor, Sr. Presidente del Comité Organizador,
Sr. Presidente de Down Espafa —Don Pedro Otén—, Miembros del Comité Organizador y del
Comité Cientifico del II Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome de Down, Vicepresidenta
del Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad —Sra. Ana
Peldez—, Director General de Concertacién de la OEI -Organizacién de Estados Iberoamericanos
para la Educacién, la Ciencia y la Cultura —-Don Mariano Jabonero Blanco—, Presidente Consejo
de la Juventud de Espana-CJE —Don Daniel Lostao Sanjudn—, Sr. Subdirector Sr. Secretario del
Consejo General de la ONCE —Don Rafael de Lorenzo—, Subdirector del Centro de Investigacién
y docencia en Derechos Humanos de la Universidad de Mar del Plata ~Don Francisco Bariffi—,
Delegada del Comité Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) para
la Convencién de la ONU de los Derechos de las Personas con Discapacidad —Dfia. Ana Sastre-,
Presidente del Consejo Asesor de la Asociacién Sindrome de Down de la Republica Argentina
(ASDRA) —Don Luis Bulit—, Secretario General de DOWN ESPANA vy Director de la Fundacién
Academia Europea de Yuste -Don Antonio Ventura Dfaz—, familias de personas con sindrome de
Down, sefioras y sefiores:

Tengo el gran honor de impartir la presente Conferencia Marco, enmarcada en este Tercer
Eje Temdtico del II Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome de Down, bajo el titulo no
menos sugerente de “El Movimiento Asociativo a favor de las Personas con Sindrome de Down, la
Cooperacién internacional”, y que bajo la coordinacién por el Ilustre Profesor y eminente jurista
Don Rafael de Lorenzo —que por derecho propio se alza en autoridad mundialmente reconocida
y admirada en materia de Discapacidad, y que ha ocupado y ocupa en la actualidad uno de los
cargos representativos del Sector de la Discapacidad de mayor trascendencia a nivel nacional e
internacional—, seguro traerd consigo una nueva impronta en el actual Modelo organizativo Ibero y
Latinoamericano, de la discapacidad.

La Conferencia Iberoamericana nace en la I Cumbre Iberoamericana de Jefes de Estado y de
Gobierno, celebrada en Guadalajara (México, 1991), formada por los Estados de América y Europa
de lenguas espafiola y portuguesa.

La celebracién de Cumbres anuales y de otros encuentros en distintos dmbitos permite a los
pueblos iberoamericanos avanzar en la cooperacién politica, econédmica, social y cultural.

Para reforzar este proceso iniciado en la década de los noventa, en la XIII Cumbre (Santa
Cruz de la Sierra, Bolivia, 2003) se decidié crear la Secretaria General Iberoamericana (SEGIB).
Esta nueva organizacién internacional constituye el érgano permanente de apoyo institucional y
técnico de la Conferencia Iberoamericana.

En cuanto a la Secretarfa General Iberoamericana, en la primera Cumbre de Jefes de Estado y
de Gobierno de Iberoamérica (Guadalajara, México, 1991) se cred la Conferencia Iberoamericana,

formada por los Estados de América y Europa de lengua espafiola y portuguesa.


http://segib.org/cumbres/i-guadalajara-mxico-julio-1991
http://segib.org/cumbres/xiii-santa-cruz-de-la-sierra-bolivia-noviembre-2003
http://segib.org/cumbres/xiii-santa-cruz-de-la-sierra-bolivia-noviembre-2003
http://www.alternativos.com/segib/cumbres.php?idCumbre=1&idioma=esp
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La celebracién de reuniones anuales ha permitido avanzar en la cooperacién politica,
econémica y cultural entre nuestros pueblos.

Para reforzar este proceso, la XIII Cumbre (Santa Cruz de la Sierra, Bolivia, 2003) decidié
crear la Secretarfa General Iberoamericana (SEGIB) como nueva organizacién internacional, cuyo
primer y actual Secretario General Iberoamericano es el experto internacionalista uruguayo Don
Enrique V. Iglesias.

La SEGIB, que tiene su sede en Madrid, es el érgano permanente de apoyo institucional y
técnico a la Conferencia Iberoamericana y a la Cumbre de Jefes de Estado y de Gobierno, integrada
por los 22 paises iberoamericanos: diecinueve en América Latina y tres en la peninsula Ibérica,
Espafa, Portugal y Andorra.

Entre sus objetivos, destacan especialmente la contribucién al fortalecimiento y la cohesién
de la Comunidad Iberoamericana y el impulso de su proyeccién internacional; la colaboracién
en la preparacién de las Cumbres de Jefes de Estado y de Gobierno en estrecha coordinacién con
la correspondiente Secretaria Pro Témpore; el fortalecimiento de la labor desarrollada en materia
de cooperacién en el marco de la Conferencia Iberoamericana, de conformidad con el Convenio
de Bariloche; la promocién de los vinculos histéricos, culturales, sociales y econémicos entre los
paises iberoamericanos, reconociendo y valorando la diversidad entre sus pueblos; la ejecucién
de los mandatos que reciba de las Cumbres y Reuniones de Ministros de Relaciones Exteriores
iberoamericanos; y, la coordinacidn de las distintas instancias de la Conferencia Iberoamericana con
los demds organismos iberoamericanos.

El mundo iberoamericano, desde su gran diversidad, asume el desafio de construir una
fuerte alianza al servicio de la paz, la democracia, los derechos humanos y el desarrollo sostenible
econdémico y social.

La Secretarfa General Iberoamericana estructura su actividad en cuatro grandes dreas: politica,
econdmica, social y cultural.

Alo largo del afio, la SEGIB apoya a la Secretaria Pro-Tempore en el desarrollo de las reuniones
preparatorias de la Cumbre: coordinadores nacionales, responsables de Cooperacién, ministeriales
sectoriales y ministros de Relaciones Exteriores.

La SEGIB promueve la cooperacién multilateral y horizontal en el marco de la Conferencia
Iberoamericana con el objetivo de fortalecer la identidad Iberoamericana a través de actuaciones en
el campo cultural, cientifico y educativo, y de contribuir al logro de los Objetivos de Desarrollo del
Milenio en la regién.

La Secretarfa General Iberoamericana lleva a cabo el seguimiento, evaluacién y difusién de los
Programas Cumbre, Iniciativas y Proyectos adscritos con el fin de asegurar su calidad, sus resultados
y su sostenibilidad.

La Cumbre Iberoamericana es la reunién anual de Jefes de Estado y de Gobierno de los 22

paises de América Latina y Europa de lengua hispana y portuguesa. Dichos paises forman parte de


http://segib.org/cumbres/xiii-santa-cruz-de-la-sierra-bolivia-noviembre-2003
http://segib.org/upload/File/areas.pdf
http://segib.org/upload/File/areas.pdf

1580 II CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LiBRO DE ACTAS

la Conferencia Iberoamericana de naciones. La Conferencia Iberoamericana es un foro privilegiado
de consulta y concertacién politica cuyo propdsito es reflexionar sobre los desafios del entorno
internacional, asf como impulsar la cooperacién, coordinacién y solidaridad regionales.

Los paises miembros de la Conferencia son Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Costa
Rica, Cuba, Ecuador, El Salvador, Espafia, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua, Panam4,
Perti, Paraguay, Portugal, Repiblica Dominicana, Uruguay, Venezuela y Andorra.

La discapacidad ha sido una constante en la agenda de las distintas Conferencias
Iberoamericanas, de las Cumbres Iberoamericanas, y de la propia Secretarfa General. Y a ello hay
que adicionar el tratamiento que de manera colateral prestamos, al abordar otras preocupaciones de
primer orden, tales como la educacién, la cultura, la igualdad, inclusién, igualdad en la diversidad,
juventud, infancia,... La discapacidad, constituye una materia transversal en las distintas reuniones
de Conferencias Interministeriales, y grupos sectoriales de trabajo, pues atin cuando la falta de
datos estadisticos lo suficientemente fiables en esta materia, hacen que no se pueda determinar
con precisién cudntos y quiénes son y en qué lugar se encuentran las personas con discapacidad de
Latinoamérica, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS/OPS) estiman que en nuestra Regién
viven al menos 85 millones de personas con discapacidad, aproximadamente un 80% del total
mundial. Y a ello debemos sumar los mds de 4,5 millones de personas con discapacidad que se
estima viven en Espafa y Portugal.

Ello justifica per se, la especial trascendencia que la discapacidad tiene, y debe seguir teniendo,
para todas las Instituciones y Organismos nacionales e internacionales de Iberoamérica. Y hace
ficilmente entendible el papel protagénico que las organizaciones de personas con discapacidad
de América Latina mantuvieron en todo el proceso de elaboracién, aprobacién vy ratificacién de
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas y su
Protocolo Facultativo.

Ya en la XII Cumbre Iberoamericana de Jefes de Estado y de Gobierno, celebrada en
Bdvaro, Repiblica Dominicana, 15 y 16 noviembre de 2002, fue asumido el Documento
de trabajo de la Cumbre de Madrid, UE-ALC. “Valores y Posiciones Comunes” (Cumbre UE
- América Latina y Caribe, Madrid, 17 de Mayo de 2002), por la que nos comprometimos a
seguir desarrollando politicas dirigidas a fomentar el respeto de la dignidad y el bienestar de los
emigrantes y a garantizar la proteccién de sus derechos y de los de sus familias. Asimismo, insistimos
en la necesidad de proteger los derechos de todos los miembros de los grupos mds vulnerables de
nuestra sociedad: nifios, jévenes, personas de edad avanzada, personas con discapacidades, personas
desplazadas, poblacién indigena y minorfas étnicas y religiosas. También reiteramos la necesidad
de lograr la igualdad de oportunidades para ambos sexos, teniendo especialmente en cuenta la
Declaracién de Beijing y la Plataforma para la Accién de la Cuarta Conferencia Mundial sobre la
Mujer, de 1995, asi como las nuevas acciones adoptadas en el periodo extraordinario de sesiones de

la Asamblea General de las Naciones Unidas, en 2000.
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En el marco de la XIII Cumbre Iberoamericana de Jefes de Estado y de Gobierno, celebrada
en Santa cruz de la Sierra (Bolivia), en el afio 2003, se produjo la Declaracién de Santa Cruz
de la Sierra “La inclusién social, motor del desarrollo de la Comunidad Iberoamericana”, en la
que ratificamos nuestro rechazo a todas las formas de discriminacién racial, social, religiosa, de
género o de orientacién sexual, de discapacidad, u otras formas de discriminacién, considerando
relevante la promocién del papel fundamental de los instrumentos internacionales y regionales de
promocién y proteccién de los derechos humanos y las libertades fundamentales de la persona, asi
como la cooperacién de todos los paises en este dmbito. Y con la finalidad de promover un mayor
entendimiento y concienciacién respecto de los temas relativos a las personas con discapacidad y
movilizar apoyo a favor de su dignidad, derechos, bienestar y de su participacién plena e igualdad
de oportunidades, asi como fortalecer las instituciones y politicas que los beneficien, proclamamos
el afio 2004 como Afio Iberoamericano de las Personas con Discapacidad.

Los Jefes de Estado y de Gobierno de los veintiin paises iberoamericanos, reunidos en la
XIV Cumbre Iberoamericana, San José, Costa Rica, los dias 19 y 20 de noviembre del afio
2004, comprometidos con los principios y valores que identifican a la comunidad iberoamericana,
acordaron en su Declaracién comprometerse ‘@ potenciar la cooperacidn iberoamericana en materia de
educacion y a trabajar conjuntamente para fortalecer las distintas instancias y mecanismos de cooperacién
internacional, a fin de que ningiin pais se vea frustrado por la falta de recursos en el empenio por alcanzar
las metas de Educacion para Todos”. Y a este fin adquirieron el compromiso de ‘promover en los
distintos foros multilaterales, el examen y la adopcion de mecanismos financieros innovadores; inclusive,
la conversion de un porcentaje de los servicios de la deuda por inversion en los sistemas educativos de
nuestros paises u otras iniciativas que permitan gestionar recursos financieros que constituyan fondos
adicionales al presupuesto en educacion”. “Estos recursos deben invertirse segiin las necesidades concretas
de nuestros paises en programas que fortalezcan sistemas educativos inclusivos, privilegiando la atencion
a la primera infancia, la poblacion analfabeta o con bajos niveles de escolarizacion, las personas con
discapacidad, asi como proyectos que fortalezcan la ensefianza secundaria’.

LosJefes de Estadoy de Gobierno delos 22 paises que conforman laComunidad Iberoamericana
de Naciones, reunidos en su XVI Cumbre Iberoamericana, Montevideo (Uruguay), los dias 3,
4y 5 de noviembre de 2006, reafirmamos nuestra total adhesién a los propésitos y principios
consagrados en la Carta de las Naciones Unidas, a la vigencia plena de la democracia, al respeto
a la soberanfa y a la no injerencia en los asuntos internos de los Estados, al respeto y promocién
de los derechos humanos, al fortalecimiento del multilateralismo y del respeto a los principios del
Derecho Internacional, a la solucién pacifica de las controversias y al rechazo del uso de la fuerza o
de la amenaza del uso de la fuerza en el dmbito internacional y al rechazo a la aplicacién de medidas

coercitivas unilaterales contrarias al derecho internacional.
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Asimismo, los Jefes de Estado y de Gobierno reconocieron el papel fundamental, en el
desarrollo integral de nuestras naciones, de las cooperativas y demds organizaciones de la economia
social, cuyos principios de productividad, competitividad, complementariedad, solidaridad y, sobre
todo, responsabilidad social, fortalecen el cardcter participativo de nuestras democracias, impulsan
la generacién de empleos, apoyan el combate a la pobreza, convocan la integracién y cohesién
social —en particular de las mujeres, los jévenes, las personas adultas y con discapacidad- generando
condiciones de desarrollo.

Los Jefes de Estado y de Gobierno de los 22 paises que conforman la Comunidad
Iberoamericana de Naciones, reunidos en su XVII Cumbre Iberoamericana, Chile, 8, 9 y 10 de
noviembre de 2007, acordaron desarrollar politicas que, basadas en la igualdad de oportunidades,
permitieran la inclusién social de las personas con discapacidad y otras victimas de cualquier forma
de discriminacién, particularmente las asociadas a prejuicios.

Las Jefas y los Jefes de Estado y de Gobierno de los veintidés paises miembros de la Comunidad
Iberoamericana, reunidos en su XVIII Cumbre Iberoamericana, San Salvador, Repiiblica de El
Salvador, durante los dias 29 y 31 de octubre del 2008, bajo ¢l tema “Juventud y Desarrollo”,
inspirados en la importancia que reviste para el presente y futuro de nuestras sociedades el atender
las necesidades de la juventud, como protagonista y beneficiario del desarrollo y de politicas
publicas, orientadas a garantizar los mds elevados niveles de equidad, justicia social, solidaridad,
participacién e inclusién en nuestros pueblos, reconociendo la importancia que reviste la familia
como espacio de socializacién, formacién vital y transmisién de valores en el desarrollo integral de
las y los jévenes, para contribuir a una adultez responsable y fortalecer la inclusién y la cohesién
social, y considerando las valiosas contribuciones sobre la temdtica de “Juventud y Desarrollo”
que emanaron de las diversas Reuniones Ministeriales Sectoriales, de los Seminarios realizados en
San Salvador, Buenos Aires, Sevilla y México DE asi como los aportes de los Encuentros Civico y
Empresarial, y de los Foros Parlamentario y de Gobiernos Locales, reiteraron su compromiso con
los valores, principios y acuerdos que constituyen el Acervo Iberoamericano, acordando “Reconocer
el derecho de las y los jovenes con discapacidad a desenvolverse en las mejores condiciones y circunstancias
que son propias de una sociedad inclusiva, que aseguren una vida digna y contribuyan a su desarrollo
integral, insercion laboral y autorrealizacién personal’.

Las Jefas y los Jefes de Estado y de Gobierno de los paises iberoamericanos, con ocasién de
la XIX Cumbre Iberoamericana de Jefes de Estado y de Gobierno, celebrada en la ciudad
portuguesa de Estoril entre el 29 de noviembre y el 1 de diciembre de 2009, en torno al tema
“Innovacién y Conocimiento”, emitieron la Declaracién de Lisboa, conscientes de que la Innovacién
y el Conocimiento son instrumentos fundamentales para erradicar la pobreza, combatir el hambre
y mejorar la salud de nuestras poblaciones, asi como para alcanzar un desarrollo regional sostenible,
integrado, inclusivo, equitativo y respetuoso del medio ambiente, prestando una particular atencién

a la situacién de las economias mds vulnerables, y reafirmando su propésito comidn de avanzar hacia
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politicas publicas en materia de innovacién y conocimiento que propicien la equidad, la inclusién,
la diversidad, la cohesién y la justicia social, asi como el pleno respeto por la igualdad de género, y
que contribuyan a superar los efectos de la crisis financiera y econémica mundial en nuestros paises,
con el fin dltimo de mejorar la calidad de vida de nuestros pueblos, destacando la importancia de
la participacién universal, democrdtica y equitativa en el debate y en la bisqueda de soluciones de
esa crisis, no originada en el espacio iberoamericano, y reconociendo y alentando las iniciativas
regionales para enfrentarla, reafirmando nuestro compromiso con los valores, principios, y acuerdos
que conforman el Acervo Iberoamericano, teniendo en consideracién las valiosas contribuciones
de las Reuniones Ministeriales Sectoriales, de los Foros Parlamentario y de Gobiernos Locales y
de los Encuentros Civico y Empresarial, y de modo especial el taller y los seminarios referidos a
aspectos centrales de la temdtica de innovacién y conocimiento, realizados a lo largo del afio en
Espafia, Argentina, Brasil, México y Portugal, acordaron “Asegurar y promover el acceso y el uso, libre
y seguro, de las TICs para toda la sociedad, en particular entre la infancia, la juventud y las personas con
discapacidad, fomentando la inclusion, la igualdad, especialmente de género, generacional y territorial,
convirtiendo el acceso en un derecho bdsico y universal’.

La XX Cumbre Iberoamericana, se celebrard los dias 3 y 4 de diciembre de 2010, en la
ciudad argentina de Mar del Plata. Los mandatarios iberoamericanos centrardn sus deliberaciones
sobre el tema Educacién e Inclusién Social.

Aln asi, constituyendo la discapacidad una materia especialmente sensible y necesitada
de especial atencidn, se hace preciso reforzar los esfuerzos que a nivel de las distintas naciones
Iberoamericanas, y Organismos e Instituciones de dmbito Latino e Iberoamericano se vienen
realizando, pues como se puso de manifiesto en la Declaracién de Rio de Janeiro de 2004, en el
marco de la II Conferencia de la Red Iberoamericana de Organizaciones no Gubernamentales
de Personas con Discapacidad y sus Familias, los resultados de las acciones para cumplir con la
resolucién adoptada por los Jefes de Estado y de Gobierno de Iberoamérica, en su XIII Cumbre,
de declarar el Afo Iberoamericano de las Personas con Discapacidad ‘con la finalidad de promover
un mayor entendimiento y concientizacion respecto de los temas relativos a la personas con discapacidad
y movilizar apoyo a favor de su dignidad, derechos, bienestar y de su participacion plena e igualdad de
oportunidades, asi como el fortalecimiento de las instituciones y politicas que los beneficien”, no han sido
los esperados.

A juicio del movimiento asociativo de la discapacidad en Latinoamérica, no ha habido un
compromiso verdadero de nuestros gobiernos en la asignacién de recursos que permitan avanzar
en la materializacién de Atencién a la Discapacidad y su repercusién en la calidad de vida de las
personas con discapacidad y sus familias; que el 80% de las personas con discapacidad se encuentran
viviendo en paises en desarrollo y que mds de 60 millones de ellas y sus familias en Iberoamérica
viven en situacién de pobreza y pobreza extrema; que, sin embargo de los avances que se han

obtenido para lograr la igualdad de oportunidades y equidad en la atencién de las personas con



discapacidad y sus familias, persisten manifestaciones de discriminacién para algunos grupos de
personas con discapacidad que siguen excluidos de sus derechos tales como los nifios y las nifas,
personas con discapacidad severa, adultos mayores, personas con discapacidad multiple y personas
con enfermedad mental, entre otros; que en América Latina existe una gran cantidad de personas
con discapacidad y sus familias excluidas de los mds elementales derechos y con una calidad de vida
deplorable; y la necesidad impostergable de seguir promoviendo el liderazgo en las organizaciones
de personas con discapacidad en Iberoamérica en materia de discapacidad, que pueda fortalecer y
empoderar los movimientos asociativos de personas con discapacidad y sus familias; que subsiste la
explotacién de la imagen de la persona con discapacidad, sin respeto para su dignidad y derechos,
a través de los medios de comunicacién colectiva, con la participacién y por gestién de algunas
organizaciones y para diferentes fines.

Asimismo, contindan sus conclusiones resaltando que ha sido insuficiente la accién de los
gobiernos de nuestros paises para hacer efectivos cada uno de los Convenios y Tratados Internacionales
suscritos y ratificados por ellos; que la situacién socioeconémica de los paises de Iberoamérica se
caracteriza por la injusticia social para las personas con discapacidad y sus familias y trasciende lo
nacional para configurarse como una problemdtica internacional que implica la violacién sistemdtica
de los derechos humanos; la importancia de consolidar los movimientos asociativos de personas con
discapacidad en cada uno de los paises de Iberoamérica; la necesidad de impulsar redes nacionales
de personas con discapacidad y sus familias que incidan en los gobiernos, para la participacién
activa de las personas con discapacidad en todos los planes y programas del Estado y la sociedad
civil; y que los Objetivos del Milenio declarados por la Organizacién de las Naciones Unidas, sélo
serdn alcanzados de forma significativa con la plena participacién de las organizaciones de personas
con discapacidad y sus familias; y se acuerda proponer que los gobiernos de Iberoamérica declaren
el Decenio para las Personas con Discapacidad y sus Familias en Iberoamérica, entre el ano 2005
y al 2014 con el propésito de generar y vitalizar Politicas Publicas y de Estado que contribuyan al
desarrollo inclusivo de las sociedades iberoamericanas. Asimismo, promover las acciones necesarias
para garantizar la participacién activa de las organizaciones de personas con discapacidad y sus
familias en el disefo, planeacidn, ejecucién y monitoreo de las Politicas Nacionales de Desarrollo
Inclusivo en Iberoamérica, solicitar que los gobiernos de los paises de Iberoamérica asignen recursos
técnicos, humanos, materiales y financieros permanentes para la capacitacion de lideres, con objeto
de empoderar los movimientos asociativos de las personas con discapacidad y sus familias, asi
como para el desarrollo integral de los mismos, y gestionar ante los gobiernos de Iberoamérica el
reconocimiento del cardcter consultivo de la Red Iberoamericana de Organizaciones de Personas
con Discapacidad y sus Familias (RIADIS), para las cuestiones relativas a Discapacidad.

En el ano 2005, conforme indica la RIADIS, se encauza la situacién hacia una década
de las personas con discapacidad en Iberoamérica, en la que la situacién prevaleciente es la

siguiente: Iberoamérica cuenta con una poblacién con discapacidad estimada en alrededor de 75
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millones de personas (En 2005). La gran mayoria de esa poblacién vive bajo duras condiciones de
discriminacién y exclusién social. Como bien se ha sefialado este grupo poblacional se encuentra
entre los mds excluidos de los excluidos.

Se trata de un sector profundamente ligado con condiciones de pobreza y extrema pobreza,
donde la discapacidad es causa y a la vez consecuencia de tal pobreza. Un entorno socio-cultural
marcado por los prejuicios y la subestimacién de las personas con discapacidad, un entorno fisico
inaccesible que limita o impide la libre movilidad y la falta de acceso a una serie de servicios
esenciales, se confabulan para marginar del desarrollo a la mayoria de las personas con discapacidad
y sus familias.

De esta manera, adn cuando muchos de los paises iberoamericanos cuentan con normativas
avanzadas —muchas de ellas inspiradas en las Normas Uniformes de Naciones Unidas—, persiste una
enorme distancia entre la leyes nacionales y su cumplimiento efectivo. Asf las cosas, pese a que esta
Regidn es la tnica que cuenta con una normativa comun (la Convencién Interamericana para la
Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad, OEA,
junio, 1999), ésta, no obstante que ya fue ratificada por un ndmero suficiente de paises y ya entrd
en vigor, no se habfa empezado a aplicar; con lo que no ha tenido repercusién alguna en la vida de
las personas con discapacidad.

En el afo 2007, se produce la Declaracién de Panamd sobre discapacidad 2007, en el
marco de la “Conferencia Interamericana sobre el Decenio de las Américas por la Dignidad y los
Derechos de la Personas con Discapacidad 2006-20077, los participantes de la IIT Conferencia de
la “Red Latinoamericana de Organizaciones No Gubernamentales de Personas con Discapacidad
y sus Familias” (RIADIS), reunidos en la ciudad de Panam4 del 30 de mayo al 2 de junio del
2007, reflejan en sus considerandos que en junio del 2006 la OEA declaré el DECENIO DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LAS AMERICAS. Que el 12 de diciembre del
2006 se realizé en la sede de la OEA en Washington una Sesién Especial del Grupo de Trabajo
constituido para recibir aportes para la elaboracién del “Programa de Accién de la Década de las
Personas con Discapacidad de las Américas”. Que el 13 de diciembre del 2006 la Asamblea General
de las Naciones Unidas aprobé la “Convencién por los Derechos de la Personas con Discapacidad”.
Que el 28 de febrero del 2007 se instal$ el “Comité para la eliminacién de todas las formas de
discriminacidn a las personas con discapacidad” de la Organizacién de Estados Americanos (OEA).
Y que la 37 Asamblea General de la OEA aprobaria el “Programa de Accién de la Década de las
Personas con Discapacidad de las Américas”.

En el afio 2008, se produce la Declaracién de Sao Paulo acerca de los Derechos de las
Personas con Discapacidad, por la que se declara que “Nosotras y nosotros, ciudadanos con
discapacidad de Latinoamérica, representantes de organizaciones de personas con discapacidad
y sus familias, participantes del “Encuentro Internacional por los Derechos de las Personas con

Discapacidad”, organizado por la Red Latinoamericana de Organizaciones no Gubernamentales
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de Personas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS), celebrado los dias 8 al 10 de Septiembre
del 2008, en “El Memorial Latinoamericano”, en la ciudad de Sao Paulo, Brasil, considera que la
visién socio cultural sub-estimativa que hasta el dia de hoy ha marcado la vida de las personas con
discapacidad en el mundo entero, provocan su invisibilidad sistemdtica en las politicas puiblicas y en
los procesos de toma de decisiones, como algo natural en nuestras sociedades. Como consecuencia
de lo anterior, la discapacidad en América Latina y El Caribe estd marcada por una larga historia
de discriminacién, pobreza y exclusién, que ha permitido la violacién reiterada y sistemdtica de los
derechos humanos de las personas con discapacidad.

Este rol protagdnico tuvo fuerza transformadora porque fue el fruto de un proceso de
unidad, cooperacién e integraciéon Latinoamericana entre las organizaciones de y para personas
con discapacidad y sus familias, demostrando que la unidad de una Regién que comparte una
misma historia, circunstancias y cultura, es el tinico camino para lograr los cambios sociales
necesarios que hagan posible una sociedad inclusiva y respetuosa de los derechos de las Personas
con Discapacidad.

La Convencién Interamericana contra todas las formas de discriminacién hacia las personas
con discapacidad, de la Organizacién de Estados Americanos (OEA), en adelante “Convencién
OEA”, aprobada en Guatemala y el Decenio de Las Américas por los Derechos y la Dignidad de
las Personas con Discapacidad, aprobado en Santo Domingo-Republica Dominicana, constituyen
herramientas vdlidas en América que, complementarias a la Convencién ONU sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, pueden cambiar la situacién endémica de pobreza, exclusidn,
invisibilidad y discriminacién que sufren las personas con discapacidad en nuestro Continente.

En el afio 2008, se analiza la situacién de las personas con discapacidad en América
Latina y El Caribe. El principal escenario de accién e incidencia para la Red Latinoamericana de
Organizaciones No Gubernamentales de Personas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS) son
los paises de América Latina y El Caribe y la regién, como un todo.

Este documento busca ofrecer una visién panordmica, introductoria y general sobre la
situacién de las personas con discapacidad en América Latina y El Caribe, en funcién de aportar un
insumo para el debate interno en la RIADIS sobre este importante tema.

“En la actualidad, se presenta, por una parte, una situacion en la que persisten las violaciones
de los derechos de las personas con discapacidad, producto —en gran medida— de multiples
expresiones de discriminacién y exclusién social, a lo largo de todos los paises del sub-continente,
y por otra parte, se abren amplias oportunidades de incidencia politica a partir de la ratificacién
y entrada en vigor de la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, en un
ndmero significativo de paises de la regién. También, como es sabido, existe otro instrumento
juridico internacional (la Convencién Interamericana para la Eliminacién de Todas las Formas de
Discriminacién contra las Personas con Discapacidad), adoptado por la Organizacién de Estados

Americanos (OEA), en 1999, que si bien no es tan amplio y potente como el tratado de la ONU,
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es util para apoyar acciones orientadas a la lucha contra la discriminacién que afecta a las personas
con discapacidad”.

Igualmente, la declaratoria de la OEA, en junio del 2006, del Decenio de las Américas por
los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad (2006-2016), abre oportunidades de
accién e incidencia politica en el mismo derrotero, con el propésito de mejorar las condiciones de
vida de la poblacién con discapacidad y lograr avances en el estado de los derechos de las personas
con discapacidad, en la Regién”.

Pero el trabajo se presenta arduo, y debemos redoblar los esfuerzos para paliar la situacién
que padecen las Personas con Discapacidad en Iberoamérica, y que viene motivada por multiples
factores desestabilizadores y que inciden en su situacién de exclusién social.

En este sentido, Bengt Lindqvist, Ex Relator de Naciones Unidas en Materia de Discapacidad
y Desarrollo Social, en su Informe del Afio 2002, subrayé la intima relacién existente entre pobreza

y discapacidad:

“Es obvio que en los paises en desarrollo, como en dreas mds desarrolladas, las personas con
discapacidad y sus familias son mds propensas, que el resto de la poblacion, a vivir en la
pobreza. Es una relacion de dos vias: La discapacidad produce pobreza y las condiciones de
pobreza aumentan el riesgo de adquirir una discapacidad. El prejuicio y el estigma afectan
la vida tanto de las nifias y nivios como de los adultos con discapacidad. Estas condiciones y

actitudes producen el aislamiento y la exclusion de la vida en sus comunidades”.

Partiendo de que la pobreza es la condicién que padecen las familias o las personas, cuyos
ingresos no alcanzan a satisfacer las necesidades bdsicas en alimentacién y otras necesidades como
gastos en salud, educacidn, vivienda, vestido, transporte, etc., el Premio Nobel de Economia de
1998, Amartya Sen sefialé: “La linea de pobreza para las personas con discapacidad debe de tomar en
cuenta los gastos adicionales en los que incurren cuando traducen sus ingresos en posibilidades de vivir
bien”.

Este circulo vicioso hace que las personas con discapacidad tengan mds posibilidades de ser
pobres y de permanecer pobres. Debe tenerse en cuenta que la discapacidad involucra —directa
o indirectamente— a cerca del 25 % de la poblacién de nuestros paises, por el hecho de que cada
familia que tiene, al menos, un miembro con discapacidad, se ve afectada de multiples formas por
la discriminacién y exclusién social, que sufre ese miembro.

Hay que recordar que la inmensa mayoria de personas son pobres no porque asi lo quieran sino
porque en las sociedades donde viven (o sobreviven) no se han creado condiciones para el desarrollo
de sus capacidades y porque no se han abierto oportunidades para su desarrollo e inclusién.

Segtin datos de Naciones Unidas, cerca del 82% de las personas con discapacidad de la
Regién, viven bajo condiciones de pobreza y pobreza extrema. Eso indica que hay una presencia
desproporcionada de personas con discapacidad entre las personas pobres del sub-continente. Ese

dato en si mismo muestra la discriminacién en el dmbito socio-econémico, que afecta a la poblacién
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con discapacidad y es expresién evidente de violaciones de los derechos econémicos y sociales de las
Personas con Discapacidad.

En cuanto a la educacién, las cifras sobre acceso a la educacién de nifias y nifios con
discapacidad, padece de las mismas limitaciones de precisién estadistica que enunciamos
anteriormente. De los datos disponibles, se puede asegurar que las nifias y los nifios con discapacidad
tienden a ser severamente excluidos de los sistemas educativos, violdindose de esta manera, su derecho
a la educacién.

Este tipo de violacién se da en todos los paises de la Regién, en distintos grados y
manifestaciones. “En Colombia, s6lo el 0,32% de los alumnos tienen una discapacidad. Las cifras
son similares en Argentina (0,69%) y en México (0,52%), mientras que en Uruguay y Nicaragua
se informan porcentajes levemente superiores (2,76% y 3,5%, respectivamente). Al comparar
la poblacién infantil con discapacidad estimada con la cantidad de nifios inscritos en el sistema
educativo, se observa que sélo entre el 20% y el 30% de los nifios con discapacidad asisten a la
escuela.” Y hay paises donde la situacién es mds grave, como Bolivia, donde se estima que entre el
74% y el 97% de los nifios con discapacidad no reciben ningtn tipo de educacién.

Cabe indicar que el acceso a la educacién varfa segin el tipo y el grado de discapacidad. Es
una prdctica comun que las escuelas rechacen a nifios y ninas con discapacidades mds severas. En
nuestros paises, la educacién de los nifios y nifias con discapacidad, por lo general, es segregada y no
supera el nivel primario. Hay un restrictivo acceso a las escuelas secundarias, en virtud a la limitada
oferta de escuelas especiales y a la muy escasa integracién de las y los jévenes con discapacidad en
este nivel educativo.

Como resultado de estas pricticas discriminatorias, las personas con discapacidad que asisten
a algin centro educativo, por lo general, reciben menos educacién y de menor calidad, que las
personas sin discapacidad. Segin los datos del mencionado informe del CIR: En Chile, sélo se
alcanza, en promedio, 6,4 afos de escolaridad. En Brasil, por su parte, sélo el 10% termina el 8°
grado. En El Salvador sélo el 5% termina la escuela secundaria. En Honduras, mientras tanto, la
tasa de analfabetismo entre las personas con discapacidad es de 51%, mientras que para la poblacién
en general, el indicador alcanza al 19%, segtin datos del Banco Mundial.

Bajo las circunstancias sefialadas, la gran mayorfa de Personas con Discapacidad que tiene el
privilegio de disfrutar acceso a algin nivel educativo, reciben educacién de baja calidad, que no les
prepara, adecuadamente, para insertarse en los procesos productivos y en procesos de movilidad
social.

Por lo que respecta al empleo, el émbito del acceso al empleo para las personas con discapacidad
en edad productiva y en condiciones para trabajar, es quizds donde se da con mayor frecuencia la
discriminacién asociada con discapacidad y la violacién del derecho al trabajo.

Desafortunadamente, no se cuentan con cifras de desempleo mds exactas, sin embargo,

segun estimaciones de la Organizacién Internacional del Trabajo (OIT), en los paises de América
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Latina y El Caribe, mds del 85 % de las personas con discapacidad, que podrian trabajar, carecen
de empleo.

Este desempleo tan extendido y la marginacién laboral existente tienen como causa principal
la subestimacién de la capacidad productiva de las personas con discapacidad, enmarcada dentro
de la subestimacién general que prevalece. A éste se le suman otros factores como la calidad y la
competitividad de la mano de obra, que debido a las limitadas posibilidades formativas, es baja; la
inaccesibilidad de los lugares de trabajo; la falta de transporte accesible y, en general, los problemas
econémicos que afectan a los paises de la regién y que tienden a agravarse, debido a las secuelas
inevitables de la crisis global.

En funcién de tratar de revertir esta situacién en algunos paises (Argentina, El Salvador,
Nicaragua, Panamd, Uruguay y Venezuela), se han aprobado leyes que han fijado cuotas para el
empleo de las personas con discapacidad, que entidades publicas y empresas privadas de determinados
tamafios, deben contratar. Cuando el Estado estd obligado por ley a contratar a trabajadores o
trabajadoras con discapacidad, y no lo hace, le ofrece un buen pretexto al sector privado para no
hacerlo tampoco. Consecuentemente, segiin la informacién de que se dispone, a partir de estas
politicas y de otras de estimulo fiscal (como la establecida en Costa Rica), los resultados que se
obtienen, todavia son tan magros como desalentadores.

En cuanto a los servicios de salud y rehabilitacién, la mayor parte de las personas con
discapacidad de la Regién no tiene acceso a los servicios de salud y de rehabilitacién. Incluso muchos
de los edificios donde se ofrecen estos servicios, carecen de accesibilidad.

En la mayoria de los paises de la regidn, el acceso al seguro médico y a la seguridad social,
estd condicionado por el estado ocupacional, de ahi que las elevadas tasas de desempleo priven de
cobertura a las personas con discapacidad. Es por ello que el 84% de las personas con discapacidad
en Ecuador no tiene ningtin tipo de cobertura médica y en Chile, s6lo el 7% cuenta con un seguro
médico privado, mientras que entre el 60% y el 80% recibe asistencia a través del sistema de salud
publico.

Por otra parte, el ejercicio de una ciudadanfa plena para las personas con discapacidad, en
edad adulta, es un tema pendiente en nuestros paises.

En lo que se refiere al derecho al sufragio, adn cuando este es un derecho universalmente
reconocido en la regidn, sélo un grupo reducido de paises se esfuerza por garantizarles a las personas
con discapacidad el ejercicio pleno y efectivo de este derecho.

En la mayorfa de nuestros paises, muchas personas con discapacidad que desean votar se
ven imposibilitadas de hacerlo debido a la inaccesibilidad de los centros de votacién, la falta o
escasa informacién sobre el proceso politico electoral y, en ocasiones, debido a la falta de interés
de las autoridades electorales. Algunos paises tienen disposiciones que permiten declarar a una
persona juridicamente incapaz por el solo hecho de tener una discapacidad. Consecuentemente,

a algunas personas con discapacidad se les priva de ejercer su derecho al sufragio y muchos otros
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derechos. Con frecuencia, las personas que tienen discapacidades multiples o “discapacidad mental”
reciben este tipo de trato. En Argentina, Bolivia, Perti y Uruguay, las personas “sordo-mudas” son
consideradas juridicamente incapaces. En otros paises, las personas con discapacidad mental o
psico-social pueden ser despojadas de sus derechos. Pueden recibir este mismo trato las personas
con discapacidades sensoriales —las personas ciegas, por ejemplo— en El Salvador, Guatemala y
Guyana.

Como resultado de este estado de exclusién y discriminacién prevalecientes, y de la extendida
falta de accesibilidad en el espacio fisico y de servicios, las personas con discapacidad han tenido
escasas posibilidades de participacién social. Tal es un obstdculo bastante extendido en la regién para
que las personas con discapacidad se organicen en movimientos asociativos, capaces de promover,
proteger y defender sus derechos humanos. Tienen una presencia significativa en los diferentes
paises de la regidn, las asociaciones intermediarias, que realizan su trabajo inspiradas en la caridad y
la filantropia u orientadas por el asistencialismo social.

Consecuentemente, la poblacién con discapacidad de nuestros paises, a través de movimientos
sociales, conscientes, activos y orientados por el modelo social, no han marcado significativamente
las politicas pablicas de los Estados a través de sus acciones de incidencia.

A las Organizaciones de Personas con Discapacidad, por lo general, no se les toma en cuenta
en consultas sobre politicas que les afectan y cuando se hace esto, es de manera superficial.

La incidencia politica y social de las organizaciones de personas con discapacidad, potenciadas
politicamente, es apenas emergente, esporddica y débil. Todavia no tienen un dominio amplio
sobre aspectos conceptuales y pricticos de derechos humanos. Su trabajo se ha inclinado hacia
la promocién general de los derechos de las personas con discapacidad, mds que en prdcticas
consolidadas de proteccién y defensa.

Por todo lo anterior, la Convencién sobre Derechos de las Personas con Discapacidad,
debe convertirse en un verdadero resorte de los derechos de las Personas con Discapacidad,
con el compromiso decidido de los diversos Estados, y Organismos e Instituciones nacionales e
internacionales.

Somos conscientes de la necesidad de implementar las medidas de apoyo a este colectivo tan
necesitado de proteccidén y atencién, y compartimos plenamente las demandas y reivindicaciones
del Movimiento Asociativo de la Discapacidad, en el sentido de que “los servicios piblicos
informativos, de comunicacion y transporte, deben ser accesibles para todas las personas. El formidable
desarrollo tecnoldgico alcanzado posibilita ral accesibilidad a cada vez mds bajos costos. Las entidades
gubernamentales (nacionales como locales) deben trabajar en politicas y programas, que garanticen el
avance progresivo y sostenible en la accesibilidad universal en tales servicios. No hacerlo, contribuiria a
mantener en la postracion y la pobreza a millones de personas con discapacidad en nuestra region”.

Asimismo, ‘en este dmbito de acceso a la informacion, es imprescindible que los Estados impulsen

politicas y acciones urgentes encaminadas a reducir, en forma eficaz, la doble brecha digital y la falta
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de acceso a las TIC, que enfrentan las personas con discapacidad, por su condicion de ser pobres y por su
discapacidad’.

En el campo educativo, “los Estados deben de garantizar y ofrecer educacion inclusiva, a todas
las personas, asegurando dotar a las personas con discapacidad en las diferentes etapas de su existencia,
de ofertas educativas de calidad, que les posibilite el mayor desarrollo humano posible. Es necesario que
las personas con discapacidad alcancen la formacion adecuada, en arreglo a sus condiciones personales y
potencialidades, para producir y trabajar.

Sin educacion las posibilidades de insertarse en el aparato productivo de un pais o una comunidad,
son casi nulas para cualquier persona y completamente nulas para las personas con discapacidad.
Consecuentemente, la pobreza asociada a discapacidad, tiene como un medio fundamental para romper
el circulo, politicas educativas que permitan llegar a todas las aulas a las personas con discapacidad, para
ofrecer una mano de obra de calidad; ya para el mercado competitivo, ya para el auto-empleo o cualquier
otro dmbito”.

Por otra parte, ‘en una necesaria etapa de transicion entre la exclusion laboral y productiva
de las personas con discapacidad y su inclusion, sin restricciones y prejuicios en entornos abiertos y
accesibles en los mercados laborales privados, es necesario impulsar programas inmediatos, que incluyan
incentivos atractivos para las empresas y programas de accidn afirmativa eficaces, que de manera efectiva,
contribuyan a reducir el desempleo y la discriminacion laboral contra las personas con discapacidad.
De igual manera, las entidades piiblicas deben abrir sus puertas a servidores piiblicos con discapacidad,
incluso dictando normas que prioricen la contratacion de personas con discapacidad cuando cumplan los
requisitos establecidos de manera similar a otros oferentes sin discapacidad’.

En el campo de la salud, “los Estados deben impulsar politicas y programas piiblicos, que
garanticen el acceso a los servicios de salud de las personas con discapacidad tanto de zonas urbanas
como de rurales y remotas. Eso incluye la formacion de personal médico y técnico con una vision distinta
de la discapacidad, lugares y servicios accesibles y tratamientos para atender padecimientos propios de
personas con discapacidad, entre otros. Tales medidas serdn muy importantes en la prevencion de nuevas
deficiencias o de agudizacion de las existentes”.

En relacién con las necesidades de proteccién social a las personas con discapacidad, ‘sometidas
a duras condiciones de pobreza, los gobiernos deben de impulsar y ejecutar politicas y programas que les
mejoren su existencia, reduzcan la pobreza y sufraguen gastos relacionados con su condicién. Este tipo
de acciones son muy importantes para evitar que los de por si disminuidos ingresos de una familia
pobre, se reduzcan mds por atender ese tipo de gastos. Esas politicas deben también orientarse a ofrecer
alternativas de cuidado y atencidn a personas con discapacidad, que posibiliten la actividad productiva
y la generacidn de ingresos de miembros de la familia, que, por lo general, se ven obligados a sélo ser
cuidadoras o cuidadores, carentes de otras alternativas u horizontes”,

Por su parte, “los distintos actores de la cooperacion internacional, deben de tomar clara

consciencia de que ésta es imprescindible para lograr avances sustantivos en la ruptura de ese circulo
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entre pobreza y discapacidad, particularmente en los paises de bajos ingresos. A partir del reconocimiento
de la importancia de la cooperacion internacional, todos los paises y agencias que la promueven y la
materializan, a través de distintos programas y acciones, deben asegurar el cardcter inclusivo y accesible
para las personas con discapacidad’.

“Es imprescindible entonces, como medida concreta, que ese cardcter inclusivo y accesible, se
convierta en una condicion sine qua non a la hora de apoyar cualquier programa. Si a través de él,
se construye infraestructura o involucra transporte, ésta y éste deben ser accesibles. Si se relaciona con
informacién y comunicacion, de igual manera. Si financia programas educativos deben ser inclusivos y
orientados a la efectiva movilidad social de las personas con discapacidad. Si tiene que ver con promocién
del empleo debe garantizar la apertura de oportunidades laborales para las personas con discapacidad’.

Igualmente, ‘es de un enorme valor y necesidad que la cooperacion internacional, en este proximo
proceso inicial de implementacion de la convencidn en América Latina y El Caribe, se comprometa en un
apoyo muy fuerte dirigido a reducir la pobreza asociada con discapacidad’.

De la misma manera que es necesario para lograr avances, en la regién, en los derechos de las
personas de con discapacidad y en el mejoramiento de sus condiciones de vida, esgrimir el citado
instrumento internacional. Se hace necesario también aprovechar al méximo, la Declaracién y el
Plan del Decenio por los Derechos y la Dignidad de las Personas con discapacidad, aprobados por
la OEA en el 2006 y el 2007, respectivamente.

En tal direccidn, es importante y necesario que las entidades publicas involucradas activamente
en el campo de la Discapacidad, contribuyan al fortalecimiento de las organizaciones de la sociedad
civil, que trabajan por los derechos de las Personas con Discapacidad, a fin de que se abran mayores
espacios de participacién y su gravitacién e incidencia, sea mayor. Igualmente, es clave que estos
movimientos apoyen los esfuerzos de las entidades publicas, a partir de esa agenda comun, centrada
en la vigencia plena de los derechos de las Personas con Discapacidad.

En este sentido, el Apoyo al Comité para la Eliminacién de todas las formas de
Discriminacién contra las Personas con Discapacidad, aprobada en la cuarta sesién plenaria,
celebrada el 3 de junio de 2008, la Asamblea General, teniendo presente la Convencién
Interamericana para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra las Personas
con Discapacidad, adoptada en Guatemala el 7 de junio de 1999, la cual entré en vigor el 14 de
septiembre de 2001 y ha sido ratificada por 17 Estados Miembros; la resolucién AG/RES. 2263
(XXXVII-O/07) “Apoyo al Comité para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién
contra las Personas con Discapacidad”; visto el informe de la Primera Reunién del Comité que
se celebré los dias 28 de febrero y 1 de marzo de 2007, en la ciudad de Panamd, Republica de
Panamd (CEDDIS/doc.28/07 corr. 1); y considerando que los Estados Parte de la Convencién han
sometido sus comentarios a los informes nacionales lo cual permitirfa la celebracién de la Segunda
Reunién del Comité para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra las Personas
con Discapacidad, en el segundo semestre de 2008, y considerando el ofrecimiento de Brasil para

ser sede de la mencionada reunidn, resolvié:
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1. Expresar su satisfaccién por los avances registrados en los trabajos del Comité para la
Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad,
y alentarlo para que convoque su Segunda Reunién durante el segundo semestre de
2008, para permitir la preparacién del informe sobre el cumplimiento progresivo de
la Convencién, en particular de su articulo VI, y del Articulo 20 del Reglamento del
Comité, lo cual posibilitard la remisién de dicho informe a la Asamblea General, para su
conocimiento en su trigésimo noveno perfodo ordinario de sesiones.

2. Reiterar la importancia de que se den aportes al fondo especifico de contribuciones
voluntarias denominado “Fondo Especifico para el Comité para la Eliminacién de Todas
las Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad”, con el fin de
complementar el financiamiento de las actividades del Comité y de su Secretaria Técnica
y permitir la participacién de los representantes designados por los Estados Parte que, por
circunstancias especiales, no puedan financiar dicha participacién.

3. Solicitar al Secretario General que, a través del Departamento de Derecho Internacional, el
cual es la Secretarfa Técnica del Comité, siga brindando apoyo a las labores encomendadas
al mismo.

4. Solicitar al Consejo Permanente que informe a la Asamblea General, en su trigésimo
noveno perfodo ordinario de sesiones, sobre la implementacién de la presente resolucién,
cuya ejecucion estard sujeta a la disponibilidad de recursos financieros en el programa-

presupuesto de la Organizacién y otros recursos.

El Programa de Accién para el Decenio de las Américas por los Derechos y la Dignidad
de las personas con Discapacidad (2006-2016) y Apoyo a su Secretaria Técnica, aprobada en
la cuarta sesién plenaria, celebrada el 3 de junio de 2008, la Asamblea General, tomando en
cuenta que en el Plan de Accién de la Cuarta Cumbre de las Américas (Mar del Plata, Argentina,
noviembre de 2005), los Jefes de Estado y de Gobierno encomendaron a la Organizacién de los
Estados Americanos (OEA) “considerar en el préximo periodo ordinario de sesiones de la Asamblea
General de la OEA, a celebrarse en Republica Dominicana, una Declaracién del Decenio de las
Américas de las Personas con Discapacidad (2006-2016), con un Programa de Accién”; recordando
las resoluciones AG/RES. 1249 (XXIII-O/93) “Situacién de las Personas con Discapacidad en
el Continente Americano”, AG/RES. 1356 (XXV-0/95) “Situacién de los Discapacitados en el
Continente Americano”, AG/RES. 1369 (XXVI-O/96) “Compromiso de Panam4 con las Personas
con Discapacidad en el Continente Americano”, AG/RES. 2230 (XXXVI-O/06) y AG/RES. 2339
(XXXVII-O/07), por medio de la cual se adopta el “Programa de Accién para el Decenio de las
Américas por los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad (2006-2016)”; teniendo
presente la Declaracién del Decenio de las Américas por los Derechos y la Dignidad de las Personas

con Discapacidad (2006-2016) adoptada en Santo Domingo, Republica Dominicana con el lema:
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“Igualdad, Dignidad y Participacién”, AG/DEC. 50 (XXXVI-O/06), cuyo objetivo es lograr el

reconocimiento y el ejercicio pleno de los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad y

su derecho a participar plenamente en la vida econémica, social, cultural y politica y en el desarrollo

de sus sociedades, sin discriminacién y en pie de igualdad con los demds; y la necesidad de que

durante el decenio sefialado se emprendan programas, planes y acciones para alcanzar la inclusién

y la participacién plena de las personas con discapacidad en todos los dmbitos de la sociedad; se

ejecuten programas sociales, politicos, econémicos, culturales y de desarrollo destinados al logro de

oportunidades, y se promuevan medidas efectivas para la prevencién de nuevas discapacidades y el

acceso de las personas con discapacidad a los servicios y programas de rehabilitacidn, en igualdad de

condiciones con los demds; considerando:

Que el Programa de Accién asigna la coordinacién de su ejecucién a una Secretarfa
Técnica, en adelante SEDISCAP, cuyo propésito serd brindar apoyo a los Estados
Miembros, a las personas con discapacidad y a sus organizaciones y a los organismos de la
OEA, para realizar el seguimiento de los compromisos ahi contenidos y la planificacién
de actividades conducentes al logro de sus objetivos y acciones concretas; y La resolucién
CP/RES. 926 (1625/08) “Instalacién en Panamd de la Secretaria Técnica para el
Desarrollo del Programa de Accién para el Decenio de las Américas por los Derechos
y la Dignidad de las Personas con Discapacidad (2006-2016)”; y convencida de que el
éxito de la aplicacién e implementacién del Programa de Accién del Decenio requiere
que los Estados Miembros asuman sus compromisos y que las instancias multilaterales
de cooperacidn, la sociedad civil, en particular aquellas especializadas en la materia, y el
sector privado otorguen su apoyo, resuelve:

1. Manifestar su agradecimiento al Gobierno de la Republica de Panamd por su apoyo
decidido y eficaz al Programa de Accién y por la instalacién en la ciudad de Panamd,
Republica de Panamd, de la Secretarfa Técnica encargada de realizar el seguimiento
y la coordinacién de la ejecucién del Programa de Accidén para el Decenio de las
Américas por los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad (2006-
2016) (SEDISCAP), asi como por la adopcidn, por parte del Consejo Permanente,
del documento CP/CAJP-2538/07 rev. 3 por el cual se define la estructura,
naturaleza juridica y financiamiento de la Secretaria Técnica.

2. Expresar la importancia de efectuar contribuciones al Fondo Especifico de
Contribuciones Voluntarias establecido por el Consejo Permanente, cuyo objetivo
es apoyar el funcionamiento de la SEDISCAP.

3. Expresar su agradecimiento a la Secretarfa General por su apoyo para la puesta en
funcionamiento de dicha Secretarfa Técnica.

4. Solicitar al Secretario General que, tomando en cuenta la naturaleza juridica y

financiera de la SEDISCAD, presente al Consejo Permanente, al término de su
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primer afo de funcionamiento efectivo, un informe sobre sus operaciones,
presupuesto ejecutado y presupuestos ajustados y evaluados hacia el futuro, asi

como compromisos firmes de financiamiento para afios subsiguientes.

Encomendar al Consejo Permanente que dé seguimiento a la presente resolucidn, la cual serd
ejecutada, en lo atinente a la SEDISCAPD, con los recursos provenientes del Fondo Especifico de
contribuciones voluntarias establecido para tal fin y, en lo referente a las responsabilidades asignadas
en esta materia a la Secretarfa de Asuntos Juridicos, de acuerdo con los recursos asignados en el
programa-presupuesto de la Organizacién y otros recursos. Asimismo, que presente un informe
sobre su cumplimiento a la Asamblea General en su trigésimo noveno periodo ordinario de sesiones.

Por otra parte, la Organizacién de Estados Americanos (OEA), el pasado 26 de abril de 2010,
en la inauguracién de la tercera reunién del Comité Interamericano para la Eliminacién de Todas
las Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad, en la que se preparé el informe
para la Asamblea de la OFA, a celebrarse en junio préximo en el Perd, llamé a trabajar para eliminar
la discriminacién contra las Personas con Discapacidad. Su Secretario General, de la Organizacién
de Estados Americanos (OEA), José Miguel Insulza, llamé en San Salvador a trabajar para eliminar
todas las formas de discriminacién contra las Personas con Discapacidad, que se estiman en unos 80
millones en América Latina. El Secretario General recalc que “La eliminacion de la discriminacion
de estas personas, la necesidad de impulsar el reconocimiento y el ejercicio pleno de sus derechos y dignidad
es un tema que nos preocupa desde hace mucho tiempo”.

El foro, que organizan El Salvador y la OEA, retine a delegaciones de 18 paises firmantes de
la Convencién Interamericana para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra
las Personas con Discapacidad, que data de 1999.

Insulza lamenté que la Convencién “no ha sido todavia ratificada por todos los estados miembros”
del organismo, confiando en que “Esperamos que muy pronto la vayan ratificando”, detallando que,
pese a que la Convencién ha sido adoptada solo por 18 paises, “la mayor parte” de las naciones que
integran la OEA “se gufan por ella”.

“En este continente no mds del 30 por ciento de los nifios con discapacidad va a la escuela, en este
continente mds del 80 por ciento de las personas con discapacidad estd bajo la linea de la pobreza” y
entre un 80y 90 por ciento “estd desempleada o al margen de la fuerza de trabajo”, afiadié el secretario
general de la OFA.

En este sentido, el Presidente salvadorefio, Mauricio Funes, dijo durante el acto que
los gobiernos se deben mostrar ‘coberentes con las obligaciones adquiridas y hacer posible, con
voluntad politica, que se conviertan en instrumentos itiles y efectivos para la proteccion y promocion
sin discriminacion, de los derechos de cada persona”, y que “la eliminacion de la discriminacién a
personas con discapacidad no es asistencialismo, ni de darles caridad, ni mucho menos limosna, pues

estamos hablando de derechos humanos”, refiriéndose exactamente al reconocimiento, promocidn,
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sensibilizacidn, respeto y defensa de los derechos humanos, especialmente de aquellos que por una
u otra razén enfrentan la discriminacién y exclusién de las oportunidades.

Desde el convencimiento de que América Latina es consciente de que es posible superar
las divisiones, diferencias las cuales son sus fortalezas, y consolidar el mapa que se quiere, ha
emprendido un ejercicio de fortalecimiento de los diferentes esquemas integradores desde
su propia realidad que persigue una América fuertemente vinculada entre si, gobernada por
reglas claras y justas, en la cual el bienestar de unos no se dé a expensas de otros. Una regién
donde las brechas entre pobres y ricos se cierren, donde lo que quede por resolver pueda ser
atenuado o solucionado en el conjunto continental.

Tal vez hoy resulta dificil imaginar este mundo americano integrado. Este es el reto que
los habitantes de nuestra regién debemos plantearnos cuando discutimos no sélo temas de
integracién, sino de combate a la pobreza, a la desigualdad, al hambre, a la desnutricién, a la
enfermedad, a la ignorancia, a la seguridad y al terrorismo.

La integracién es un proceso constante en construccién y debemos seguir luchando
para hacer posible en el futuro lo que parece ser imposible hoy.

La unidad, la integracién en la diversidad, es indispensable como medio de autodefensa
para mantener la libertad, pero también la integracién expresa la posibilidad de aprovechar
la riqueza étnica de los pueblos latinoamericanos, a los cuales se suman los planteamientos de
que la educacién serd determinante para su concrecién.

(Maria Salvadora Ortiz Ortiz “Los desafios de la Integracién para América Latina: De la

aspiracion histdrica a la bisqueda de un Modelo”, Obra Iberoamérica y Extremadura: Memoria de un

vinculo, ediciones CEXECI —Centro extremefio de Estudios y Cooperacién con Iberoamérica—, 2010).

Por todo lo expuesto anteriormente, concluyo en el sentido de aplaudir la iniciativa tomada
en el afio 2007, materializada en la organizacién del I Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome
de Down, asi como al hecho de haberle dado continuidad por medio de la organizacién de este II
Congreso, y los mecanismos y herramientas generadas para hacer realidad un verdadero sistema
de atencidn y defensa a nivel Iberoamericano, de los derechos fundamentales de las Personas con
Sindrome de Down de nuestros respectivos Paises.

La constitucién de una Federacién Iberoamericana de Sindrome de Down, como plataforma
representativa de los intereses legitimos de este colectivo, y de los de sus familias, sin duda alguna
constituye un hito a tener en consideracién, pues sin duda alguna conformard el motor de
dinamizacién para lograr una mejor calidad de vida de las Personas con Down de Iberoamérica,
a través de sus aportaciones y presencia en la toma de decisiones en el seno de los Organismos
Iberoamericanos. En este sentido, trasladarles el apoyo decidido y compromiso de nuestro Secretario
General de la SEGIB, Secretaria que estard especialmente atenta, como viene haciendo, por las
cuestiones que afectan especialmente a las Personas con Discapacidad, pues el bienestar de nuestros

pueblos no es posible sin el bienestar de sus ciudadanos y ciudadanas.



IT CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LIBRO DE AcCTaAs 1597

Me congratulo y agradezco al Comité Organizador, en mi propio nombre y en el de nuestro
Secretario General, la oportunidad que se me ha brindado de poder participar en este Congreso, y por
la especial sensibilidad y consideracién mostrada hacia nuestra Secretarfa General Iberoamericana,
que seguird sus pasos en la que auguramos serd una fructifera andadura, hacia la plena integracién,
inclusién y normalizacién social de las Personas con Sindrome de Down en Iberoamérica.

Gracias a todos por su atencién.
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1. LA DISCAPACIDAD EN EL SISTEMA DE NACIONES UNIDAS:
EL CONTEXTO EN EL QUE NACE LA CONVENCION

De acuerdo con estimaciones de la Organizacién Mundial de la Salud, las personas con discapacidad
representan alrededor del diez por ciento de la poblacién mundial —unos seiscientos millones
de personas-. Sin embargo, en muchos paises del mundo las personas con discapacidad son
habitualmente excluidas del acceso a bienes sociales tales como el empleo, la atencién en materia
de salud, la participacién politica, los espacios y edificios publicos, las actividades culturales y de
esparcimiento. Las personas con discapacidad son privadas con frecuencia del ejercicio de derechos,
son victimas de institucionalizacién y de abusos, rechazo y discriminacién. Los esfuerzos por
disefar un andamiaje juridico internacional para reconocer, proteger y promover los derechos de las
personas con discapacidad son relativamente recientes en comparacién con los esfuerzos destinados
a otros grupos —como las mujeres, los nifios y nifas, las personas pertenecientes a pueblos indl’genas
o0 a minorfas raciales o culturales—, y se encuentran ain en fase de construccién.

Como ha apuntado atinadamente Christian Courtis dado que el respeto de los derechos
humanos, de las libertades fundamentales y de la igualdad de todos los seres humanos sin
discriminacién es uno de los principios fundamentales de las Naciones Unidas, no es sorprendente
que, entre los esfuerzos destinados a proteger los derechos de grupos que sufren de desventajas, la
organizacién haya dedicado importantes iniciativas para mejorar la situacidon de las personas con
discapacidad. La evolucién del tratamiento otorgado en el dmbito de las Naciones Unidas a la
discapacidad refleja un notorio cambio de perspectiva: de una aproximacién puramente médica, a
la realizacién de la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad en todas las esferas
de interaccién humana.

A partir de la Declaracién Universal de Derechos Humanos de 1948 Naciones Unidas ha
dedicado una importante atencién, de manera creciente, a las personas con discapacidad, a través
de instrumentos generales o especificos, como veremos seguidamente.

Los mecanismos o guias a través de los que la ONU se ha pronunciado son, entre otros, los
siguientes:

* En la década de los 40 y 50 las agencias de Naciones Unidas cooperaron con algunos

estados miembro apoydndoles en asistencia técnica.

* Atravésdedeclaraciones de derechos (del retrasado mental y del impedido) y al tratamiento
inicial por las agencias de desarrollo social y progresivamente una incorporacién a la
agenda de derechos humanos.

* Hahabido pronunciamientos de los organismos previstos en la Carta de Naciones Unidas
tales como el Consejo Econémico y Social, la Comisién de Derechos Humanos y la
Subcomisién para la Promocién y Proteccién de los Derechos Humanos.

* Inclusién de mecanismos en los érganos de supervisién de las diferentes convenciones o

tratados de derechos humanos del sistema universal de Naciones Unidas.
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El reconocimiento de la transversalidad del problema de los derechos de las personas con
discapacidad ha llegado a incluir la cuestién en las diferentes conferencias internacionales
promovidas por Naciones Unidas.

Colaboracién en materia de asistencia técnica para formulacién de nuevas politicas piblicas

de las diferentes agencias de Naciones Unidas (OMS, OIT, UNESCO y UNICEEF).

En otro orden de cosas, el sistema universal de derechos humanos se ha ocupado de las

personas con discapacidad a través de dos guias:

Interpretacién de instrumentos de derechos humanos de cardcter general en su aplicacién
concreta y especifica a personas con discapacidad, y
El establecimiento de instrumentos o cldusulas especificas relativas a los derechos de las

personas con discapacidad.

Los 6rganos de supervisién de los distintos instrumentos del sistema universal de Naciones

Unidas han seguido dos tipos de estrategias. Por una parte, han realizado pronunciamientos e

interpretaciones de principios generales como el de igualdad, en sus distintas variantes, y el de no

discriminacidén para aplicarlo a casos relativos a las personas con discapacidad. La otra estrategia

ha consistido en considerar las exigencias especificas de cada derecho de los tratados generales para

valorar su aplicacién a las necesidades especificas de las personas con discapacidad (Como por

ejemplo el Comité del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos).

En cuanto a los instrumentos especificos dedicados a las personas con discapacidad, y con

contadisimas excepciones, se trata de documentos politicos o programdticos de referencia que se

denomina soft law que, realmente, son estdndares interpretativos no obligatorios ni vinculantes.

En materia de discapacidad, los principales instrumentos son:

El primero de los instrumentos se remonta al afio 1971 con la aprobacién por parte
de la Asamblea General de la “Declaracién de los Derechos del Retrasado Mental”. La
Declaracién comienza afirmando que esas personas deben gozar de los mismos derechos
que los demds seres humanos (articulo 1). A continuacién, enumera los derechos que
revisten particular importancia —entre los que se incluye la educacién, la capacitacién y la
rehabilitacién—. Por otro lado, se advierte contra la posibilidad de que la mera incapacidad
de ejercicio pleno de los derechos origine la eliminacién completa de dichos derechos.

La “Declaracién de los Derechos de los impedidos”, proclamada por la Asamblea General
de Naciones Unidas en 1975, que reconoce que dichas personas “tiene derecho a las
medidas destinadas a permitirles lograr la mayor autonomia posible”, asi como el papel de
las organizaciones de las personas con discapacidad en la participacién sobre el desarrollo

de sus derechos.
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* Ladécadade los afos ochenta representd el paso irreversible desde el modelo rehabilitador
hacia el modelo social en el dmbito internacional. Asi, el ano 1981 fue proclamado
Afio Internacional de los Impedidos por la Asamblea General de Naciones Unidas con
el lema “Participacién e igualdad plenas”. El decenio comprendido entre 1983 y 1992
fue proclamado Decenio de Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad. La
Asamblea General aprobé en 1982 una resolucién titulada “Programa de Accién Mundial
para las Personas con Discapacidad”.

* Endiciembre de 1993, la Asamblea General adoptd las denominadas “Normas Uniformes
sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad”, hasta la fecha
el instrumento universal mds completo y detallado en materia de derechos de las personas
con discapacidad y de lineamientos de politica piblica para realizarlos.

* Las sucesivas revisiones y evaluaciones del Programa de Accién Mundial llevaron a que
la Asamblea General, a través de una serie de resoluciones, afirmara su compromiso con
la necesidad de adoptar e implementar politicas publicas y programas efectivos para
promover los derechos de las personas con discapacidad.

* Finalmente, en diciembre de 2001, la Asamblea General de las Naciones Unidas estableci6
un Comité Ad Hoc para considerar propuestas hacia una convencién internacional para

promover y proteger los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad.

2. UN NUEVO TRATADO DE DERECHOS HUMANOS PARA EL SIGLO XXI

Durante la Década de las Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad (1983-1992) varios
paises sugirieron la necesidad de una convencién internacional relativa a los derechos de las personas
con discapacidad. Sin embargo, el consenso existente en ese entonces favorecié la redaccién de
un instrumento no obligatorio —y, finalmente, la adopcién de las “Normas Uniformes”, en 1993.
La elaboracién de un tratado especifico relativo a la discapacidad podrifa clarificar el contenido
de los derechos de las personas con discapacidad, y centralizar los esfuerzos de supervision del
cumplimiento por parte de los Estados de sus obligaciones en materia de discapacidad.

En el afo 2001 se ha abierto un proceso de discusién sobre la necesidad de una convencién
universal de derechos de las personas con discapacidad, desencadenado por iniciativa de México.
La Asamblea General de las Naciones Unidas establecié un Comité Ad Hoc, con el mandato de
considerar propuestas hacia una convencién internacional comprensiva e integral, destinada a
promover y a proteger los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad, sobre la base de
un abordaje holistico, que tome en cuenta el trabajo ya realizado en materia de desarrollo social,
derechos humanos y lucha contra la discriminacién.

La resolucién convocaba a los Estados, a las agencias de las Naciones Unidas y a

organizaciones de personas con discapacidad a contribuir con el trabajo del Comité Ad Hoc, a través
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de recomendaciones relativas al contenido y a las medidas prdcticas que deberfan ser tomadas en
consideracién en la elaboracién de una convencidn internacional.

Esta resolucién generé un proceso muy rico de discusién, caracterizado por la importante
participacién de dérganos y agencias especializadas de las Naciones Unidas, grupos de expertos,
representantes gubernamentales —especialmente— organizaciones de personas con discapacidad. A
diferencia de la discusién de instrumentos no vinculantes adoptados en el pasado, y de la negociacién
de otros tratados de derechos humanos, el proceso dio lugar a la participacién de un gran nimero
de organizaciones no gubernamentales, independientemente de su status consultivo frente a
la Organizacién de las Naciones Unidas. Es interesante destacar también que esta participacién
desencadend una importante —y pricticamente inédita- discusién acerca de la aplicacién de
estdndares de accesibilidad fisica y comunicativa a la propia Organizacién de las Naciones Unidas.

Después de nueve reuniones de trabajo el Comité Ad Hoc concluyé sus trabajos con un
proyecto de Convencién, elevado a la consideracién de la Asamblea General de las Naciones Unidas.
El dia 13 de diciembre de 2006, por Resolucién A/Res/61/106, la Asamblea General adoptd, en su
762 sesién plenaria, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que pasé
asf a convertirse en el primer instrumento convencional especifico del Sistema de Naciones Unidas
dedicado a las personas con discapacidad. En forma paralela, se aprobé un Protocolo Adicional, que
permite que el Comité creado por la Convencién reciba peticiones individuales relacionadas con
la violacién de los derechos establecidos en la misma por los Estados parte que ratifiquen tanto la
Convencién como el Protocolo.

Podriamos realizar un ejercicio teérico de comparacién de la Convencién, con diversos
pardmetros tales como los contenidos y pricticas de los demds Tratados de Derechos Humanos de
Naciones Unidad. No obstante y en aras a no prolongar excesivamente esta colaboracién nos vamos
a centrar en la comparacién con los instrumentos de soft law existentes hasta la fecha en materia de
discapacidad.

Una dificultad metodoldgica que plantea esta comparacién es que, como hemos visto, no hay
completa homogeneidad entre los instrumentos de soft law adoptados. De modo que me limitaré
a comparar la Convencién con los instrumentos de soft law mds modernos, es decir, aquellos
desarrollados a partir del Programa de Accién Mundial de 1982. Pues bien, evaluada de manera
general, la Convencién no constituye una ruptura, sino un instrumento que mantiene la orientacién
marcada por el Plan de Accién Mundial y las Normas Uniformes. Pueden trazarse al respecto varias
lineas de continuidad:

* En primer lugar —y aunque esto pueda parecer una simple formalidad— la propia
Convencién reconoce como antecedentes el Programa de Accién Mundial y las Normas
Uniformes. M4s significativo atin es que no se refiera a documentos previos, como la
Declaracién de los Derechos del Retardado Mental o la Declaracién de los Derechos de

los Impedidos, ni siquiera a guisa de antecedente.
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En segundo lugar, la concepcién de «persona con discapacidad» adoptada por la
Convencidn, sin innovar mayormente con respecto a los anteriores instrumentos
mencionados, mantiene un cierto compromiso entre el modelo médico (se habla de
«deficiencias») y el modelo social (se habla de barreras a la participacién efectiva en la
sociedad).

En tercer lugar, tanto el diagnéstico como las soluciones normativas de la Convencién
son claramente tributarias del llamado «modelo social de la discapacidad». Por un
lado, la Convencién sefiala el vinculo entre barreras sociales, exclusién y vulneracién o
limitaciones al pleno goce o ejercicio de derechos. Por otro lado, instaura como finalidades,
y operacionaliza como obligaciones para los Estados, la eliminacién de barreras, de modo
de hacer posible el ejercicio de derechos y la participacién efectiva de las personas con
discapacidad en condiciones de igualdad con los demds miembros de la sociedad. De
modo que la Convencidn, al igual que los instrumentos de soft law previos, subraya el
objetivo del acceso de las personas con discapacidad a diversas esferas sociales, como el
empleo, la educacidn, los servicios de salud, la actividad politica, los entornos urbanos, la
cultura y recreacién. Esto incluye, claro estd, tanto la eliminacién de barreras existentes,
como la imposicién de obligaciones de accesibilidad y disefio universal y obligaciones de
ajuste o acomodamiento hacia el futuro. En esta linea, la Convencién pone énfasis en el
acceso —y en la promocién del desarrollo— de tecnologfas de asistencia.

Un cuarto elemento en el que puede percibirse cierta continuidad, en especial en relacién
con las Normas Uniformes, es el de participacién de las organizaciones de personas con
discapacidad en la propuesta, discusién, adopcién y fiscalizacién de las decisiones y

medidas que conciernan a las personas con discapacidad.

Creo, con todo, que —amén de la distinta formulacién y, en algunos casos, del mayor detalle

de algunas de sus disposiciones en cuestiones ya incluidas en instrumentos de soft law— pueden

senalarse algunos nuevos énfasis en la Convencién, abordados oblicuamente o poco considerados

por aquellos instrumentos. Me apresuro a aclarar que no se trata de rasgos incompatibles con el

modelo o paradigma inaugurado a partir del Programa de Accién Mundial, sino de una mayor

puntualizacién de ciertos componentes. Entre ellos, apuntaria los siguientes.

De manera general, una formulacién que sin abandonar completamente el lenguaje de
los «principios» y las «metas a alcanzar», emplea de modo mds decidido el lenguaje de los
derechos. Mientras en instrumentos anteriores existian referencias aisladas a derechos, y
el lenguaje empleado se inclinaba mds bien por el de fijar metas y objetivos a los Estados,
el texto de la Convencién —que es un tratado de derechos humanos, y por ende consagra

derechos para las personas— ha optado por reconocer derechos de manera més consistente.
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Elénfasisen el valor delaautonomia y vida independiente de las personas con discapacidad.
Destaca, por ejemplo, la formulacién clara y en términos de derechos de un «derecho a
vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad» (en el articulo 19) hecha
por primera vez en un instrumento internacional.

Una articulacién mds explicita —aunque mds compleja, y en ocasiones mds intrincada—
de los principios de igualdad de trato, de igualdad de oportunidades y de la prohibicién
de discriminacidén. Si bien estos elementos no estaban ausentes de instrumentos de soft
law anteriores —basta recordar el nombre de las Normas Uniformes para la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad—, lo cierto es que esta perspectiva que
se inscribe en una de las actuales tendencias de formulacién de los tratados de derechos
humanos. No ha sido ésta la excepcién, de modo que diversas manifestaciones de este
complejo conceptual atraviesan el texto de la Convencién.

El reconocimiento de la diversidad de las personas con discapacidad. Este reconocimiento
tiene manifestaciones diversas en la Convencién: por un lado, se asume como valor la
diversidad aportada por las personas con discapacidad a la sociedad; por otro lado, se
destaca la diversidad de situaciones y exigencias dentro del colectivo de personas con
discapacidad y esto, aun, en dos niveles: entre distintas discapacidades, y entre distintas
condiciones sociales, como el género, la nifiez, la pobreza, la residencia en zonas rurales o
la identidad indigena, en relacién con la discapacidad.

Un dltimo componente importante en la Convencidn, que probablemente requiera mayor
elaboracién teérica para poder ser plenamente compatibilizado con el modelo social de
la discapacidad, pero que también reconoce cierta raigambre en los tratados de derechos
humanos existentes, estd relacionado con el sefala-miento de necesidades especiales de
proteccion debidas a la mayor exposicién de segmentos del colectivo de personas con
discapacidad a situaciones de vulnerabilidad, tales como la pobreza, la exclusién social,
la interdiccién de derechos, los conflictos armados y los desastres humanitarios, que
agravan el riesgo de sufrir abusos. Si bien este seflalamiento no resulta necesariamente
incompatible con otros valores establecidos en la Convencién —como la valoracién de
la autonomia e independencia de las personas con discapacidad—, lo cierto es que se
requiere alguna forma de articulacién entre ellos, a efectos de evitar posibles tensiones,

por ejemplo, entre paternalismo y autonomfa.

El 30 de marzo de 2007 se abrid el plazo para el proceso de firma, ratificacién y adhesién

por los estados-miembro de Naciones Unidas, fecha en la que Espana procedié a su firma e inicié

la tramitacién en el derecho interno conforme a los mecanismos previstos en la Constitucién para

la ratificacién de tratados internacionales. Concluido el trdmite parlamentario los instrumentos de

ratificacién de la Convencién y el protocolo se publicaron en el BOE de 22 de abril de 2008. La
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Convencidén entrd en vigor con cardcter general y en Espafia el dfa 3 de mayo de 2008. Ello se debe
a que la propia Convencidén tenfa previsto un mecanismo de entrada en vigor consistente en que
dicho extremo se produciria a los 30 dias de la ratificacién de la misma por el Estado ndmero 20
en ratificarlo.

En la actualidad hay 144 signatarios de la Convencién; 88 signatarios del Protocolo

Facultativo; 85 ratificaciones de la Convencién y 52 ratificaciones del Protocolo.

3. SIGNIFICADO Y ALCANCE DE LA CONVENCION

Serfa muy prolijo e inadecuado en el marco de este trabajo proceder a un andlisis pormenorizado
sobre lo que significa esta conquista histdrica y sobre el alcance y efectividad del despliegue de su
contenido, lo cual es tarea que debe quedar para una obra especifica, colectiva y extensa.

A continuacién dejamos apuntados algunos de los vectores principales de esta Convencidn:

* La Convencién es el resultado de un proceso largo y complejo en el que participaron
ademds de los Estados miembro de Naciones Unidas diversidad de movimientos y
organizaciones sociales sobre derechos humanos y especialmente las relativas a las personas
con discapacidad.

* Su objetivo es promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con
discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente.

* Las tres grandes consecuencias o efectos principales de esta Convencién a favor de las
personas con discapacidad son: la “visibilidad” de este grupo ciudadano dentro del
sistema de proteccién de derechos humanos de Naciones Unidas, la asuncién indubitada
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.

* Esta Convencidén se hizo necesaria porque las normas uniformes de Naciones Unidas
sobre discapacidad no eran un instrumento juridico vinculante y a diferencia con otros
colectivos que si disponfan de ello el de personas con discapacidad reclamé una herramienta
de verdadera eficacia juridica. Por otra parte, los tratados internacionales sobre derechos
humanos o no se aplicaron adecuadamente o simplemente no se aplicaron y tanto los
gobiernos como los organismos de supervisién no prestaron la atencién necesaria a tal fin
lo que desembocé en una situacién de verdadera desproteccidn.

* Los efectos de la entrada en vigor de la Convencién podrian resumirse asi: la discapacidad
es una cuestién de derechos humanos; aumenta la visibilidad de las personas con
discapacidad; alienta a que los 6rganos supervisores de derechos humanos existentes le

den importancia a los temas de discapacidad; exige el establecimiento de sistemas para
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supervisar exhaustivamente la situacién de los derechos humanos de las personas con
discapacidad en todo el mundo; sirve para aclarar las obligaciones por parte de los Estados
Parte hacia las personas con discapacidad; resulta atil como herramienta juridica, a la hora
de presentar o iniciar acciones legales o reclamaciones y tiene una labor diddctica en tres
niveles: su difusién como herramienta juridica y su utilidad en el 4dmbito del movimiento
asociativo, a nivel de educacién para la ciudadania y el académico.

* LaConvencién entiende que “la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta
de la interaccidén entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud
y al entorno que evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demds” Asimismo, que “las personas con discapacidad incluyen
a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacién plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds”. De lo mencionado se
desprende, por un lado la asuncién del modelo social de discapacidad, al asumir que la
discapacidad resulta de la interaccién con barreras debidas a la actitud y al entorno. Y por
otro, que la definicién es abierta.

* La Convencién implica una serie de obligaciones para los Estados Parte: compromiso de
adoptar medidas para asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los derechos humanos
y las libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin discriminacién alguna
(articulo 4); celebracién de consultas estrechas con las personas con discapacidad para
la elaboracién y aplicacién de legislacién y politicas que hagan efectiva la Convencién
(articulo 4); obligacién de recopilar datos y estadisticas (articulo 31), etc. etc.

e La Convencién define como “discriminacién por motivos de discapacidad” cualquier
distincién, exclusién o restriccién que tenga el propésito o el efecto de obstaculizar o dejar
sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en condiciones de igualdad, de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales en los dmbitos politico, econémico, social,
cultural, civil o de otro tipo, incluyendo todas las formas de discriminacién, entre ellas,
la denegacién de ajustes razonables. Los ajustes razonables son, segin la Convencién,
las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas, que no impongan una carga
desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar
a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las
demds, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales.

* La Convencién contiene un amplio catdlogo de derechos que se enumeran sucintamente
para poder calibrar su contenido material: derecho a la igualdad y no discriminacién (art.
5); accesibilidad (art. 9); a la vida (art. 10); a la proteccién ante situaciones de riesgo (art.
11); al igual reconocimiento como persona ante la ley y de la capacidad juridica en todos

los aspectos de la vida (art. 12); al acceso a la justicia (art. 13); a la libertad y seguridad
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de la persona (art. 14); a la proteccién contra la tortura y otros tratos o penas crueles,
inhumanos o degradantes (art. 15); a la proteccién contra la explotacién, la violencia
y el abuso, tanto en el seno del hogar como fuera de él (art. 16); a la proteccién de la
integridad personal fisica y mental (art. 17); a la libertad de desplazamiento, para elegir su
residencia y a una nacionalidad (art. 18); a vivir de forma independiente y a ser incluido en
la comunidad (art. 19); a la movilidad personal con la mayor independencia posible (art.
20); a la libertad de expresién y de opinién y acceso a la informacién (art. 21); al respeto
de la privacidad (art. 22); al respeto del hogar y de la familia y a la igualdad en todas
las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia, la paternidad y las relaciones
personales (art. 23); a la educacién inclusiva a todos los niveles (art. 24); a gozar del mds
alto nivel posible de salud (art. 25); a la habilitacién y rehabilitacién (art. 26); a tener la
oportunidad de ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o aceptado en
un mercado y un entorno laboral abierto, inclusivo y accesible (art. 28); a un nivel de
vida adecuado y a la proteccién social de ellos y sus familias (art. 28); a participar en la
vida politica y publica (art. 29) y a participar en la vida cultural, actividades recreativas,
esparcimiento y deporte (art. 30).

La Convencién asume una especial proteccién hacia grupos mds vulnerables como es el
de nifios y nifas y la mujer con discapacidad. Les dedica un articulo especifico y adopta
una perspectiva de transversalidad a lo largo de toda la Convencién.

Para aplicar la Convencién y vigilar su observancia deberdn adoptarse medidas tales como:
designacién de uno o mds organismos gubernamentales encargados de las cuestiones
relativas a su aplicacidn; establecimiento de un mecanismo de coordinacién para facilitar
la adopcién de medidas al respecto y seguimiento del proceso a todos los niveles por la
sociedad civil y en particular por las personas con discapacidad y las organizaciones que
las representan.

Para la supervisién internacional la Convencidn articula un mecanismo consistente en la
creacién de un Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad compuesto
por 12 expertos. Los Estados Partes presentardn al Comité un informe sobre las medidas
adoptadas para cumplir las obligaciones de la Convencidn y los progresos realizados en
el plazo de dos anos a partir de su entrada en vigor. Posteriormente los Estados Parte
presentardn informes al menos cada cuatro afos y en las demds ocasiones en que el Comité
lo solicite. El Comité analizard los informes y efectuard las sugerencias y recomendaciones
que estime oportunas, informando cada dos afios a la Asamblea General y al Consejo
Econdémico y Social.

Se prevé que los ciudadanos con discapacidad que consideren violados sus derechos
puedan demandar a su Estado ante el Comité siempre que aquel haya ratificado el

Protocolo adicional a la Convencién.
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4. CONSIDERACIONES FINALES

Para concluir, y antes de hacer una dltima reflexion, les adelanto que esta intervencién introductoria
se verd seguidamente desarrollada con detalle por parte de dos expertos de talla mundial,
profundamente conocedores de la Convencidn. Se trata, por una parte, de Ana Peldez que abordard
la cuestién de “El proceso de discusién de la Convencién y andlisis de los mecanismos de seguimiento
y despliegue de sus efectos en el plano internacional” y, por otra, Francisco Barifh que nos adentrard
en la cuestién de “Los contenidos de la Convencidn y el proceso de recepcién en el ordenamiento
juridico espafiol”.

Mi dltima reflexién gira en torno a una posicién ambivalente y tefiida de claroscuros. En
efecto, mi opinidn sobre el nacimiento de la Convencién es que se trata de un hecho crucial y de un
gran significado histdrico, al permitir la existencia de una norma juridica de Derecho Internacional
especializada en materia de personas con discapacidad, que va a operar profundos cambios, tanto
en los comportamientos de los Estados como en sus ordenamientos juridicos internos. Asi pues, se
abre una nueva etapa histérica cuyo horizonte permite albergar firmes esperanzas de que la situacién
ird virando gradualmente hacia coordenadas de mayor proteccién juridica y creacién de espacios
de creciente disfrute efectivo de los derechos humanos, por parte de las personas con discapacidad.

Ahora bien, el contrapunto, la contraluz lo ubico en una llamada de atencién sobre el valor
relativo que esta Convencién conlleva y las enormes incertidumbres en cuanto al modo y el ritmo de
su implementacién en los diferentes Estados y regiones mundiales. No debe traspasarse la frontera
de la gran alegria que supone la aprobacién de la Convencidn, pasando a la euforia desmedida
de pensar que su mera existencia conllevard la solucién de la mayor parte de los problemas de
este colectivo en el planeta. Su importancia relativa se encuentra a pié forzado y es tributaria
de otros factores trasversales de las relaciones internacionales, desde el punto de vista politico,
geoestratégico, de distribucién mundial de los recursos, de puesta al servicio del desarrollo humano
de los avances cientificos, médicos y tecnoldgicos, de los intereses econémicos, de las condiciones
de paz y estabilidad, etc. Si estos factores evolucionan positivamente la Convencién tendrd un
camino bastante expedito para desarrollar su enorme potencialidad. En caso contrario, la espesura
del intrincado bosque de la injusticia y la desigualdad en el mundo, impedirdn que la Convencién
avance u obligard a que lo haga de forma lenta y zigzagueante.

Efectivamente, el segundo aspecto de mi llamada de atencién pivota sobre la apreciacién de
que el desarrollo e implantacién préctica de la Convencidn en los diversos Estados miembros de
la ONU serd muy desigual y, en todo caso, se producird a un ritmo desesperadamente lento. La
citada euforia, como antes apuntaba, podrfa ampliarse también a la idea de la extensién inmediata
de los beneficios de dicha Convencidn al conjunto de paises y sociedades. Considero que, dentro
de la apuntada relevancia de esta nueva Convencidn, su proceso de aplicacién hasta llegar a sus
destinatarios finales, precisard de un prolongado periodo histérico, que estard en funcién de variables

interdependientes de naturaleza politica, econdémica y social de cada pais y que no bastard con su
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recepcién formal por cada ordenamiento juridico, sino que su ejercicio real y efectivo permanecerd
subordinado al ritmo del cambio cultural profundo de cada sociedad en la aceptacién no cinica de
los valores de la libertad, la igualdad y la justicia, y su reflejo prictico en las conductas individuales
y colectivas y en los comportamiento cotidianos que asuman el respeto, la solidaridad y la no

discriminacién como elementos habituales de nuestra vida en comunidad.



IT CONGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DoOwN. LIBRO DE ACTas 1611

TEMA 21:
LA CONVENCION DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y SUS DESARROLLOS LEGALES Y SOCIALES

Ponencia:
La capacidad juridica en la Convencién Internacional sobre los

Derechos de las Personas con Discapacidad

Autor:

Francisco BARIFFI

Fundacion Aequitas
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I. HACIA UN NUEVO MODELO A LA HORA DE ABORDAR
EL FENOMENO DE LA DISCAPACIDAD

He mencionado en varias ocasiones que, a lo largo de la historia, se han dispensado tratamientos
muy diversos a las personas con discapacidad, que se han visto reflejados en el dmbito del Derecho.

Bdsicamente, dichos tratamientos pueden resumirse en tres modelos.'

I.1. El modelo de prescindencia

Un primer modelo, que se podria denominar de prescindencia, en el que se considera que las
causas que dan origen a la discapacidad tienen un motivo religioso, y en el que las personas
con discapacidad son asumidas como innecesarias por diferentes razones: porque se estima que
no contribuyen a las necesidades de la comunidad, que albergan mensajes diabdlicos, que son la
consecuencia del enojo de los dioses, o que —por lo desgraciadas—, sus vidas no merecen la pena ser
vividas. Como consecuencia de dichas premisas, la sociedad decide prescindir de las personas con
discapacidad, ya sea a través de la aplicacién de politicas eugenésicas, ya sea situdndolas en el espacio

destinado para los anormales y las clases pobres.

I.2. El modelo rehabilitador

El segundo modelo es el denominado médico o rehabilitador. Desde su filosofia se considera que las
causas que dan origen a la discapacidad son cientificas, médicas (pero se sitda la causa en la persona).
Desde este modelo las personas con discapacidad ya no son consideradas indtiles o innecesarias,
pero siempre en la medida en que sean rehabilitadas. Es por ello que el fin primordial que se
persigue desde este paradigma es normalizar a las personas con discapacidad, aunque ello implique
forjar a la desaparicién o el ocultamiento de la diferencia que la misma discapacidad representa. El
principal “problema” pasa a ser, entonces, la persona, —o mejor dicho, sus limitaciones—, a quien
es imprescindible rehabilitar psiquica, fisica o sensorialmente. Los primeros sintomas del modelo
rehabilitador datan de los inicios del Mundo Moderno. Sin embargo, la consolidacién del modelo
mismo —sobre todo en el dmbito legislativo—, puede ser situada en los inicios del Siglo XX, al
finalizar la Primera Guerra Mundial

Dentro de este enfoque, el objetivo pasé a ser rehabilitar a las personas que se consideraban
“anormales”. En dicho proceso de recuperacién o “normalizacién”, y a dichos fines, los contenidos
o herramientas esenciales pasaron a ser la educacién especial, los beneficios de rehabilitacién médica
y vocacional, las cuotas laborales y los servicios de asistencia institucionalizados. De este modo, las

personas con discapacidad recibian beneficios de los servicios sociales porque la discapacidad se vefa

1 Estos modelos se encuentran desarrollados en profundidad en: PALACIOS, A. El modelo social de discapacidad: origenes,
caracterizacion y plasmacién en la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Cinca, Madrid,
2008.
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exclusivamente como un problema individual de la persona, quien no era capaz de enfrentarse a la
sociedad. Los nifios con discapacidad tenfan derecho a la educacidn, pero en escuelas separadas, las
personas con discapacidad tenfan derecho a la rehabilitacidn, pero ello inclufa el control de muchas
dreas de sus vidas por parte de los experzos, las medidas de accidn positiva se introdujeron porque —a
diferencia de otros grupos protegidos- no se consideraba que las personas con discapacidad fueran
capaces de trabajar por sus propios méritos.

Las medidas descritas pueden ser ficilmente contextualizadas y comprendidas si se tiene
presente que desde el modelo rehabilitador se considera a la discapacidad exclusivamente como un
problema de la persona, directamente ocasionado por una enfermedad, accidente, o condicién de
la salud, que requiere de cuidados médicos prestados por profesionales en forma de tratamiento
individual. En consecuencia, el tratamiento de la discapacidad se encuentra encaminado a conseguir
la cura, o una mejor adaptacién de la persona, o un cambio en su conducta. De este modo, desde
el punto de vista juridico, la discapacidad es abordada exclusivamente dentro de la legislacién de la
asistencia y seguridad social, o como parte de ciertas cuestiones del derecho civil relacionadas con la
incapacitacién y la tutela. La atencién sanitaria se considera la materia fundamental, y en el dmbito

politico, la respuesta principal es la modificacién y reforma de la politica de atencién a la salud.

I.3. El modelo social

Finalmente, un tercer modelo, denominado social, es aquel que considera que las causas que dan
origen a la discapacidad no son ni religiosas, ni cientificas, sino que son preponderantemente
sociales; y que las personas con discapacidad pueden aportar a las necesidades de la comunidad
en igual medida que el resto de personas —sin discapacidad-, pero siempre desde la valoracién y
el respeto de su condicién de personas, que en ciertos aspectos, son diferentes a la media. > Este
modelo se encuentra intimamente relacionado con la asuncién de ciertos valores intrinsecos a los
derechos humanos, y aspira a potenciar el respeto por la dignidad humana, la igualdad y la libertad
personal, propiciando la inclusién social, y sentdndose sobre la base de determinados principios:
vida independiente, no discriminacién, accesibilidad universal, normalizacién del entorno, didlogo
civil, entre otros. Parte de la premisa de que la discapacidad es una construccién y un modo de
opresién social, y el resultado de una sociedad que no considera ni tiene presente a las personas
con discapacidad. Asimismo, apunta a la autonomfa de la persona con discapacidad para decidir

respecto de su propia vida, y para ello se centra en la eliminacién de cualquier tipo de barrera, a los
fines de brindar una adecuada equiparacién de oportunidades.

Esencialmente, el modelo social se ha originado, desarrollado y articulado, a partir del rechazo

a los fundamentos expuestos desde el modelo que le precede. Precisamente, uno de los presupuestos

2 Vid: BARNES, C., OLIVER, M., y BARTON, L., (eds.), Disability Studies Today, Polity Press, Oxford, 2002; OLIVER,
M.,” ;Una sociologfa de la discapacidad o una sociologia discapacitada?”, en la obra Discapacidad y Sociedad, Barton L. (comp.),
Morata S.L.; MORRIS, J., Pride Against Prejudice, A Personal Politics of Disability, Women’s Press Ltd., London, 1991.
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fundamentales del modelo social radica en gue las causas que originan la discapacidad no son
individuales —como se afirma desde el modelo rehabilitador-, sino que son preponderantemente

sociales.

Asi, si se considera que las causas que originan la discapacidad son sociales, las soluciones no
deben apuntarse individualmente ala persona afectada, sino mds bien que deben encontrarse dirigidas
hacia la sociedad. De este modo, el modelo anterior se centra en la rehabilitacién o normalizacién
de las personas con discapacidad, mientras que el modelo bajo andlisis aboga por la rehabilitacién
o normalizacién de una sociedad, pensada y disefiada para hacer frente a las necesidades de todos.

El modelo social se encuentra, entonces, muy relacionado con la consideracién de la
discapacidad como una cuestién de derechos humanos. Se centra en la dignidad intrinseca del ser
humano, y de manera accesoria —y sélo en el caso que sea necesario- en las caracteristicas médicas
de la persona. Sitda al individuo en el centro de todas las decisiones que le afecten, y sitda el centro

del problema fuera de la persona —en la sociedad—.

II. EL MODELO SOCIAL DE DISCAPACIDAD Y SU PLASMACION EN LA
CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad supone la
plasmacién de un cambio de paradigma a la hora de abordar el fenémeno de la discapacidad en el
sistema de proteccién internacional de los derechos humanos, a la vez que exige la realizacién de dio
cambio en el dmbito de las politicas legales y sociales en los 4dmbitos internos de los Estados Parte.
El proceso de elaboracién de este instrumento internacional por parte del Comité Especial
duré poco mds de cuatro afios. Cabe destacar el esencial papel que ocuparon las organizaciones
de personas con discapacidad en este proceso, que culmind con la aprobacién por parte de la
Asamblea General de Naciones Unidas del Primer Tratado de Derechos Humanos del Siglo XXI: la

Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

I1.1. El propésito de la Convencién

El propésito de la Convencién es “promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones
de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con
discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente”.?

En aplicacién del principio de no discriminacién, uno de los objetivos fundamentales de la
Convencién ha sido adaprar las normas pertinentes de los Tratados de derechos humanos existentes,

al contexto especifico de la discapacidad. Ello significa el establecimiento de los mecanismos

3 Articulo 1 de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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para garantizar el ejercicio de dichos derechos por parte de las personas con discapacidad, sin
discriminacién y en igualdad de oportunidades que el resto de personas.

El Tratado aborda una serie de derechos sustantivos, como el derecho a la educacidn, el
derecho a la salud, el derecho al empleo, entre otros, pero dichos derechos son abordados desde
la perspectiva y desde la férmula de la no discriminacién, utilizando las herramientas del derecho
antidiscriminatorio. El objeto, por tanto, no fue crear nuevos derechos, sino asegurar el uso del
principio de no discriminacién en cada uno de los derechos, para que puedan ser ejercidos en
igualdad de oportunidades por las personas con discapacidad. De este modo, se debié identificar, a
la hora de regular cada derecho, cuales eran las necesidades extra que debfan garantizarse, para lograr
adaptar dichos derechos al contexto especifico de la discapacidad. Asi, si bien la no discriminacién
es un principio vital de la Convencidn, no debe olvidarse que dicho principio interactda con cada

uno de los derechos sustantivos que el instrumento regula.*

I1.2. El concepto de discapacidad

Al momento de establecer su objeto, el articulo 1 de la Convencién ha definido lo que va a entenderse
por discapacidad. No obstante, para una interpretacién sistemdtica del texto bajo andlisis, no solo
debe leerse el articulo 1, sino también el Predmbulo.

La Convencidn reconoce, por un lado, en el Predimbulo, que “la discapacidad es un concepto
que evoluciona y que resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias y las barreras
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demds™ Asimismo, entiende, segun el articulo 1, que “las personas
con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o
sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacién
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds”.

De lo mencionado se desprende, por un lado, la asuncién del modelo social de discapacidad,
al asumir que la discapacidad resulta de la interaccién con barreras debidas a la actitud y al entorno.
Y por otro, que la definicién no es cerrada, sino que 7zcluye a las personas mencionadas, lo que no
significa que excluya a otras situaciones o personas que puedan estar protegidas por las legislaciones
internas de los Estados.

En relacién con lo primero; esto es el modelo social de discapacidad, el texto bajo andlisis
enfatiza dos cuestiones esenciales. La primera, que la discapacidad es un concepto en evolucidn.
Podria agregarse que es también un concepto cultural, que varfa en diferentes culturas y sociedades.

Y la segunda, que la discapacidad es el resultado entre limitaciones individuales de las personas —

4 QUINN, G., The UN Human Rights of Persons with Disabilities Treaty. A Blueprint for Disability Law é‘Po/icy
Research and Reform, Conferencia pronunciada en Dublin, National Disability Authority, Annual Research Confer-
ence, el 16 de noviembre de 2006.

5 Predmbulo, ince.

6 Articulo 1, pdrrafo 2.
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diversidades funcionales- y barreras actitudinales y del entorno. Pero asimismo, se resalta que estas
barreras limitan y hasta impiden la participacién de las personas con discapacidad en igualdad de
condiciones que el resto de personas.

No cabe duda de que, desde el inicio de los debates, se decidié que el modelo filoséfico
que se pretenderfa reflejar en la Convencién asumirfa un modelo social de discapacidad, desde la
consideracién del fenémeno como una cuestién de derechos humanos. Ello se encuentra previsto
en el Documento mencionado cuando, al abordarse el concepto de discapacidad, en el que una
nota —la nimero 12- establece que, a pesar de las diferentes opiniones respecto del concepto de
discapacidad que pueda llegar a contener el instrumento bajo andlisis, la definicién deberd ser
incluida, y...”Debe ser una que refleje el modelo social de la discapacidad...”.

En relacién con lo segundo; esto es, que la definicién no es cerrada, sino que incluye a las
personas mencionadas, lo que no significa que excluya a otras situaciones o personas que puedan
estar protegidas por las legislaciones internas de los Estados, debe decirse que la Convencién fija un
minimo. Es decir, a los fines de la proteccién de este instrumento, las personas con discapacidad
incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacién plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds. Ello no significa que, en el caso de que
un Estado, dentro de su legislacién interna, adopte una definicién mds amplia de discapacidad,
que cubra otras situaciones, ello impida la aplicacién de la Convencidn, sino todo lo contrario.
Se entiende que este articulo debe interpretarse como un piso, a partir del cual cualquier otra

interpretacién que beneficie o amplie su marco protector debe ser aplicada.

I1.3. La discriminacién por motivo de discapacidad

Por “discriminacién por motivos de discapacidad” la Convencién entiende:

“cualquier distincién, exclusién o restriccién por motivos de discapacidad que tenga el
propésito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio,
en condiciones de igualdad, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en
los dmbitos politico, econédmico, social, cultural, civil o de otro tipo. Esto incluye todas las

formas de discriminacidn, y, entre ellas, la denegacién de ajustes razonables”.”

Este articulo 2 comentado debe ser analizado junto al articulo 5, sobre Igualdad y No
Discriminacién, que establece que:

“1. Los Estados Partes reconocen que todas las personas son iguales ante la ley y en virtud de

ella, y que tienen derecho a igual proteccidén legal y a beneficiarse de la ley en igual medida

sin discriminacién alguna.

7 Articulo 2 de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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2. Los Estados Partes prohibirdn toda discriminacién por motivos de discapacidad y
garantizardn a todas las personas con discapacidad proteccién legal igual y efectiva contra la
discriminacién por cualquier motivo.

3. A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacién, los Estados Partes adoptardn
todas las medidas pertinentes para asegurar la realizacién de ajustes razonables.

4. No se considerardn discriminatorias, en virtud de la presente Convencidn, las medidas
especificas que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas con

discapacidad”.

Tanto el articulo 2, al definir la discriminacién por motivos de discapacidad, como el articulo
5, al establecer medidas contra la discriminacién por motivos de discapacidad, coinciden en un
punto esencial, que merece ser destacado. Lo que se prohibe es la “discriminacién” “por motivos de”
discapacidad. Por ende, siguiendo a Gerard Quinn?®, podria sostenerse que dicha formulacién pone
la atencidn sobre el fenémeno de la discriminacién y no tanto en las peculiaridades de la persona.
Ello salvaria limitar —como lo hace el derecho espafol a través de la Ley 51/2003- los beneficios del
derecho antidiscriminatorio a ciertos tipos de discapacidad o a ciertos grados’.

De este modo, se podria sostener que las personas pueden ser discriminadas “por motivo de”
o “sobre la base de” discapacidad no teniendo ellas mismas una discapacidad, pero siendo tratadas
de manera discriminatoria por considerarse que tienen una discapacidad. Un ejemplo de ello es una
desfiguracién facial que no es una discapacidad pero que la persona pudiera ser tratada como si lo
fuera. Esta es la posicién adoptada por la Corte Suprema de Canadd en el afio 2000, —en el caso
Mercier—"°

En segundo lugar, sostiene Quinn que aquellas personas que pueden ser susceptibles de tener
una discapacidad, también son susceptibles de ser tratadas de manera discriminatoria “por motivo
de” o “sobre la base de” discapacidad, aunque no la tengan actualmente. En este caso, nuevamente,
si se mantiene la atencién en el fenédmeno de discriminacidn, entonces tiene sentido afirmar que
esta categorfa también entrarfa dentro del marco protector del derecho antidiscriminatorio esbozado

por la Convencién.

8 QUINN, G., Disabiility Discrimination Law in the European Union, op. cit.

9 Vid.: DEGENER, T., Definition of Disability, EU Network of Legal Experts on Disability Discrimination Law, 2004. Dispo-
nible en: http://www.europa.eu.int/comm/employment_social/fundamental rights/pdf/aneval/disabdef.pdf

10 Idem, pdrrafos 79, 80 y 81 En este caso, la Corte canadiense aprobd la tendencia de los tribunales inferiores, respecto de la
inclusién de las percepciones subjetivas de la discapacidad dentro de la definicién de discapacidad. Asi, sostuvo que cualquiera sea

la formulacién utilizada en la legislacién de derechos humanos (...) las Cortes canadienses tienden a considerar no solo la base

objetiva para ciertas précticas excluyentes (como por ejemplo la existencia actual de limitaciones funcionales). Sino que también las

percepciones subjetivas y erroneas respecto a la existencia de dichas limitaciones. Asimismo, afirmé que una “discapacidad” puede

ser el resultado de una limitacién fisica, una enfermedad, una construccién social, una percepcién de limitacién, o la combinacién

de todos esos factores. De hecho, es el efecto combinado de todas dichas circunstancias lo que determina si una persona tiene una
.

“minusvalfa” a los efectos del derecho de Québec. Por otro lado, la Corte afirmé que la discapacidad incluye las limitaciones que
sufren personas que ven limitadas sus actividades diarias como resultado de prejuicios que son asociados con la discapacidad.
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En tercer lugar, puede haber otras personas que no tengan una discapacidad, pero que trabajen
o se encuentren asociadas con personas que la tengan. Ello incluirfa por ejemplo a una madre o
padre de un nifio o nifa con discapacidad, que estuviera buscando reubicarse en el mercado de
trabajo, o0 a un voluntario/a en una institucién que trabaje con personas que conviven con el VIH/
SIDA. Dichas personas con probablemente tratadas de manera discriminatoria “sobre la base” o
“por motivo de “discapacidad, aunque ellas no tienen una discapacidad.

Dado los argumentos relatados, podria decirse que la Convencién ha adoptado un enfoque
amplio, en cuanto al marco protector del derecho a la no discriminacién y a la igualdad de

oportunidades.

I1.4. Principios

La Convencidn se basa en principios que venfan siendo arduamente reclamados desde el movimiento
de personas con discapacidad, y que deberdn ser tenidos en cuenta tanto al momento de interpretar
como de aplicar sus cldusulas.

Estos principios se establecen en el articulo 3."

El inciso a) se refiere a tres principios o valores que se encuentran intimamente relacionados —
dignidad, autonomia e independencia—, y que podrian resumirse en el primero; esto es, la dignidad
humana.

Los incisos b), ¢), d), e) y f) engloban cinco principios; estos son: la no discriminacién (inc.
b); la participacién e inclusién plenas y efectivas en la sociedad (inc. ¢); el respeto por la diferencia y
la aceptacion de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicién humanas
(inc. d); y la igualdad de oportunidades (inc. e); la accesibilidad (inc. f). Estos cinco principios son
diferentes facetas, que pueden resumirse en una idea: la idea de igualdad.

Otro de los principios que el articulo 3 establece es el de la igualdad entre el hombre y la
mujer. La situacién de la mujer con discapacidad es asumida en la Convencién desde un articulo
especifico,'” para dar visibilidad al tema, junto con una mirada transversal a lo largo de todo el
articulado. Lo mismo sucede con lo que atafie al tratamiento de nifios y nifias con discapacidad. El
tltimo principio que el articulo 3 prevé es el relativo al respeto a la evolucién de las facultades de los

nifos y las nifas con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad."

11 Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, articulo 3.
12 Idem, articulo 6.
13 Idem, articulo 7.
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ITI. LA DIGNIDAD HUMANA'Y LA IGUALDAD:
ELEMENTOS TRANSVERSALES DE LA CONVENCION

Si quisiéramos resumir los principios inspiradores de este instrumento, podriamos cefiirnos a la idea
de dos valores: el de dignidad y el de igualdad.

La dignidad, entendida en términos kantianos, que implica que la persona es un sujeto
moralmente libre." Un componente de la dignidad que se encuentra intimamente relacionado al
fenémeno de la discapacidad es la autonomia, que puede ser entendida como un espacio reservado,
sin restricciones, para la accién voluntaria de la persona. El valor de la autonomia se basa en el
supuesto previo de una capacidad de accién y de comportamiento autodirigido. Como explica
Rafael de Asis, la libertad moral serfa el referente de los derechos, un momento utépico individual
de realizacién de los planes de vida, de los proyectos vitales, de satisfaccién de necesidades,
condicionado por la dimensidn social de la actividad humana. Asi, el sentido de esta libertad moral
debe ser generalizado, de modo de que todos las personas pudieran estar en situacién de alcanzarla.
A partir de ello, la misién de la libertad social y de los derechos como instrumentos, es permitir al
sujeto moral el alcance de esta libertad moral.”® Uno de los principios claves del modelo social, que
se refleja claramente en la filosoffa inherente al movimiento de vida independiente, se basa en este
valor, abogando asimismo porque se prevean las condiciones sociales necesarias para que el mismo
no se vea vulnerado en su eficacia respecto de las personas con diversidad funcional.

En el contexto de la discapacidad, la imagen de sujeto moral plantea problemas porque
generalmente suele asociarse la discapacidad —especialmente la intelectual o mental— con la carencia
de capacidad para el ¢jercicio de la libertad moral. Esta suposicién se basa en la confusién entre
autonomia moral y autonomia funcional, que conlleva una idea de autonomfa muy restringida. En
este sentido, desde el modelo social se aboga por una concepcién mds amplia de la idea de autonomia,
un planteamiento que deje de dedicarse a detectar la incompetencia y que, por tanto, otorgue la
misma importancia a la necesidad de una proteccién efectiva de los derechos y los intereses de las
personas, con independencia de su diversidad funcional. Que la autonomia funcional en ciertos
casos se encuentre mds restringida no significa que la autonomia moral deba ser anulada o ignorada,
sino todo lo contrario; es en estos casos precisamente donde debe resaltarse el rol del Derecho en
cuanto a la garantia de desarrollo pleno del grado de autonomia existente, por minima que sea.'®

Es por lo expuesto que el papel que juega la autonomia de la persona en la Convencidn, tanto
como principio rector, como derecho y como valor o piedra fundamental, ha merecido una justa

coherencia al momento de abordar el dmbito de la capacidad juridica. Sin embargo, el papel de la

14 DE ASIS ROIG, R., Sobre el concepto y el fundamento de los derechos: una aproximacion dualista, col. Cuadernos “Bartolomé
de las Casas”, nim. 17, Dykinson, Madrid, 2001, p. 28.

15 Idem

16 DE ASIS ROIG, R., “Derechos humanos y discapacidad. Algunas reflexiones derivadas del andlisis de la discapacidad desde
la teoria de los derechos”, en la obra titulada Igualdad, no discriminacién y discapacidad, CAMPOY CERVERA, 1., y PALACIOS,
A., (Eds), Dykinson, Madrid, 2007.
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autonomia no puede comprenderse cabalmente si no va asociado con otro principio elemental en el
dmbito de la discapacidad y los derechos humanos, como es el principio de igualdad.

La Convencién reafirma la titularidad de las personas con discapacidad en el disfrute de
los derechos humanos y libertades fundamentales. Pero asimismo, establece ciertas herramientas
y garantias especificas para el goce y ejercicio de estos derechos en igualdad de condiciones que el
resto de personas.

Como se ha mencionado, el objeto del Tratado no fue crear nuevos derechos, sino asegurar el
uso del principio de no discriminacién en cada uno de los derechos, para que puedan ser ejercidos
en igualdad de oportunidades por las personas con discapacidad."”

Lo anterior nos conduce a la primera faceta de la igualdad y la no discriminacién en la
Convencién. Mds alld de la proyeccidén de este principio en los multiples dmbitos, la Convencién
debe ser leida, interpretada y aplicada siempre desde el prisma de la no discriminacién. Antes de leer
este instrumento, debemos ponernos las gafas de la no discriminacién y ajustar esta visién a cada
derecho en concreto.'®

Una vez asumida dicha mirada (a través de las gafas de la no discriminacién) el principio
general de igualdad en la Convencidn se construye a partir de la interpretacién sistemdtica de ciertos
articulos y puntos de Predmbulo.

El derecho a la igualdad constituye un pilar bdsico de la estructura de la Convencidn, y tiene,
por tanto, una aplicacién transversal en todos sus articulos. Asimismo, hace varias referencias en el
Predmbulo (que si bien no tiene el mismo valor juridico que el texto propiamente dicho, es de gran
valfa a la hora de interpretar y aplicar el Tratado).

Ahora bien, respecto de los articulos que especificamente aluden a la igualdad y la no
discriminacién y que conforman su contenido, podemos decir que la Convencién contiene este
principio desde diversas perspectivas.

Como propdsito del instrumento. Segtin el articulo 1 su objeto es promover, proteger y asegurar
el goce pleno y en condiciones de igualdad de los derechos humanos y libertades fundamentales.

Como principio y como valor. Segin el articulo 3, que prevé como principios la no
discriminacidn, la igualdad de oportunidades, la participacién e inclusién plena y efectiva en la
sociedad, el respeto por la diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad como parte
de la diversidad y la condicién humana, y la accesibilidad. Todas estas son diferentes facetas del
contenido del principio de igualdad que deben ser muy tenidas en cuenta a la hora de interpretar y

aplicar la Convencidn.

17 QUINN, G., The UN Rights of Personas with Disability Treaty, cit.

18 Consultation on Key Legal Measures for Ratification of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities,
organizado por el Alto Comisionado de las Naciones Unidas, el 24 de octubre de 2008, Geneva, Palais des Nations,
Room XXI, Intervencién de Agustina Palacios sobre “Medidas relacionadas con la igualdad y la no discriminacién en
la implementacién de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”.

19 Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, articulo 1.
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Como obligaciones de los Estados, que se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin
discriminacién alguna por motivo de discapacidad, a tomar todas las medidas pertinentes, incluidas
medidas legislativas, para modificar o derogar leyes, reglamentos, costumbres y pricticas existentes
que constituyan discriminacién contra las personas con discapacidad, y a adoptar todas las medidas
pertinentes para que ninguna persona, organizacién o empresa privada discrimine por motivo de
discapacidad.”

Finalmente, como derecho. El articulo 5 inc. 1 establece el derecho a ser considerado igual
ante la ley y en virtud de ella, como asimismo el derecho a igual proteccién legal y a beneficiarse de
la ley en igual medida sin discriminacién alguna. El inciso 2 establece la obligacién de los Estados
de prohibir toda discriminacién por motivo de discapacidad, y de garantizar a las personas una
proteccién legal igual y efectiva contra la discriminacién por cualquier motivo. El inciso 3 establece
la obligacién de tomar las medidas pertinentes para asegurar la realizacién de ajustes razonables
(a fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacién). Finalmente el inciso 4 aclara que las
medidas especificas que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas
no serdn consideradas discriminatorias.”!

Por otro lado, como se ha mencionado, en el articulo 2 se va mds alld del contenido de la
igualdad, entrando a definir el significado de la “discriminacién por motivo de discapacidad”, que
es definida como:

“cualquier distincidn, exclusién o restriccién por motivos de discapacidad, que tenga
el propésito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en
igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los dmbitos
politico, econémico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de discriminacién,
entre ellas la denegacién de ajustes razonables”.?

Podria decirse que el concepto de no-discriminacién recogido en la Convencidn tiene las
siguientes caracteristicas:

* Se centra en el resultado discriminatorio y no en la voluntad de la persona (la norma
establece “que tenga el propdsito o el efecto”). Es decir, que no se exige intencionalidad,
sino que se tienen en cuenta los efectos adversos de la norma, prdctica o conducta.

* Abarca todo tipo de discriminacién (comprende tanto la discriminacién directa como
indirecta, asf como la discriminacién estructural, entre otras). La Convencién no hace
una distincién entre discriminacién directa e indirecta, pero adopta una férmula donde
claramente incluye ambos tipos de discriminaciones. Asimismo, también deja abierto a
otro tipo de discriminaciones cuando al final del articulo 5 dice “incluye todas las formas

de discriminacién” donde podrfamos incluir a las “represalias”.

20  Idem, articulo 4.
21  Idem, articulo 5.
22 Idem, articulo 2.
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*  Comprende la discriminacién no solo a la persona con discapacidad, sino “por motivo
de discapacidad”. De este modo, lo que prohibe la norma es la “discriminacién” “por
motivos de” discapacidad. Por ende, siguiendo a Gerard Quinn, podria sostenerse que
dicha formulacién pone el acento sobre el fenémeno de la discriminacién mds que en las

peculiaridades de la persona.”

Conforme a lo anterior, se podria sostener que las personas pueden ser discriminadas “por
motivo de” discapacidad, no teniendo ellas mismas una discapacidad, pero siendo tratadas de
manera discriminatoria por considerarse que tienen una discapacidad. También estarfan protegidas
frente a la discriminacidén aquellas personas que en un futuro pueden ser susceptibles de tener una
discapacidad, aunque no la tengan actualmente. Por dltimo, ciertas personas que no tengan una
discapacidad, pero que trabajen o se encuentren asociadas con personas que la tengan, pueden ser
discriminadas en razdén de discapacidad.?

No cabe duda de que la Convencién ha adoptado un enfoque amplio en cuanto al marco
protector del respeto a la dignidad y del derecho a la no discriminacién y a la igualdad de
oportunidades. Y es muy importante no perder de vista que estos principios interactiian con todos
y cada uno de los derechos que la Convencién recoge. Ello implica que es en términos de dignidad,
igualdad y no discriminacién por motivo de discapacidad el modo desde el cual debe interpretarse

y aplicarse, al igual que el resto, el articulo que regula el dmbito de la capacidad juridica.

IV. LA PLASMACION DE LOS PRINCIPIOS DE DIGNIDAD HUMANA E
IGUALDAD EN EL AMBITO DE LA CAPACIDAD JURIDICA

El marco legal establecido por el articulo 12 de la Convencién contempla un profundo cambio
en el modelo a adoptar a la hora de regular la capacidad juridica de las personas con discapacidad,
especialmente en aquellas situaciones en las cuales puede resultar necesario algtin tipo de intervencién
de terceros. Mientras que el sistema rehabilitador tiende hacia un modelo de “sustitucién de la toma
de decisiones”, el modelo de derechos humanos basado en la igualdad y la dignidad intrinseca de
todas las personas, en el que se basa la Convencién, aboga por un modelo de “apoyo en la toma de

decisiones”.”

23 QUINN, G., The UN Human Rights of Persons with Disabilities Treaty. A Blueprint for Disability Law é“Pa/z'cy Research and
Reform, Conferencia pronunciada en Dublin, National Disability Authority, Annual Research Conference, el 16 de noviembre de
2006.

24 PALACIOS, A., y BARIFF], E, La discapacidad como una cuestion de derechos humanos. Una aproximacion a la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Madrid, Cinca, 2007.

25  Seasume en este punto el enfoque presentado en la Intervencién de Agustina Palacios sobre “Capacidad Juridica en la Con-
vencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”, en la Consultation on Key Legal Measures for Ratifica-
tion of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, organizado por el Alto Comisionado de las Naciones Unidas, el 24
de octubre de 2008, Geneva, Palais des Nations, Room XXI.
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Este cambio de paradigma constituye muy probablemente el mayor desafio que presenta la
Convencién, y que se resume en la idea de garantizar la igualdad y el respeto de la dignidad en el
dmbito de la capacidad juridica. Si bien a la hora de analizar este tema el articulo central es el articulo
12, debemos ser conscientes que la interpretacién y aplicacién de la mencionada norma debe realizarse
de modo sistemdtico con toda la Convencién, pero muy especialmente con relacién al articulo 2
(definicién de discriminacién por motivo de discapacidad) el articulo 5 (no-discriminacién), articulo
14 (libertad y seguridad), articulo 15 (proteccién contra tortura), articulo 16 (proteccién contra la
explotacién y malos tratos), y articulo 19 (vida independiente e inclusién social).

Los trabajos preparatorios y el debate previo muestran que si bien el modelo social fue mds
facilmente aceptado con respecto a la diversidad funcional fisica o sensorial, parece que falta mucho
camino por andar y muchas barreras y prejuicios que derribar en lo que a diversidades psicosociales
o intelectuales se trate.

Como se mencionaba, el modelo de apoyo en la toma de decisiones reemplaza en el texto
de la Convencién al modelo de sustitucién. Si bien como principio parece existir a esta altura un
importante consenso, aun quedan por seguir desarrolldndose los fundamentos tedricos del modelo
de apoyo, y mucho mds los métodos instrumentales de implementacién de dicho modelo en los
diferentes sistemas juridicos internos.?

Hay que advertir que mientras dicho desarrollo —legal y social se lleva a cabo, las personas con
diversidades psicosociales o intelectuales viven una situaciéon de especial vulnerabilidad en lo que al
ejercicio de sus derechos humanos atafie. Y estos derechos se relacionan con cuestiones que tienen
que ver con la institucionalizacién “por motivo de discapacidad”, la privacién de libertad “por motivo
de discapacidad”, las esterilizaciones forzadas “por motivo de discapacidad”, la falta de garantias en
los experimentos médicos o cientificos “por motivo de discapacidad”, los tratamientos forzosos
“por motivo de discapacidad”, violaciones a la integridad personal “por motivo de discapacidad”
y restricciones en el ejercicio de la maternidad, la paternidad o el matrimonio “por motivo de
discapacidad”, entre otras tantas privaciones del derecho de autonomia y violaciones de derechos.

Lo anterior nos conduce a reflexionar sobre las importantes consecuencias que puede aparejar
el modo en que se logre plasmar el cambio de paradigma que nos plantea el articulo 12. En este
sentido, parece importante tener presente algunas cuestiones.

»  La Convencidn como el mayor estdndar de proteccion universal de los derechos humanos de las
personas con discapacidad. Este Tratado propone un cambio de paradigma en relacién con
la capacidad juridica de las personas con discapacidad. Ahora bien, este cambio, desde
una perspectiva legal implica el establecimiento de una norma internacional emergente y
sin precedentes en el derecho internacional, tanto en el dmbito de los derechos humanos

como en el dmbito de la discapacidad.

26 Vid: Coleccién Capacidad Juridica y Discapacidad, Aprosuba, Badajoz, Espafia, 2009. Disponible en: http://www.
convenciondiscapacidad.es/Capacidad.html
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Ello plantea algunas cuestiones legales que requieren de mayor profundizacién, puesto
que como se ha sefialado ya por muchos expertos y por la sociedad civil, existen normas
de derecho internacional que se encuentran en colisién con el nuevo modelo estipulado
en la Convencién.” El conflicto juridico entre la Convencién y las normas no vinculantes
se resuelve claramente a favor de la Convencidn, aunque la falta de apoyo del soff law
nos impedird seguramente sostener, al menos a corto plazo, el cardcter consuetudinario
de la regla del articulo 12. Ante el silencio de los Tratados regionales de derechos
humanos al respecto, parece claro que la regla de la CDPD debe primar sobre cualquier
otra interpretacién. No obstante, existen normas vinculantes de cardcter regional que
claramente contradicen lo estipulado por la Convencién, como por ejemplo la Convencién

Interamericana para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra las

Personas con Discapacidad, cuyo articulo 1.2.b establece que: “en los casos en que la

legislacién interna prevea la figura de la declaratoria de interdiccién, cuando sea necesaria

y apropiada para su bienestar, ésta no constituird discriminacién.”*

El conflicto juridico entre la Convencidn y las otras fuentes convencionales de cardcter
vinculante plantea mayores inconvenientes en la medida que se quiera considerar la
primacfa de un derecho regional. Mediando consentimiento del Estado en cuestién a
través de la ratificacién de la Convencién debemos considerar que ésta es lex posterior
y, sobre todo, que en aplicacién del principio pro-homine, debe primar como el mayor
estdndar de proteccién de los derechos humanos de las personas con discapacidad. Esto
a su vez lo debe tenerse en cuenta al momento de considerar la validez de una reserva en
relacién con la regla del articulo 12.%

»  Los alcances de la interpretacin del término “capacidad juridica” recogida en el articulo 12 a
la luz del derecho internacional de los derechos humanos y de los trabajos preparatorios. Si se
analizan los Trabajos Preparatorios del Tratado, puede advertirse que partir de la Tercera
Sesién del Comité Especial, se comenzé a suscitar un evidente conflicto en relacién con
la interpretacién del término “capacidad juridica” que se pretendia incluir; discusién que
no terminé incluso hasta el momento de ser aprobada la Convencién, siendo la cuestién

mds polémica de todas las negociaciones. *

27 Ejemplos de dichas normas pueden encontrarse en: Los Principios para la proteccién de los enfermos mentales

y el mejoramiento de la atencién de la salud mental (principio 1.6, 0 11.6, 11.15), las Reglas minimas normalizadas
para el tratamiento de los prisioneros, (principio 82), la Convencién Interamericana para la Eliminacién de Todas

las Formas de Discriminacién contra las Personas con Discapacidad (articulo 1.2.b), el Convenio de Oviedo sobre
Bioética y Derechos Humanos del Consejo de Europa de 1997 (articulos 6, 7 y 8), entre otras.

28  Convencién Interamericana para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra las Personas con
Discapacidad, OEA/Ser. P, AG/RES. 1608 (XXIX-0/99), 7 junio 1999.

29  Esto ha sido defendido por quien escribe en la Intervencion sobre “Capacidad Juridica en la Convencién Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad”, en calidad de experta latinoamericana en el Seminario organizado por el Alto
Comisionado de las Naciones Unidas, cit.

30  Para mds detalle, vid: PALACIOS, A, El modelo social de discapacidad, cit.
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Desde la presentacién del Primer Borrador en la materia se generaron discusiones que dejaban
ver una mirada desde el modelo de sustitucién por parte de varias Delegaciones. La regla de “plena
capacidad juridica en igualdad de condiciones que el resto de personas” comenzaba a ser puesto en
duda para determinadas discapacidades desde el citador primer borrador, y no culminarfa hasta la
mismisima adopcién del texto final del Tratado

El exhaustivo Informe que el Alto Comisionado de Naciones Unidas para los Derechos
Humanos presenté al Comité Especial en su Sexta Reunién denominado “capacidad juridica”
fue esclarecedor porque ofrecié una aproximaciéon general sobre el modo en el cual los términos
“personalidad juridica” y “capacidad juridica” son utilizados en los tratados de derechos humanos
existentes, y en algunos sistemas nacionales especificos. Haciendo uso de las técnicas de interpretacién
del derecho internacional, el Informe explora las disposiciones andlogas, como el articulo 16 del Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos, y disposiciones similares de los tratados regionales
de derechos humanos, o como el articulo 15.2 de la Convencién para la Eliminacién de todas las
formas de Discriminacién contra la Mujer, para concluir que del andlisis de contexto histérico de
negociaciones del articulo 16 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos y del articulo
15(2) de la Convencién para la Eliminacién de Toda Forma de Discriminacién contra la Mujer,
al igual que la evaluacién del modo en el cual los términos “capacidad juridica” y “personalidad
juridica” (o sus equivalentes) son utilizados en los diferentes ordenamientos juridicos, muestran que
ambos términos son diferentes.

El derecho al reconocimiento a la “personalidad juridica” confiere a la persona la capacidad de
ser reconocido como persona ante la ley, y por tanto, es un requisito previo a todos los otros derechos.
El concepto de “capacidad juridica’ es un concepto mds amplio que 1égicamente presupone la
capacidad de ser sujeto de derechos y obligaciones (elemento estdtico), pero también presupone
la capacidad de ejercer dichos derechos, o asumir obligaciones a través de sus propias decisiones
(elemento dindmico). Por ello, la capacidad juridica incluye la “capacidad de obrar”, entendida
como la capacidad y la facultad de una persona en virtud del derecho de asumir compromisos o
transacciones particulares, mantener un estatus determinado, o una relacién con otro, o en un
sentido mds general, de crear, modificar, o extinguir relaciones juridicas.

En mi opinidn, del andlisis de la evolucién de los trabajos preparatorios y de el texto final del
articulo 12, se deriva sin lugar a dudas que el contenido de la “capacidad juridica” en la Convencién
incluye tanto la capacidad de goce como la de ejercicio. Partiendo desde dicha premisa, parece
importante analizar si las causas que permiten la incapacitacién o interdiccién de personas con
discapacidad son compatibles con la Convencidén (especialmente con el mencionado articulo 12,
pero también a la luz del principio de dignidad humana y del derecho a la no-discriminacién
que prescribe este instrumento. Esto significa, en definitiva, preguntarse sobre la validez de la

interdiccién a la luz de la Convencidn.
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Es sabido que la interdiccién o incapacitacién (registra diferentes nombres en los diferentes
derechos nacionales) se trata en esencia de un procedimiento por el cual se procede a limitar la
capacidad juridica de una persona, nombrando a un representante que la va a suplir en todas o algunas
decisiones de su vida. Tradicionalmente se ha considerado a ciertas discapacidades como la ceguera, la
sordera, la diversidad intelectual, y la discapacidad psicosocial como causales de incapacitacién. Ante
esta situacién, la respuesta juridica ha sido la de limitar de un modo absoluto la capacidad juridica
de la persona, lo que se suele denominar como interdiccién o incapacitacién total, que comprende
todos los aspectos significativos de carecer personal (matrimonio, adopcidn, alistamiento en fuerzas
armadas etc.) y de cardcter patrimonial (testar, comprar, vender, donar etc.) del individuo.

Una ligera evolucién del sistema cldsico de interdiccién (pero que sigue partiendo desde
el modelo de sustitucién) ha sido la inclusién en muchos Derechos nacionales de la figura de
la interdiccién parcial, o dicho en otras palabras, la limitacién parcial de la capacidad juridica
determinando de un modo especifico los aspectos de cardcter personal y patrimonial en los cuales a
la persona se la sustituye en la toma de decisiones.”!

He sostenido ya en otras ocasiones que esta herramienta de la interdiccién (ya sea total
o parcial) se ha concebido y configurado desde un modelo netamente médico-rehabilitador de
la discapacidad, y desde la concepcién de que determinadas personas con discapacidad carecen
de la capacidad para tomar sus propias decisiones. Es una herramienta elemental del modelo de
sustitucién de la voluntad en la toma de decisiones, que la Convencién ha venido a reemplazar.’?

Por tanto, si partimos desde el modelo social que ha inspirado filoséficamente a la Convencidn,
y volviendo a partir desde el propio propésito del instrumento, y los principios y valores recogidos
en el articulo 3, como también la columna vertebral de la igualdad, parece no quedar lugar para
una institucién como la incapacitacién dentro de la férmula de: “igualdad en la capacidad juridica”.

De este modo, a la luz del articulo 12, se hace necesario establecer medidas para la
implementacién del modelo de apoyo en la toma de decisiones (que es el que vendria a reemplazar
al anterior). Algunas de estas medidas podrian ser: reformar las legislaciones, eliminando cldusulas
claramente discriminatorias que contengan causas de interdiccién que sean la consecuencia directa
de una discapacidad (por ejemplo, normas que establezcan que las personas sordo-ciegas que no
puedan darse a entender por escrito son incapaces absolutos). Asimismo reformar las legislaciones,

eliminando cldusulas que, mediante una referencia indirecta a una discapacidad, tiene la intencién

31 Dentro del modelo de sustitucién Dhanda diferencia tres metodologfas El “método de atribucién por estatus”
segtin el cual, una vez que se establece que una persona tiene una discapacidad, el derecho presume su falta de capa-
cidad juridica. El “método funcional” segtin el cual la persona con discapacidad no es automdticamente considerada
incapaz, pero si los es cuando por causa de su discapacidad, no puede realizar una funcién especifica. Finalmente, el
“método consecualista” segtin el cual los cuestionamientos de la capacidad juridica se analizan cuando la persona con
discapacidad adopta una decisién que no se considera como socialmente aceptable. Véase: DHANDA, A. “Legal
capacity in the Disability Rights Convention: Stranglehold of the Past or Lodestar from the Future? Syracuse Journal
of International Law and Commerce, vol., 34, 2006-2007.”,

32 Intervencién sobre “Capacidad Juridica en la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad”, en calidad de experta latinoamericana en el Seminario organizado por el Alto Comisionado de las Naciones Unidas, cit.
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o el efecto de incluir a personas por su condicién de discapacidad (como por ejemplo, normas
que establezcan que son causas de incapacitacion las deficiencias o enfermedades que impidan a
la persona gobernarse por si mismos). Finalmente, y esto requerird de estudios mds profundos y
medidas mds complejas, pareceria necesario reformar las legislaciones eliminando ya de lleno la
institucién de la incapacitacién.

Ahora bien, eliminar la institucién de la incapacitacién requerird de la construccién de otra
institucién que la reemplace, que podria denominarse “proceso de apoyo para el ejercicio de la
capacidad juridica”.* Para llevar adelante este proceso de reemplazo de distintas instituciones
juridicas, habrd que tener en cuenta: el desarrollo de propuestas para la nueva institucién, que
reemplazarfa a la incapacitacién y a la figura del representante legal. La nueva figura deberfa estar
configurada claramente (al menos los principios claves, ya que luego los distintos ordenamientos
juridicos variardn sobre todo en cuestiones procedimentales). En este proceso habrd que tener
en cuenta (para la consulta y luego la instrumentacién) a determinados actores claves, habrd que
definir quiénes son. Una vez delineada la institucién y su configuracién, los Estados deberdn ser
conscientes de que el cambio serd gradual, y por tanto quizds en determinado tiempo puedan tener
que coexistir ambos sistemas. En todo este proceso es necesario contar con recursos para abordar
estas cuestiones. Me refiero tanto a recursos financieros como a recursos humanos para realizar una
labor diddctica y de capacitacién a todos los involucrados. En este sentido, la participacién de las
personas con discapacidad es (como en todas las demds cuestiones) un factor esencial.

Finalmente, habrd que estudiar profundamente las diversas opciones, que deberdn insertarse
en diferentes contextos sociales y juridicos. Seguramente el instrumento que marca mds claramente el
cambio de paradigma en el ejercicio de la capacidad juridica por parte de personas con discapacidad
es el de la “figura de apoyo” previsto en la propia Convencidn.

La lectura comprensiva del articulo 12 con todas las disposiciones de la Convencién nos
permite sugerir algunas conclusiones. En primer lugar, que se aspira a un reemplazo del sistema
actual. Es decir, la Convencién parece no sélo obligar a incorporar el sistema de apoyo en la toma
de decisiones, sino a reemplazar a través del mismo a los sistemas existentes de sustitucién como la
tutela o la curatela. En segundo lugar, habrd que tener presente que se trata de un sistema complejo
que no sélo requerird de reformas legales, sino también de una accién politica del Estado que
garantice, entre otras cuestiones, educacién y recursos financieros adecuados. Es por ello que no
consiste simplemente en reemplazar el nombre de tutela o curatela en las legislaciones nacionales,
sino que se aspira a un cambio muy profundo en el sistema, que implica afrontar su complejidad
desde diversas perspectivas, basadas en una mirada global. Asimismo, es preciso comprender que
para que el sistema de apoyo en la toma de decisiones cumpla su cometido y resulte efectivo, debe

adaptarse a las diferentes situaciones personales y sociales.

33 Vid. la interesante propuesta de Carlos Marin en: MARIN, C., “Los apoyos a la capacidad juridica de obrar de todas las
personas con discapacidad”, en la obra Capacidad Juridica, Discapacidad y Derechos Humanos, BARIFFI, F y PALACIOS, A.,
(Coord)., Ediar, Buenos Aires, 2010 (en prensa).
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Para que ello sea posible, es necesario diferenciar entre diferentes tipo de “apoyo”. Esta
diferenciacién debe establecerse en un primer lugar en relacién con el tipo de acto juridico, y en
segundo lugar en relacién con el tipo de figura de apoyo adecuado. En relacién con lo primero,
es preciso diferenciar ente actos trascendentales para la vida y/o el patrimonio de la persona
(matrimonio, venta o compra de una casa, donacién), y actos ordinarios de la vida comun (reformar
su casa, ir de viaje, suscribirse a un club deportivo). En relacién con lo segundo, habrd que poder
ofrecer a la persona diferentes tipos de figuras de apoyo, que se adapten a su situacién particular. Por
ejemplo, la posibilidad de un asistente personal, o la de un familiar, o la de un grupo de amigos, o
la de una asociacién, o la de un/a defensor/a del pueblo, segtin el caso particular y las circunstancias
sociales.®*

El objetivo de poder implementar el nuevo paradigma que la Convencién impone en esta
materia resulta muy complejo. Sobre todo, si tenemos presente que dicha implementacién supone
plantear grandes cambios sobre instituciones fuertemente arraigadas del derecho civil. Ello ha sido
uno de los motivos por el cual, llegar a un consenso sobre el articulo que regula el dmbito de la
capacidad juridica en la Convencién ha supuesto tanta dificultad. Pero en el dmbito internacional,
finalmente se logré que primara una interpretacién desde los derechos humanos.

Toca ahora la compleja tarea de incorporar este pardmetro internacional al derecho interno.
No olvidemos que, como expresa Bariff1,>> Aunque los Estados tienen absoluta libertad para fijar los
procedimientos internos necesarios para transformar el derecho internacional en derecho interno,
existe un principio general mediante el cual dichos Estados no pueden alegar una norma de derecho
interno para eximirse de cumplir una obligacién internacional que le resulta vinculante®. Por estas
razones, una vez que el Estado ha manifestado su voluntad de obligarse internacionalmente respecto
de un Tratado Internacional comienza un proceso en el cual se debe analizar su Derecho interno y,
en caso de conflicto con las normas internacionales, debe proceder a reformar dicho Derecho para
no incurrir en incumplimiento de obligaciones internacionales.

De este modo, la incorporacién de la CDPD en el Derecho interno no es simplemente
aprobar el tratado mediante una ley del Parlamento, sino que supone una revisién trasversal y
organizada de toda la legislacién vigente. Si bien el camino parece no estar exento de dificultades,
no debemos desmerecer lo avanzado. Para ello resulta esencial plantear el debate, profundizar en la
Convencidn y sus principios, y atrevernos a dar la voz a los principales protagonistas: las personas
con discapacidad. Seguramente el resultado sea positivo, si dicho camino se transita desde el respeto

a la igualdad, la no discriminacién y los derechos humanos.

34 Vid: “Estudio de Derecho Privado Comparado a la luz de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad’, cit.

35 BARIFF], E, “La Convencién de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad: una oportunidad de revisar
el tratamiento de la discapacidad en los sistemas nacionales a la luz del discurso de los derechos humanos”, Estudio Introductorio a
Capacidad Juridica y Discapacidad, Brasil, Aprosuba, Espana, 2009.

36 Cfr. Articulo 27 de la Convencién de Viena sobre el derecho de los tratados U.N. Doc A/CONFE39/27 (1969),
1155 U.N.T.S. 331, entered into force January 27, 1980.


http:sociales.34
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TEMA 21:
LA CONVENCION DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y SUS DESARROLLOS LEGALES Y SOCIALES

Ponencia:
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Vicepresidenta del Comité de Seguimiento de la Convencidn Sobre Los Derechos

De Las Personas Con Discapacidad de Naciones Unidas

Resumen:

Segtin la Organizacién Mundial de la Salud en el mundo existen alrededor de 650 millones de personas con
discapacidad, lo que se traduce en el 10% de la poblacién mundial. De ellas, el ochenta por ciento (mds de
400 millones de personas) viven en paises pobres y cuentan con menos recursos para acceder a sus derechos
por la falta de cobertura de sus necesidades bdsicas. De ahi que tales personas continden enfrentdndose a un

sin fin de barreras para conseguir su participacion efectiva en la sociedad.

La necesidad de una Convencidn especifica surgid, a pesar de la existencia de otros tratados internacionales
destinados a proteger los derechos humanos de todas las personas, incluidas las personas con discapacidad,
porque los informes realizados por los 6rganos de Naciones Unidas reflejaban las numerosas demandas ante
la vulneracién de los derechos de las personas con discapacidad, poniendo de manifiesto su “invisibilidad”
dentro del sistema de derechos humanos de Naciones Unidas. Fue precisamente esta sinergia la que hizo

posible que una nueva Convencién viera la luz.

En esta ponencia se realizard una breve aproximacién a la Convencidn, partiendo de los antecedentes para
su desarrollo, exponiendo las principales caracteristicas, sus implicaciones y funcionamiento, participacién
y papel de las personas con discapacidad, finalizando con las recomendaciones que desde el Comité Espafol
de Representantes de las Personas con Discapacidad (CERMI) consideramos fundamentales para que sean

abordadas en un futuro inmediato en Espana para su adecuada implementacidn.
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TEMA 22:
“PROYECTO AMIGO”, SU TRABAJO EN TORNO A LA CONVENCION
DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Ponencia:
La Convencién Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad vista por sus Protagonistas

Autores:
Nuria [LLAN RoMEU!

INTEGRANTES PROYECTO AMIGO Y RED NacioNaL DE EscuiLas b Vipa bE DOWN ESPANA:
Asesora Cientifica de DOWN ESPANA y Coordinadora Técnica de la Escuela de Vida'
Integrantes Proyecto Amigo de DOWN C ORDOBA, DOWN LLEIDA,

FUNDOWN, DOWN GRANADA y DOWN MALAGA?

Consultar link:

http://www.sindromedown.net/adjuntos/cPublicaciones/57L guia.pdf
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DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Ponencia:
Algunos de los aspectos m4s relevantes de la Convencién Internacional

sobre los derechos de las personas con discapacidad

Autora:

ANA SASTRE CaMPO
Delegada del CERMI para la Convencidn de la ONU
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El dfa 3 de mayo de 2008 entro en vigor en Espana la Convencién de Derechos Humanos de
las Personas con Discapacidad, aprobada en la Organizacién de Naciones Unidas el dia 13 de
diciembre de 2006. Esta Convencidn es el resultado de un largo proceso, en el que participaron con

un papel destacado las organizaciones de personas con discapacidad y sus familias.

CONTENIDO DE LA CONVENCION

El texto, integrado por 50 articulos, establece los principios y valores que deben prevalecer en el
respeto por los derechos humanos de las personas con discapacidad, y que deben observar los paises
que ratifiquen el acuerdo. En esta Convencién no se reconocen para las personas con discapacidad
derechos humanos distintos de los que ya proclaman otros acuerdos internacionales, que por su
condicién de universales se predican sin discriminacién de todos los hombres y mujeres.

La Convencién de Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad, nace para (articulo
1) “... promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de
su dignidad inherente.” Esto que puede parecer obvio no ha sido entendido ni aplicado en toda
su literalidad por las politicas de integracién desarrolladas por los gobiernos, y en concreto en
nuestro Estado Social de Derecho, que, tradicionalmente ha venido abordando esta cuestién
casi exclusivamente a través de politicas sociales asistencialistas o sanitarias, propias de lo que se
conoce como modelo médico o rebabilitador en el tratamiento de la discapacidad, fundamentadas
ademds en prestaciones y no en derechos. Sin perjuicio de la importancia de estas politicas y de su
indiscutible valor como complemento de otro tipo de intervenciones, creo que debemos asumir
que es el momento de avanzar sin dilacién hacia la plena inclusién de las personas con discapacidad
adoptando en su totalidad el modelo social que la Convencién nos impone ahora que ha entrado
ha formar parte de nuestro ordenamiento juridico

Este ha sido precisamente uno de los grandes logros de esta Convencidn, el de trasladar
formalmente las politicas de inclusién de las personas con discapacidad al 4mbito de los derechos
fundamentales, la promocién del ejercicio de los derecho de este grupo de ciudadanos y ciudadanas
no puede quedar relegado al dmbito social, deberd ser abordado de forma transversal en todas las
politicas publicas y contar con todas las garantias previstas para los derechos fundamentales que se
contemplan en nuestra constitucién. Esta nueva forma de entender la discapacidad requiere que se
respete la diversidad y la riqueza que cada mujer y cada hombre aportan a la sociedad sin prejuzgar,
ni dudar de las capacidades personales de cada individuo.

De acuerdo a la definicién del concepto de discapacidad que contiene el articulo 1' del

tratado, la discapacidad es el resultado de la discriminacién, por parte de la sociedad, de un grupo

1 Articulo 1§.2.”... Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelec-
tuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva

»

en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds.
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de ciudadanos y ciudadanas a quienes, a través de barreras y obstdculos, se les impide ejercer los
derechos de los que son titulares, precisamente por ser miembros de esa comunidad®.

En sentido contrario por tanto, el derecho a no ser excluido del goce y disfrute de esos
derechos, sobre la base del derecho de igualdad y no discriminacién que configura la Convencidn,
requiere que /a comunidad, de la que formen parte las personas con discapacidad, garantice su
pertenencia a la misma, respetando su diversidad, protegiendo sus derechos y adoptando aquellas
medidas que aseguren y fomenten su ejercicio en igualdad de condiciones al resto de miembros de

la misma comunidad.

UN NUEVO CONCEPTO DE DISCAPACIDAD

Las obligaciones de los Estados parte se fundamentan en un nuevo concepto de discapacidad,
basada en el modelo social que menciondbamos antes, que define como persona con discapacidad
a (Art.1) ... aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo
que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones que las demds”. Es decir, la discapacidad no es una caracteristica del
individuo sino el resultado de la interaccién entre una persona con unas circunstancias personales
concretas (deficiencias) y un entorno que limita, obstaculiza o le impide el ejercicio de sus derechos.
Esta nueva perspectiva implica:

e Primero el respeto por la diversidad del ser humano que no puede ver mermada su
capacidad juridica, ni su capacidad de obrar, por la circunstancia personal de no estar en
los cdnones de normalidad mds frecuentes: derecho de igualdad de oportunidades y no
discriminacién (Art.5).

* Segundo que aun persistiendo la diferencia o la deficiencia a la que hace referencia el
texto, la discapacidad puede eliminarse, o los efectos negativos de la discapacidad, pueden
ser subsanados cuando se garantice o se restablezca el acceso y ejercicio de los derechos
de estas personas.

* Y tercero que se trata de un concepto de discapacidad mds amplio que el que rige en
nuestro derecho, pues al margen de cualquier calificacién administrativa se entiende
discapacitado quien por sus deficiencias sensoriales, fisicas, psiquicas o psicosociales no
estd en igualdad de oportunidades. Esto va a requerir la proteccién de algunos supuestos
que actualmente quedan fuera del reconocimiento administrativo y del amparo de las
politicas de discapacidad, pero que sin embargo si estdn protegidas por este tratado

cuando se encuentren en una situacién de discriminacién por razén de discapacidad.

2 Enel caso de Espana es la Constitucién espafiola asi lo proclama en el articulo 14 que “Los esparioles son iguales
ante la ley, sin que pueda prevalecer discriminacion alguna por razén de nacimiento, raza, sexo, religion, opinidn o cual-
quier otra condicion o circunstancia personal o social.”
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LA ACCESIBILIDAD

La Convencién, cuando establece las obligaciones y medidas a seguir por los Estados parte, define
otros derechos, a veces a modo de principios de actuacién, de importancia singular para situar a
las personas con discapacidad en igualdad de oportunidades porque condicionan el ejercicio de los
verdaderos derechos fundamentales. Es el caso, por ejemplo, de la “Accesibilidad”, concepto que se
recoge en el articulo 9 del texto y que establece que:”... A fin de que las personas con discapacidad puedan
vivir en forma independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, los Estados Partes
adoptardn medidas apropiadas para asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de
condiciones con las demds, al entorno fisico, el transporte, la informacion y las comunicaciones, incluidos
los sistemas y las tecnologias de la informacion y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones
abiertas al piiblico o de uso piiblico, tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas, incluirdn la
identificacion y eliminacidn de obstdculos y barreras de acceso en una serie de dmbitos.” Cuando se
denieguen esas medidas’® en el acceso al ejercicio de un derecho fundamental se estard incurriendo
en una discriminacién y por lo tanto en la vulneracién del derecho de igualdad de oportunidades®.

El desarrollo de politicas que garanticen los derechos de las personas con discapacidad tienen
su fundamentacién juridica en la igualdad de oportunidades, entendida como igualdad legal
y material, (Art. 9 y 14 de la Constitucién Espafiola) y si no se hace asi se estardn vulnerando
los derechos fundamentales que protege nuestra Carta Magna y los tratados internacionales por

discriminacién por discapacidad.

LA CAPACIDAD JURIDICA Y DE OBRAR EN LA CONVENCION

Otra de las cuestiones que presenta un mayor reto en este nuevo modelo social que formaliza
la Convencidn, es el reconocimiento y ejercicio de la capacidad juridica de las personas con
discapacidad, entendida a nuestros efectos como capacidad juridica y capacidad de obrar.

La Convencién establece un nuevo sistema para atender las necesidades de quienes
actualmente tienen limitada su capacidad de obrar mediante el sistema de “incapacitacién” regulado
principalmente en nuestro Cédigo Civil. El tratamiento que asume la Convencién con relacién a
la capacidad juridica plasma lo que se conoce como “modelo de apoyo en la toma de decisiones”,
en detrimento del tradicional “modelo de sustitucién” que impera en la mayorfa de los paises de
la comunidad internacional que tienen regulada esta cuestidn, si no es en la totalidad de ellos.
En este sentido la capacidad juridica en el “modelo de apoyo”, se fundamenta en el derecho de
autodeterminacién del individuo (derecho de autonomifa), y contempla la liberta a tomar las propias

decisiones respetando también la posibilidad de errar y de equivocarse, alejéndose del sistema de

3 Medidas como el Disefio Universal o los Ajustes Razonables (Art. 2)
4 Esta idea se encuentra desarrollada en: Asis, Rafael de/ Aiello, A. L. / Bariffi, E / Campoy, 1. / Palacios, A., Sobre la accesibili-
dad universal en el derecho Dykinson, Madrid, 2007.
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proteccién vigente que pretende la perfeccién de las decisiones y la capacidad ilimitada, entendida
como la habilidad para hacer algo, respecto de un grupo de personas por razén de su discapacidad;
y esto aunque para ello se les sustituya en el ejercicio de sus derechos.

Es necesario modificar y complementar nuestro ordenamiento juridico para adecuarlo al
propdsito de la Convencién. Nuestro acervo legal deberd adaptarse en la medida en que existan
disposiciones normativas que fundamentadas en una diferencia (o deficiencia) personal de cardcter
fisico, psicosocial, intelectual o sensorial limiten el ejercicio de derechos de las personas con

discapacidad de forma general y sin responder a razones objetivas y proporcionadas.

ELDERECHO DEVIDAINDEPENDIENTE COMO DERECHO DEAUTONOMIAS

Art. 19.Los Estados...

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y dénde
y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demds, y no se vean obligadas a vivir con

arreglo a un sistema de vida especifico

Como claramente argumenta el profesor Rafael de Asis® la autonomia constituye un
presupuesto y fundamento de los derechos humanos “presupuesto al asociarse a la propia concepcion
del ser humano; fundamento al ir unida al ideal de la vida humana digna, que es el fin diltimo de
los derechos humanos” y lo vincula a la concepcién de independencia en tanto que la capacidad
de decidir de forma auténoma sobre las cuestiones de su propia vida debe, no solo protegerse si
no ademds, promocionarse, fomentando para ello los niveles de independencia y adoptando las
medidas que sean necesarias.

El concepto de independencia medird la posibilidad de tomar las decisiones sobre el desarrollo
de la vida de cada individuo, sin perjuicio de los apoyos que sean necesarios para ello, incluyendo la
asistencia de una tercera persona si es preciso. La profesora Agustina Palacios” en este sentido hace
referencia a la redimensién que Ed Roberts, a quien se le atribuye el origen del movimiento de vida
independiente, hace del concepto independencia, “en e/ que integra la asistencia necesaria para lograr
el control que una persona tiene de su vida’.

El apartado b) del articulo 19 reconoce precisamente esta dimensién de la independencia y
enumera sin carcter exhaustivo algunos de los servicios que pueden disponerse a este fin: “asistencia

domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo a la comunidad, incluida la asistencia personal”,

5 Extracto de un articulo escrito por la autora pendiente de publicacién en una obra colectiva del CERMI a junio
de 2010.

6 ASIS, R. de, “Derechos humanos y discapacidad. Algunas reflexiones derivadas del andlisis de la discapacidad
desde la teorfa de los derechos”, en Campoy, 1., y PALACIOS, A., (coord.) Igualdad, no discriminacién y discapacidad.
Una visidn integradora de las realidades espariola y argentina, Dykinson, Madrid, 2007, pp. 17-50.

7 PALACIOS, A., Modelo social de la discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la Convencion Interna-
cional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Primera Edicién. Madrid: CINCA, 2008.
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cuya finalidad debe ser “evitar su aislamiento o separacién” de la comunidad, entendemos por
supuesto que en todas sus dimensiones, por lo tanto no se podrdn restringir este tipo de servicios
a determinados dmbitos de la vida en comunidad®, o al ejercicio de determinados derechos, ni
tampoco se podrd limitar a una edad la provisién de estos medios para fomentar la autonomia de
la persona.

El propio predmbulo de la Convencién en su punto 7 reconoce “la importancia que para
las personas con discapacidad reviste su autonomia e independencia individual, incluida la libertad
de tomar sus propias decisiones”, que ademds queda recogido como el primero de los principios del
articulo 3 “El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar
las propias decisiones, y la independencia de las personas.”

En este sentido parecer claro que el modelo social que recoge la Convencién pretende
apartarse del modelo médico de corte asistencialista que condiciona el derecho de de la persona a
decidir dénde, con quién y cémo quiere vivir. El modelo médico o rehabilitador tiende a crear una
dependencia institucional en el sujeto, porque los Estados crean una red de servicios y ayudas,
incluidas las econémicas, que son determinadas en clave de prestacién y no de derecho, que los
Estados establecen de forma arbitraria y que se ven sometidos, como estd ocurriendo en la actual
crisis econémica’, a la voluntad politica.

Sin entrar a analizar en mds profundidad, por razones de extensién y por el propio objeto
de este articulo, otros derechos reconocidos en la CDPD, si me gustarifa llamar la atencién sobre
la importancia que tiene el pleno ejercicio de los derechos de educacién (art.24), el derecho a un
empleo (art.27), o el derecho de habilitacién y rehabilitacién (26), para lograr alcanzar las mayores
cotas de autonomia e independencia. La obstaculizacién para el ejercicio de estos derechos que han

sufrido las personas con discapacidad ha contribuido en muchas ocasiones de forma esencial a su

8  Esto parece estar en conflicto con la actual regulacién de los servicios de promocién de la autonomia en Espaiia.
En este sentido, y tal y como se refleja en el Informe sobre Derechos Humanos y Discapacidad del 2008 elaborado por
el CERMI, la Ley 39/2006 sobre promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependen-
cia, establece algunos recursos muy importantes para garantizar el ejercicio de este derecho, como es la posibilidad de
asistentes personales y otros servicios de autonomia de la persona. No obstante, la regulacién legal adolece de una vi-
sidén de participacién comunitaria y vida independiente exigente; la Ley limita estos recursos y por ejemplo no incluye
el ejercicio del derecho al ocio y tiempo libre —que garantiza el articulo 30 de la CDPD-, que forma parte indivisible
del conjunto de derechos humanos y por lo tanto merece la misma atencién y proteccién prestacién, en los pocos ca-
sos que se concede, es escasa y en muchas ocasiones se exigen que la persona asistida participe en el coste de un modo
mds que abusivo, lo que induce a disuadir a muchas eventuales personas con discapacidad a solicitar esta prestacion.

9  El Sistema de Atencidn a al Autonomia personal y la Dependencia, SAAD, ha sido objeto de decisiones restricti-
vas de derechos y prestaciones sociales contenidas en el Real Decreto-Ley 8/2010, de 20 de mayo, por el que se adop-
tan medidas extraordinarias para la reduccién del déficit publico. Este tipo de recortes en las politicas de atencién a las
personas con discapacidad son el claro ejemplo de considerar la autonomia de la persona con discapacidad no como
un verdadero derecho si no como una prestacién graciable que la obstaculizacién del ejercicio de sus derechos huma-
nos. Me gustarfa aclarar que precisamente en el momento en que se estd redactando este articulo el CERMI con la
colaboracién de al Instituto Bartolomé de las Casas de la Universidad Carlos I1I estd llevando a cabo un andlisis de la
Ley 39/2006 que entre otras cuestiones aborda la promocién de la autonomia personal para adecuarla a la CDPD, y
en concreto para orientarla hacia la promocién de la vida independiente en todos los dmbitos de la vida y el ejercicio
de sus derechos humanos.



II CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LiBRO DE ACTAS 1641

falta de autonomifa. Por esta razén desde el movimiento asociativo de personas con discapacidad se
vienen reivindicando y trabajando para lograr alcanzar unos niveles de educacién y formacién mds
altos para este grupo social y para posteriormente lograr su inclusién en el mercado laboral como

via para evitar su dependencia.

La aplicacién y el seguimiento de la Convencién en nuestro pais y el papel del
CERMI en estos cometidos en su calidad de plataforma de representacién de las

personas con discapacidad y sus familias

Elarticulo 5 del tratado proclama el derecho de igualdad ante la ley de las personas con discapacidad y
reprueba la discriminacién que constituye cualquier “...distincidn, exclusion o restriccidn por motivos
de discapacidad que tenga el propdsito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce
0 ¢jercicio, en igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los
dmbitos politico, econdmico, social, cultural, civil o de otro tipo...” (Art.2).

Con esta finalidad, el articulo 4 establece entre las obligaciones generales que comprometen
a los estados parte de la Convencidn, las de adoptar medias legislativas y administrativas para hacer
efectivos los derechos reconocidos en la convencidn, y la de derogar leyes, costumbres y practicas
contrarias a la misma. Este tltimo propésito afectard a nuestro ordenamiento juridico en la medida
en que existan disposiciones normativas que fundamentadas en una diferencia personal de cardcter
fisico, mental, intelectual o sensorial limiten el ejercicio de derechos de las personas con discapacidad
de forma general y sin responder a razones objetivas y proporcionadas.

En este sentido no serd aceptable ninguna regulacién que contenga un tratamiento menos
favorable para una persona cuando esté fundamentado en su discapacidad, lo que pondrd en
cuestién las disposiciones de nuestro ordenamiento juridico que comprometen gravemente los
derechos fundamentales de este colectivo, como ocurre con la esterilizacién no voluntaria de
las personas con discapacidad o la aceptacién legal del aborto para evitar el nacimiento de una
persona con discapacidad (aborto eugenésico), o cuestiones como el internamiento forzoso o los
tratamientos involuntarios que restringen la libertad del individuo, etc. Todas estas materias deberdn
ser reconsideradas a la luz de la Convencién y podrian ser objeto de renovacién legislativa para
adecuarse a los dictados del nuevo tratado cuando vengan asociadas y justificadas por una situacién
de discapacidad.

En lo relativo al seguimiento, no quisiera dejar de mencionar el papel que el CERMI puede
desempenar en las labores de seguimiento del Tratado.

El sistema de seguimiento que contempla la CDPD establece la obligacién para los Estados
de implicar a las personas con discapacidad y a las organizaciones que la representan, ‘en todos los

niveles del proceso de seguimiento” (Art. 33.3.). Este aspecto es casi esencial para garantizar el éxito
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de la Convencién, precisamente porque la invisibilidad de las personas con discapacidad en la
sociedad en general, y en concreto respecto de su derecho de participacién en los asuntos publicos,
contribuye en gran medida a su discriminacién. No en vano, y en este sentido, uno de los éxitos de
la Convencién es el de haber respetado el principio de “nada sobre nosotros sin nosotros” que ha
sido reclamado por el colectivo de personas con discapacidad durante mucho tiempo.

En este sentido la Convencidn establece un doble sistema de seguimiento, integrado:

* por una parte por un organismo gubernamental, para lo que se ha designado el Consejo
Nacional de la Discapacidad como “.. drgano de referencia de la Administracion General del
Estado para la promocion, proteccidn y seguimiento en Espaiia de los instrumentos juridicos
internacionales en materia de derechos humanos de las personas con discapacidad incorporados
a nuestro ordenamiento juridico.»”.

* vy por otra el articulo 33.2. del Tratado hace referencia a un mecanismo de seguimiento
independiente que deberd supervisar la implementacién del mismo. Se establece la
obligacién para el Estado de designar uno o varios organismos que lleven a cabo esta
tarea que deberd tener atribuidas las funciones de promover (p.¢j. a través de campafas de
sensibilizacién y educacidn), proteger (p.¢j. examinando individualmente las denuncias
y participando en la litigacién) y supervisar (por ejemplo. examinando la legislacién y la

situacion de la aplicacién en el pais).

En concreto el precepto menciona un “marco” que constard de uno o varios mecanismos
independientes. Ese marco o sistema de proteccién deberd observar los principios de funcionamiento
de las instituciones nacionales de proteccion y promocion de derechos humanos. Estos principios son
los conocidos como Principios de Paris, aprobados por la Asamblea General de Naciones Unidas
en 1993 mediante la Resolucién 48/134 de la Asamblea General, de 20 de diciembre. Son un
conjunto de recomendaciones minimas, relativas a las instituciones de proteccién y promocién de
los derechos humanos, orientados a garantizar el buen funcionamiento de los organismos creados
para velar por los derechos en el dmbito nacional.

El Comité Espafiol de Representantes de Persona con Discapacidad (CERMI) fue designado
el pasado mes de septiembre de 2009 como organismo independiente de seguimiento de la
Convencién, lo que sitda formalmente las actividades que el CERMI venia desarrollando dentro de
las obligaciones de control y seguimiento del tratado en su aplicacién nacional.

La designacién del CERMI culmina el principio de participacién de las personas con
discapacidad en todo lo relativo a la aplicacién y seguimiento de la Convencidn, puesto que
en la actualidad el CERMI es la plataforma de representacién y encuentro de las personas con
discapacidad que aglutina a mds de 5.000 asociaciones y entidades, que representan en su conjunto

a los casi cuatro millones de personas con discapacidad que hay en Espafia.
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CONCLUSIONES

La Convencién de la ONU sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad pretende prevenir
la vulneracién de los derechos humanos de un colectivo que no tiene las mismas oportunidades de
desarrollo personal que otros ciudadanos, o al menos no las ha tenido hasta la fecha. Es necesario
prevenir las discriminaciones por razones de discapacidad y esto se culminard cuando el espacio real
de desarrollo del individuo sea el mismo para las personas con discapacidad que para las que no
tienen una discapacidad.

La Convencién es una pieza importante para hacer que esto suceda, contiene las herramientas
que los gobiernos deben utilizar y respetar para hacerlo posible. En muchas ocasiones nuestras
leyes ya prescriben las acciones discriminatorias, pero la realidad nos muestra que hasta la fecha
no se estdn respetando los derechos de este colectivo en igualdad de condiciones. Aprovechemos
esta oportunidad para avanzar hacia una cohesién social cada vez mds perfecta y felicitemos a todas
aquellas personas con discapacidad que con su trabajo e implicacién han hecho posible la adopcién
y entrada en vigor de esta Convencién Internacional.

Los derechos humanos proclamados en la Declaracién, asi como las medidas, los principios
y las obligaciones de la CDPCD requieren del desarrollo de politicas eficaces basadas en la firme
conviccién del igual valor de todos los seres humanos. En nuestra sociedad las discriminaciones
son cada vez mds sutiles, pero no por ello menos odiosas, y en ocasiones mds dificiles de combatir
y erradicar. Debemos ser escrupulosos y exigentes con nosotros mismos para evitar los tratos
discriminatorios que podemos incluso justificar en bienintencionadas medida protectoras. Tengamos
siempre presente la presuncién de igualdad de dignidad y de derechos que proclama la Declaracién
y que habilita a todos los seres humanos para evolucionar como personas, para cosechar experiencias

y éxitos e incluso para errar y descaminarse.
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Tema 22:
<« M » [ .
Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convencién

de los derechos de las personas con discapacidad

Péster:

Nuevo Reto

AUTORES:

Jost ENRIQUE BERNAL BENTTEZ ANGEL Davip PERICET SANCHEZ
SANDRA MARIA COST SANCHEZ ARACELI QUINTANA LOPEZ
FErNaANDO GuaDA GONZALEZ Maria Ramos CASTILLEJO
Erisa LEON MoRILLO RaUL RopriGuEz CONCHILLA
IRENE ORTEGA BALTANAS MAaNUEL RoMERO CAMACHO
JosE Luts ORTEGA BELLIDO Carros Gustavo Ruiz Rojas
Ma JosE PARRAS CASTELLANOS InmacurLapa SErvaNDO OLMO
SANDRA PEREZ GOMEZ ANTONIO DAVID TRILLO MOLINO

Proyecto Amigo de DOWN CORDOBA

Resumen:

Queremos reflejar en nuestro Péster del Proyecto Amigo de Down Cérdoba, que es lo que estd siendo mds
importante para nosotros ahora, para ello mostramos que es fundamental el poder expresarnos libremente, el
defender nuestros derechos y nuestras opiniones sintiéndonos escuchados, también estd siendo importante
el conocernos los unos a los otros para que lleguemos a crear una amistad para cuando transitemos a
las Viviendas Compartidas, el mostrarnos tal y como somos, el formarnos para ser lo mds auténomos e

independientes posible.

Todo se muestra como un paso previo y necesario para poder pasar a una Vivienda Compartida, que ésta se

ha convertido en nuestro nuevo reto.
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Tema 22:
<« M » [ .
Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convencién

de los derechos de las personas con discapacidad

Péster:

Proyecto Amigo: viviendo en valores

Autores:

ANA MARIA AGUILERA MEDIALDEA
FuensanTa MaRTI GUZMAN
Lucia Moreno LOprEZ

Juan Carros Pavon PErez

SoNiA SANCHEZ MARTIN

Parricia Torres HipaLGo

Manoro Zamora CANO
Proyecto Amigo de GRANADOWN

Resument:

En el presente péster, describimos como en el Proyecto Amigo, un grupo de jévenes con capacidades
diferentes, hacemos realidad el sueno de tener una Vida Independiente. Trabajamos para poder construir
nuestro propio futuro, y decidir nuestro propio proyecto de Vida Independiente. Lo hacemos promoviendo
una serie de valores que sustentan el Proyecto Amigo, como son: Igualdad, Confianza, Cooperacidn, Respeto,

Ayuda mutua, Compartir y Responsabilidad.

En este péster nos hemos centrado en dos de estos valores, que son el valor de COMPARTIR, vy el valor
de la CONFIANZA en nosotros mismos, mediante imdgenes que trasmiten, que en el Proyecto Amigo

aprendemos a tomar nuestras propias decisiones, con responsabilidad y confianza.
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Tema 22:
<« M » [ .
Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convencién

de los derechos de las personas con discapacidad

Péster:

La vivienda compartida: Una oportunidad de construir nuestra vida

Autores:

ANA MARIA AGUILERA MEDIALDEA
FuensanTa MaRTI GUZMAN
Lucia Moreno LOprEZ

Juan Carros Pavon PErez

SoNiA SANCHEZ MARTIN

Parricia Torres HipaLGo

Manoro Zamora CANO
Proyecto Amigo de GRANADOWN

Resument:

La Vivienda Compartida, es la oportunidad para conseguir ser personas Auténomas e Independientes. Es un
espacio donde aprender, no sélo tareas del hogar, sino habilidades que son fundamentales para ello, compartir
momentos y experiencias con amigos; a través de valores como son Igualdad, Confianza, Cooperacién, Ayuda

mutua, Responsabilidad, Amistad y Respeto, que experimentamos dfa a dfa en la Vivienda Compartida.

Tal y como tratamos de expresar en el péster, los jévenes que formamos parte de la Vivienda Compartida de
Down Granada, aprendemos muchas cosas: a tomar nuestras propias decisiones y elegir por nosotros mismos
lo que realmente queremos hacer, desde la responsabilidad; realizar tareas de la vida diaria; a tener empatia

con nuestros compafieros y amigos, tomar consciencia del valor de la amistad....

La Vivienda Compartida, es un lugar en el que todos somos importantes, y en el que aprendemos unos de

los otros.
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Tema 22:
<« M » [ .
Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convencién

de los derechos de las personas con discapacidad

Péster:

Nuestros valores

Autores:

EsrEraNnzA CASTILLO VIDAL
RuBEN CuUEvAas HERRERO
Jests GUERRERO GAMEZ
MaNUEL LoreEnzo GOMEZ
MARIA MIGUEL MAcCIAS
JaiME Mi1LLAN MORENO
MIRIAM MORILLO BARRAGAN
MaARrTA MORON Sosa

Luis FErnaANDO NIETO QUEVEDO
ANA RUBIALES PEREZ

MariNa RuUB1O ZARZUELA
Proyecto Amigo de DOWN JEREZ - ASPANIDO

Resumen:

Down Jerez Aspanido pone en marcha su Proyecto Amigo a finales del 2007, desde entonces y hasta ahora
muchas son las actividades y talleres que se han realizado por el grupo de personas con capacidades diversas
que lo componen, todas con la finalidad de fomentar la toma de decisiones y sin olvidar los valores que

caracterizan a todos los Proyectos Amigos como son: compafierismo, igualdad, respeto, la cooperacién...

Es por ello que en esta ocasién los jévenes que lo componen han creido necesario plasmar su Proyecto Amigo

por cuatro de los valores mds relevantes como son: el aprendizaje, el compafierismo, la igualdad y el respeto.
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Tema 22:
<« M » [ .
Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convencién

de los derechos de las personas con discapacidad

Péster:

Companerismo

Autores:

Joan CagerLas CAELLAS
CARME Faro LLENA
ALBERT FOrRCADA FILELLA
Inma GaLINDO Diaz
ANDREU GARCIA JAIMEJUAN
Iris LimoNEs LOPEZ

Mari Mar Ruz SumE
Laura DE MARTI PAscUAL
EstHER NADAL TARRAGO
ToNET RAMIREZ SAUREU
CARMEN SALAS RODRIGUEZ

Son1a Sarvia Orriz
Proyecto Amigo de DOWN LLEIDA

Resumen:

Compafierismo, es el valor escogido por los que participamos en el Proyecto Amigo de Down Lleida para este
p6ster. Hay companerismo cuando nosotros hablamos sobre los temas que nos interesan, respetando y dando
cabida a las diferentes ideas, hay compafierismo cuando aprendemos las tareas de la casa o cuando vamos
al stiper para aprender a escoger el mejor producto para el piso de formacién. El compafierismo lo es todo,
respeto, ayuda, compartir, realizar...siempre con la premisa de ayudarnos mutuamente, a ayudarnos a todos
a hacernos mayores y actuar como tales, a alcanzar el mayor grado de independencia y autonomia posible
para todos. Por eso, en el Proyecto Amigo de Down Lleida se ha escogido este valor como uno de nuestros
simbolos. El pdster meramente refleja unas de las muchas actividades y momentos que compartimos, da la
posibilidad de dar una visién sobre qué y c6mo lo hacemos. El Proyecto Amigo es sin lugar a duda un espacio

de aprendizaje y autoconocimiento de uno/a mismo/a y el compafierismo es el valor ideal para este camino.
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Tema 22:
<« M » [ .
Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convencién

de los derechos de las personas con discapacidad

Péster:

La convivencia desde los planteamientos de la filosofia de Escuela de vida

Autores:

YOoLANDA AGUILERA PERAGALO
CARLOS J. ARAGON FERNANDEZ
Jost MiGueL EsTEBAN LozaNo
JEsUs JuAREZ MORENO

Javier LoPEZ REQUENA

INGRID MARTIN GARCIA
EstHER RODRIGUEZ RUEDA
CrisTiNA RoseLL Bueno
CARMEN SAaLADO MuRKoz

EsTeErANTA VITORIA PRADOS

Proyecto Amigo de Down Mdlaga

Resumen:
Down Mdlaga presenta en el péster, la Convivencia que se realizé desde los planteamientos de Escuela de

Vida y dentro del Proyecto Amigo de nuestra Entidad.

La Convivencia es un escenario formativo privilegiado para poder experimentar nuestros valores, y éstos a
su vez, envuelven todas nuestras acciones. Son muchos los valores que se ponen en prdctica dentro de ésta.
Sin embargo, en el péster aparecen aquellos més significativos y de mayor relevancia de dicha Convivencia:
respeto, igualdad, ayuda mutua, complicidad, responsabilidad, companerismo. Los valores van acompafiados

de imdgenes que lo reflejan.

Por otra parte, se explican los momentos claves en torno a los cudles se desarrolla la Convivencia. Es
importante remarcar, como gran diferencia de otras convivencias dentro de otros planteamientos, tanto la
forma en la que surge como la preparacién. Durante la misma se establecen relaciones interpersonales y se

identifican dificultades y estrategias para vencerlas.
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Tema 22:
<« M » [ .
Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convencién

de los derechos de las personas con discapacidad

Péster:

Vivienda Compartida de Down Mdlaga

Autores:

YOoLANDA AGUILERA PERAGALO
CARLOS J. ARAGON FERNANDEZ
EstHER RODRIGUEZ RUEDA
CrisTiNA RoseLL Bueno
CARMEN SAaLADO MuURKoz

EsTeEFANTA VITORIA PRADOS

Proyecto Amigo de Down Mdlaga

Resumen:
En el péster se refleja el tiempo que hemos tardado en Down Midlaga poder abrir nuestra Vivienda
Compartida, desde que ponemos en marcha el Proyecto Amigo. En la actualidad, convivimos 5 amigos en

la misma: Yolanda, Esther, Cristina, Carlos y Estefanfa.
El péster lo hemos personalizado con distintas situaciones que vivimos dfa a dfa.

Queremos resaltar como en la Vivienda aprendemos unos de otros desde el mismo plano de igualdad y
cémo, entre todos, realizamos las tareas. Hemos puesto varios ejemplos de situaciones acompanadas de sus
imdgenes dénde reflejan este aspecto. Por ejemplo, cudndo realizamos la contabilidad diaria y aprendemos a

controlar nuestra economia.

Por otra parte, es importante hacer referencia al uso que le damos a los recursos que nos ofrece la comunidad.
Entre otros, cogemos el autobus para desplazarnos a nuestros trabajos y actividades diarias, utilizamos el
videoclub para alquilar peliculas y compartir nuestro tiempo libre en el hogar o jugamos al baloncesto en las

pistas al lado de casa.

Por dltimo, a la Vivienda van de visita los participantes del Proyecto Amigo, que se incorporan a las tareas
que estemos realizando, para que éstos se sigan formando y puedan transitar préximamente a su propia

Vivienda Compartida.
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Tema 22:
<« M » [ .
Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convencién

de los derechos de las personas con discapacidad

Péster:
Si nos creemos nuestra ciudadania y pensamos que los demds deben respetarla,

hemos de rechazar las propuestas que nos aislan de nuestros vecinos, amigos, etc.

Autores:

ANTONIO ALMAGRO MURCIA CARMEN MARTINEZ (GARCIA
MoénNica Bravo CAMPILLO MAR MARTINEZ GARCIA
AMADEO FENOLLAR QUEREDA Marta MONTEAGUDO GARCIA
ManueL Garcia HERNANDEZ PeDRO JosE OTON GARcia
Dieco GonzALEZ TOLEDO Susana Poro Lérez

Mza Cruz Lucas ToRRES ELisa SormaNI

Francisco MansiLLA MORENO Juanjo VELASCO MARTINEZ

Proyecto Amigo de FUNDOWN

Resumen:
Si nos creemos nuestra ciudadania y pensamos que los demds deben respetarla, hemos de rechazar las

propuestas que nos aislan de nuestros vecinos, amigos, etc.

Desde el Proyecto Amigo de Murcia se realizan diferentes actividades que han surgido del deseo de sus
participantes. Algunas de éstas, se realizan en los distintos espacios que nos ofrece la comunidad, barrio
etc. en el que se ubica cada una de las Viviendas Compartidas. Otras actividades, se llevan a cabo desde las

Viviendas Compartidas pero se abren a la comunidad (vecinos, amigos, familiares, etc.).

Todas y cada una de estas actividades encierran un gran valor en si mismas, el constituirse en un medio
capaz de cumplir los suefos, expectativas, intereses, necesidades, etc. de los integrantes del Proyecto Amigo
y, al mismo tiempo, nos estdn ayudando a hacer real el derecho de vivir independiente y estar integrado

plenamente en la comunidad.

Por una parte, algunas de estas las actividades estdn integradas en la comunidad, y por otra parte, las
que surgen desde las Viviendas Compartidas, estin abiertas al contexto en el que se desarrollan (vecinos,
amigos, familiares, etc.). Las diferentes actividades tienen el objetivo de cumplir los suefios, expectativas,
intereses, necesidades, etc. de los jévenes del Proyecto Amigo y al mismo tiempo hacer real el derecho a vivir

independiente y estar integrado en la Comunidad.
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Tema 22:
<« M » [ .
Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convencién

de los derechos de las personas con discapacidad

Péster:
Vivienda Compartida. Un espacio educativo donde aprender a vivir de forma

auténoma e independiente. Fundacién Sindrome de Down de la Regién de Murcia

Autores:
MicHELE BARONE
Nuria [LLAN
FrRAN MANSILLA
ELisa SOrRMANI

Juan Josi VELAsco
Proyecto Amigo de FUNDOWN

Resumen:
Vivienda Compartida. Un espacio educativo donde aprender a vivir de forma auténoma e independiente.

Fundacién Sindrome de Down de la Regién de Murcia.

La Viviendas Compartidas se fundamentan en los principios que rigen la filosoffa de Escuela de Vida y se
desarrolla a través de un modelo Psicoeducativo, integral y holistico, en tres fases perfectamente delimitadas
—preparacién, desarrollo y evaluacién- desde el cual se llevan a cabo procesos de ensefianza-aprendizaje para

la vida auténoma e independiente entre personas con y sin discapacidad.

La Escuela de Vida designa la filosofia que propone y defiende una nueva mentalidad a la hora de desarrollar
cualquier iniciativa —estimulacién temprana, educacién en sus distintos niveles, formacién, empleo, ocio,
etc.- dirigida a las personas con discapacidad intelectual, reconociendo a este colectivo con capacidad para

poder tomar decisiones y llegar a controlar su propia vida hasta donde sea posible.

Las Viviendas Compartidas proporcionan vivencias y experiencias, a personas con y sin discapacidad, que
emocionan y promueven el deseo de vivir con y de lo aprendido. Las personas que se forman en estas
Viviendas Compartidas desarrollan un mayor sentimiento de competencia, de ser necesitado por otros y, por

tanto, un mayor sentimiento de felicidad.
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Tema 22:
<« M » [ .
Proyecto amigo”, su trabajo en torno a la convencién

de los derechos de las personas con discapacidad

Péster:
Programa educativo para el acceso al voto de las personas con discapacidad.

(Proyecto europeo Grutvic “My Opinién my Vote”)

Autora:

Laura KrRAUEL

Resumen:

Este proyecto se lleva a cabo dentro de un programa subvencionado por la Unién Europea en el que
participan diferentes paises (Italia, Hungrfa, Dinamarca, Malta, Irlanda y Espafia), dentro del mismo se
realizan jornadas de trabajo con los destinatarios a los que va dirigido el programa, que participan en la
creacién y puesta en marcha del mismo. Los encuentros se realizan una vez en cada pais y sirve para que
los usuarios puedan intercambiar opiniones y experiencias a la vez que trabajar activamente en el desarrollo
del programa educativo; ya que una parte importante de este proyecto es que los destinatarios a los que va

dirigido colaboren en la creacién del mismo.

El programa educativo pretende ayudar y apoyar a todas las personas que tengan dificultades de aprendizaje

para que puedan ejercer su derecho al voto. Ejercitar el derecho a voto implica:
*  Tener una opinién personal y saber expresarla

*  Tener conocimientos sobre politica y las instituciones que nos representan
*  Ser consciente de la importancia del voto

El programa se divide en varias unidades educativas. Cada unidad incluye los contenidos y cémo impartir

los mismos.

Cada unidad tiene diferentes actividades que se llevardn a cabo en pequefios grupos (8-10 participantes) y se

ejecutardn con el apoyo de un educador. El educador acttia como gufa y mediador.
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TEMA 23:
LA FEDERACION IBEROAMERICANA DE SINDROME DE DOWN
Y LA COOPERACION CONTINUA ENTRE INSTITUCIONES
DE SU AMBITO

Ponencia:
La Federacién Iberoamericana de Sindrome de Down.

Desafios y oportunidades

Autor:

Luis G. BurLit GoRi1
Presidente del Consejo Asesor de ASDRA Asociacidn Sindrome de Down de la Repiiblica Argentina

Resumen:

La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, primer tratado de Derechos Humanos
del Siglo XXI, reconoce el derecho a la mayor participacién de las personas con discapacidad, sus familias y
sus organizaciones representativas, en la toma de decisiones sobre politicas y acciones en beneficio de nuestro
colectivo. Ese reconocimiento de derechos impone, asimismo, una enorme responsabilidad.

En este marco, las asociaciones de y para el sindrome de Down, en la actual etapa de integracién y cooperacién
internacional en el espacio Iberoamericano, debemos asumir un fuerte compromiso con un ideario comun,
una plataforma firme de valores compartidos, y una visién de accién estratégica que nos permita convertir
los derechos consagrados en la Convencién, en realidades concretas. Este camino comienza por una sincera
mirada hacia el interior de nuestras entidades y de nuestras familias que nos permita, hacia afuera, hacia la

sociedad, exhibir una defensa del modelo social de la discapacidad con base en nuestra ejemplaridad.
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TEMA 23:
LA FEDERACION IBEROAMERICANA DE SINDROME DE DOWN
Y LA COOPERACION CONTINUA ENTRE INSTITUCIONES
DE SU AMBITO

Ponencia:
La Federacién Iberoamericana de sindrome de Down y la cooperacién continua

entre instituciones de su dmbito

Autor:

ANTONIO VENTURA Diaz Diaz
Secretario de DOWN ESPANA y Director de la Fundacién Academia Europea de Yuste
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Dignisimas autoridades, Sr. Presidente del Comité Organizador del II Congreso Iberoamericano
sobre el Sindrome de Down (D. Carlos Marin Calero), Sr. Presidente de Down Espafa, Sr.
Presidente del Consejo Asesor de la Asociacién Sindrome de Down de la Republica Argentina,
queridas familias, sefioras y sefiores:

Constituye un inmenso honor la oportunidad que se me brinda de poder participar en
esta Mesa “La Federacién Iberoamericana de Sindrome de Down y la Cooperacién continua
entre Instituciones de su dmbito”, y compartir con todos Uds. mis reflexiones, deseos y anhelos,
contribuyendo y siendo participe del debate acerca de la Federacién Iberoamericana de Sindrome
de Down que hoy se constituye, y de la Cooperacién entre instituciones de su dmbito, en el marco
del Tercer Eje Temdtico de este II Congreso Iberoamericano sobre el sindrome de Down, que bajo
el titulo “El Movimiento Asociativo a favor de las personas con Sindrome de Down, la Cooperacién
Internacional”, magistralmente coordina el eminente Prof. Dr. D. Rafael de Lorenzo, a quien tanto
debe el Movimiento Asociativo de la Discapacidad a nivel Europeo, Ibero-Latino-americano, e
internacional, por su inestimable y decisiva contribucién al desarrollo de un marco internacional
donde el derecho de las personas con discapacidad encuentra amparo y reconocimiento universal,
bajo el paraguas de las Naciones Unidas, y que se materializa en la Convencién de la ONU sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, entre otros muchos instrumentos normativos y
convenios internacionales.

A ti, Rafael, estas primeras palabras en agradecimiento y reconocimiento a tu loable, destacada
y crucial labor a favor de las personas con discapacidad a lo largo y ancho de los cinco Continentes,
que ha coadyuvado a entretejer el tejido asociativo actual de la discapacidad y contribuido a la
remocién de obstdculos que hasta hace pocos afios parecian infranqueables e insalvables, para que
los derechos de las personas con discapacidad, finalmente, fueran reconocidos y considerados como
una cuestién de Derechos Humanos, en cualesquiera lugar de la Tierra.

Este II Congreso, simboliza el espiritu compartido que mueve el dnimo de nuestras
Instituciones para el Sindrome de Down, y del Movimiento Asociativo de la Discapacidad a
nivel internacional, para la mejora de las condiciones de vida de las personas con algin tipo de
discapacidad, y sus familias. Sirve para reforzar los vinculos, el trabajo en comin, y en definitiva el
conjunto de sinergias de las que resultan acreedoras por derecho propio las personas con sindrome
de Down y sus familias, encuadradas dentro de aquellos grupos sociales mds vulnerables, en riesgo
de exclusién social y en los rellanos de la marginacidn, a veces, y en la postergacién e indigencia més
absoluta, en otras ocasiones. Estas personas, familias y organizaciones, e instituciones, luchan difa a
dia contra las diversas adversidades para hacer llegar a los mds necesitados los diversos beneficios de
sus proyectos, programas y lineas de actuacién, dando voz a los millones de personas que sobreviven
a la desesperacién y al sufrimiento causado por la violencia, la pobreza o la exclusién social,

reclamando a viva voz el respeto a la vida humana y el derecho a vivirla en condiciones dignas.
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Es una responsabilidad de todos avanzar por el camino emprendido de la unidad, el trabajo
en comdun, el de las sinergias compartidas, en una causa compartida tan loable como la que encarna
el Movimiento Asociativo de las Personas con Discapacidad a nivel internacional, evidenciando
las inhumanas condiciones de vida que han de soportar, por diferentes circunstancias, millones de
personas con discapacidad en el mundo, muchas de las cuales han de luchar cotidianamente por
su mera supervivencia, y el inconformismo ante la perdurabilidad en el tiempo de esas situaciones
injustas de desigualdad que, en muchas ocasiones, resultan erradicables y evitables. Es posible iniciar
procesos de prosperidad compartida, a condicién de que asumamos la necesidad de ser solidarios.

La cooperacidn, que constituye piedra angular de las relaciones entre nuestros diversos paises,
a lo largo y ancho del Continente Americano, Espafia y Portugal, estd permitiendo en gran medida
el fortalecimiento de la necesaria conexién con las comunidades, forjando alianzas que propician
la paz, la estabilidad, la buena salud, el desarrollo socioeconémico y el respeto a la diversidad, y
uniendo voluntades y aunando esfuerzos para proteger la vida, la salud y la dignidad humana.

Segtin los datos de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), en Iberoamérica viven cerca
de 85 millones de personas con discapacidad. Es oportuno subrayar que la estimacién de la OMS/
OPS se hace partiendo de que la poblacién con discapacidad es un porcentaje entre un 10y 15 % de
la poblacién general, en paises con las caracteristicas de los latinoamericanos y caribenos. En Espana
y Portugal, viven en torno a 4,5 millones de personas con discapacidad, que representan un 9% de
la poblacién general. Estos datos poblacionales, y la diversa atencién que reciben las personas con
discapacidad en funcidén del pais donde residen, refuerzan la tesis del trabajo conjunto en pro de
una igualdad real y efectiva de un sector poblacional tan numeroso como necesitado de atencién.

La Asamblea General de Naciones Unidas de 3 de diciembre de 2008, con motivo de la
Celebracién del sexagésimo aniversario de la Declaracién Universal de Derechos Humanos, aprobé
una Resolucién que proclama solemnemente el derecho de todos los pueblos y todos los seres
humanos, sin distincién alguna por motivos de raza, color, sexo, idioma, religién, nacionalidad,
origen étnico, situacién familiar o social o convicciones politicas o de otra indole, a vivir con
dignidad y a gozar libremente de los frutos del progreso social, asi como la obligacién de contribuir
a él, funddndose el mismo en el respeto de la dignidad y el valor de la persona humana y el deber de
asegurar la promocidn de los derechos humanos y la justicia social.

En cuanto a la Convencidén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, hecha en
Nueva York el 13 de diciembre de 2006, y cuyo propésito es el de promover, proteger y asegurar el
goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales
por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente, los Estados
Partes presentes en la Convencidn, en los Recordandos recogidos en su Predmbulo, citando algunos
de ellos:

* Recuerdan los principios de la Carta de las Naciones Unidas que proclaman que la

libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base el reconocimiento de la dignidad
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y el valor inherentes y de los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de
la familia humana; recordando que las Naciones Unidas, en la Declaracién Universal
de Derechos Humanos y en los Pactos Internacionales de Derechos Humanos, han
reconocido y proclamado que toda persona tiene los derechos y libertades enunciados en
esos instrumentos, sin distincién de ninguna indole;

Reafirmando la universalidad, indivisibilidad, interdependencia e interrelacién de todos
los derechos humanos y libertades fundamentales, asi como la necesidad de garantizar
que las personas con discapacidad los ejerzan plenamente y sin discriminacidn;
Reconociendo que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de
la interaccién entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y
al entorno que evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demds;

Reconociendo la importancia que revisten los principios y las directrices de politica
que figuran en el Programa de Accién Mundial para los Impedidos y en las Normas
Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad como
factor en la promocidn, la formulacién y la evaluacién de normas, planes, programas y
medidas a nivel nacional, regional e internacional destinados a dar una mayor igualdad
de oportunidades a las personas con discapacidad;

Reconociendo también que la discriminacién contra cualquier persona por razén de
su discapacidad constituye una vulneracién de la dignidad y el valor inherentes del ser
humano;

Reconociendo la necesidad de promover y proteger los derechos humanos de todas las
personas con discapacidad, incluidas aquellas que necesitan un apoyo mds intenso;
Observando con preocupacidén que, pese a estos diversos instrumentos y actividades,
las personas con discapacidad siguen encontrando barreras para participar en igualdad
de condiciones con las demds en la vida social y que se siguen vulnerando sus derechos
humanos en todas las partes del mundo;

Reconociendo la importancia de la cooperacién internacional para mejorar las condiciones
de vida de las personas con discapacidad en todos los paises, en particular en los paises
en desarrollo;

Reconociendo el valor de las contribuciones que realizan y pueden realizar las personas
con discapacidad al bienestar general y a la diversidad de sus comunidades, y que la
promocién del pleno goce de los derechos humanos y las libertades fundamentales por
las personas con discapacidad y de su plena participacién tendrdn como resultado un
mayor sentido de pertenencia de estas personas y avances significativos en el desarrollo

econémico, social y humano de la sociedad y en la erradicacién de la pobreza,
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* Subrayando la necesidad de incorporar una perspectiva de género en todas las actividades
destinadasa promover el pleno goce delos derechos humanos y las libertades fundamentales
por las personas con discapacidad,

* Destacando el hecho de que la mayorfa de las personas con discapacidad viven en
condiciones de pobreza y reconociendo, a este respecto, la necesidad fundamental de

mitigar los efectos negativos de la pobreza en las personas con discapacidad.

Y especialmente destacable, por lo que a nuestros propésitos, ejercicio de derechos inherentes
e inalienables, y espiritu de nuestra filosofia y actividad vital compartida se refiere, unién de sinergias
y germen de alianzas y programas de futuro compartidos, resultan especialmente destacables los
considerandos por medio de los cuales se reconoce muy especialmente la importancia que para las
personas con discapacidad reviste su autonomfa e independencia individual, incluida la libertad
de tomar sus propias decisiones; las consideraciones en cuanto que las personas con discapacidad
deben tener la oportunidad de participar activamente en los procesos de adopcién de decisiones
sobre politicas y programas, incluidos los que les afectan directamente; y, el pleno convencimiento
en cuanto que la familia es la unidad colectiva natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho
a recibir proteccién de ésta y del Estado, y de que las personas con discapacidad y sus familiares
deben recibir la proteccién y la asistencia necesarias para que las familias puedan contribuir a que las
personas con discapacidad gocen de sus derechos plenamente y en igualdad de condiciones.

Permitanme que haga una digresién, avivando el recuerdo y ejercitando la memoria para
destacar aquellos hitos y acontecimiento mds cercanos en el tiempo, y mds enriquecedores para
el presente actual, de los que traen causa los actuales movimientos de unién para la igualdad en
la diversidad. Y en este sentido, quiero evocar muy especialmente a la Red Latinoamericana de
Organizaciones No Gubernamentales de Personas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS), Red
conformada por organizaciones de personas con discapacidad de 19 paises de América Latina y El
Caribe, que debe constituir un vivo ejemplo para nosotros.

Desde que fue constituida en el afio 2002, con la participacién de casi un centenar de
representantes de 15 paises, de personas con distintas discapacidades y padres de familia (en
representacion de sus hijos o hijas con discapacidad intelectual), que formaban parte y trabajaban
en el movimiento asociativo de sus respectivos paises, la RIADIS puso de manifiesto, y en cuanto al
movimiento asociativo se refiere, que los distintos paises presentaban diferentes grados de desarrollo
de sus movimientos asociativos. En algunos, existfan asociaciones que se habfan organizado en
federaciones, ya fueren constituidas sobre la base de discapacidades comunes o de otras caracteristicas.
Pareciera que la excepcidén fuera la norma en lo referente a la constitucién de confederaciones en
las que se unificaran todas las discapacidades. En otros paises, todavia no se habfa avanzado mds
alld de constituir asociaciones. Por otra parte, todo indicaba que prevalecian las organizaciones que

se dedicaban a prestar diversos tipo de servicios; algunas de ellas todavia ancladas en paradigmas
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tradicionales. Un rasgo dominante, que se desprende de aquellos primeros informes, es que eran
pocas las organizaciones nacionales que desarrollaban su trabajo con una orientacién politica,
propiciadora de un cambio general mds profundo. Consecuentemente, los niveles de incidencia
orientados a generar o cambiar leyes y politicas publicas en materia de discapacidad, resultaban tan
insuficientes como limitados.

Especialmente significativo resultan los datos que se desprenden de la Declaracién de Caracas
del afio 2002, seguin la cual la mds alta proporcién de personas con discapacidad de nuestros paises
se encontraban en los estratos mds pobres y carecian de los recursos minimos indispensables para
garantizar una buena calidad de vida; y que era compromiso de todos elevar la calidad de vida de
las personas con discapacidad y sus familias, a través de servicios de calidad en: salud, educacién,
vivienda y trabajo; creando sistemas integrales que garantizaran universalidad y gratuidad, mediante
una seguridad social equitativa, integracién educativa, pricticas deportivas, acceso pleno ala vivienda
y al trabajo, entre otros; que garantizaran plenitud de acceso a los bienes sociales y su participacién
ciudadana como una contribucién efectiva a la vida comunitaria.

Se resaltaba que adn era insuficiente la accién de los gobiernos de nuestros paises para
hacer efectivas las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad, aprobadas por la Asamblea General de la Organizacién de Naciones Unidas el 20
de diciembre de 1993; que era imprescindible una cooperacién mds amplia entre los organismos
gubernamentales que atienden la problemdtica de la discapacidad y los movimientos asociativos de
personas con discapacidad y sus familias, para un fortalecimiento efectivo de la sociedad civil que
garantizase una participacién directa de los beneficiarios en el disefio de las politicas y de los servicios
a ellas destinados. Y es por ello que se acordara constituir la Red Iberoamericana de Organizaciones
No Gubernamentales de Personas con Discapacidad y sus Familias como una instancia que
promoviera, organizara y coordinara acciones para la defensa de los derechos humanos y libertades
fundamentales de las Personas con Discapacidad y sus familias; promoviendo la organizacién y el
fortalecimiento de los movimientos asociativos a nivel nacional y su conformacién lo mds amplia y
participativa posible, constituyéndose en un interlocutor vdlido ante organismos gubernamentales
y no gubernamentales, nacionales e internacionales.

Aln los esfuerzos emprendidos, resta un largo camino hacia el pleno reconocimiento y
efectividad de los derechos de las personas con discapacidad en nuestros paises. Hoy dia atin persiste
una situacion en la que las violaciones de los derechos de las personas con discapacidad, producto
—en gran medida—, de multiples expresiones de discriminacién y exclusién social, a lo largo de todos
los paises del sub-continente; pero, por otra parte, se abren amplias oportunidades de incidencia
politica a partir de la ratificacién y entrada en vigor de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, en un ndmero significativo de paises de la Region, como también la
Convencién Interamericana para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién contra las

Personas con Discapacidad, adoptado por la Organizacién de Estados Americanos (OEA), en 1999,
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que si bien no es tan amplio y potente como el tratado de la ONU, es ttil para apoyar acciones
orientadas a la lucha contra la discriminacién que afecta a las personas con discapacidad.

Y como resultado de este estado de exclusidn y discriminacidn prevalecientes, y de la extendida
falta de accesibilidad en el espacio fisico y de servicios, las personas con discapacidad han tenido
escasas posibilidades de participacién social, y de organizacién en torno a movimientos asociativos,
capaces de promover, proteger y defender los derechos humanos de los que resultan acreedores. Y
ello ha incidido negativamente para que las Organizaciones de Personas con Discapacidad en estos
Paises, por lo general, ain no se les tome debidamente en cuenta respecto a las politicas que les
afectan.

Asi, segin los datos obtenidos por la RIADIS, “la incidencia politica y social de las
organizaciones de personas con discapacidad, potenciadas politicamente, es apenas emergente,
esporddica y débil. Todavia no tienen un dominio amplio sobre aspectos conceptuales y prdcticos
de derechos humanos. Su trabajo se ha inclinado hacia la promocién general de los derechos de las
personas con discapacidad, mds que en précticas consolidadas de proteccién y defensa’.

Permitanme que haga mios dos lemas que empiezan a tomar fuerza en las Organizaciones
de personas con discapacidad de Iberoamérica: “Sin accién, no hay derecho” y “Nada acerca de las
Personas con Discapacidad, sin las Personas con Discapacidad”. Las organizaciones del Sector Social
de la Discapacidad deben reivindicar la tutela y defensa de sus derechos fundamentales y, al mismo
tiempo, conformar un tejido social asociativo constructivo, basado en el juego de las alianzas, e
involucrando a los Estados e instituciones publicas para que contribuyan al fortalecimiento de las
organizaciones que trabajan por los derechos de las personas con discapacidad.

A la accién nacional, debe unirse la internacional. En un mundo globalizado como en el que
vivimos, se hace necesaria con mayor frecuencia la unién de todos los que compartimos objetivos
comunes. Una unién viva y dindmica que nos sirva para aprovechar conocimientos y ampliarlos, a
favor de un futuro mejor para nuestros hijos e hijas.

Como indica Pilar Samaniego en “La realidad de las personas con discapacidad en
Latinoamérica” (Tratado sobre Discapacidad. Editorial Aranzadi), “Aungue hay iniciativas valiosas a
nivel regional y nacional, atin se observa variedad y dispersidn de movimientos asociativos, pluralidad de
asociaciones que aparecen y desaparecen con facilidad; grupiisculos que manejan informacidn, contactos
y relaciones; debilidad en procesos democrdticos y de representatividad; falta de rotacidn de lideres por
lo que es frecuente encontrar un mismo nombre en diferentes organismos; prevalece la persona y no
la organizacion; es incipiente la cobesidn en movimientos nacionales; la carencia de recursos para el
manejo administrativo resta posibilidades de formalidad y permanencia en el tiempo, e impide procesos
de informacion, consulta y consenso. En consecuencia, el empernio por un empoderamiento y autonomia
del sector, afronta dificultades provenientes de una debilidad institucional tanto estructural como

organizativa’.
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Continda afirmando que “En el dmbito de las discapacidades, Latinoamérica, dispone
de un buen marco normativo; ha mostrado inclinacion hacia la defensa de derechos al suscribir los
respectivos instrumentos internacionales; hay un vivido esfuerzo por una integracion econdmica, fisica
y —eventualmente— politica; hay iniciativas exitosas desde lo local que rompen la descentralizacion y la
concentracion de servicios en las grandes ciudades; la base institucional estd dada aunque demanda un
mayor fortalecimiento; se cuenta con recursos humanos optimistas que buscan compromisos; hay lideres
potenciales que aguardan una oportunidad; se potencia a la familia; se observa la necesidad de luchar no
en contra de’ generando alianzas entre actores diversos, entre paises y regiones; hay inquietud por generar
movimientos asociativos fuertes y cobesionados que irrumpan en la agenda de lo piiblico”.

Estas reflexiones que comparto plenamente, me llevan a afirmar de manera categdrica que, atin
cuando las realidades socio-politicas son diversas y a menudo contrapuestas, y a pesar del distinto
grado de sensibilizacién y cohesién social de los distintos gobiernos y sociedades civiles, existe un
importante tejido social y asociativo entorno a la discapacidad en Iberoamérica que bajo un mismo
modelo y principios que inspiran su actuacién, compartimos plenamente desde las Organizaciones
representativas del Tercer Sector Social de la Discapacidad de Espafia y Portugal.

Hace pocos dias (16, 17 y 18 de abril), el Comité Ejecutivo de la RIADIS se reunié de manera
presencial en Argentina para abordar una amplia agenda temdtica. Esta Red es un claro ejemplo
de trabajo en comun que estd calando en la sociedad Iberoamericana, removiendo los resortes del
poder politico, e incidiendo de manera decisiva en la mejora de la calidad de vida de las personas
con discapacidad en Iberoamérica.

Resulta destacable la Red Iberoamericana de Estudios Sociales sobre Discapacidad, que
se constituye como una Red transdisciplinar internacional, para el desarrollo de una linea de
investigacién y trabajo conjunta en siete paises iberoamericanos: Colombia, Espafia, Argentina,
Mg¢jico, Brasil, Chile y Uruguay.

A estas Redes, hay que sumar otras muchas que trabajan a favor de discapacidades especificas.
Sirva de ejemplo la Red Iberoamericana de Entidades de Personas con Discapacidad Fisica,
Organizacién no lucrativa que nace en el afio 2001 como un Proyecto integral de Desarrollo
dirigido a mejorar la representatividad de las personas con discapacidad fisica de América del
Sur, Centroamérica y el Caribe, y fortalecer institucionalmente las organizaciones que integran
el movimiento asociativo de las personas con discapacidad fisica de Iberoamérica favoreciendo su
unidad y capacidad de autogestién, gracias al acuerdo de los representantes de 14 Entidades de 9
paises Iberoamericanos.

Otro ejemplo destacable lo constituye el de la Federacién Latinoamericana de Autismo
(A.C.-FELAC), que agrupa y representa los intereses de las personas con autismo en los paises
latinoamericanos, constituyendo asi el brazo de la Organizacién Mundial de Autismo (WAO -World
Autism Organization-) para la regién latinoamericana, teniendo como objetivo general responder,

a nivel latinoamericano, a las aspiraciones de las personas autistas y de sus familias, y promover la
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aplicacién de las reglas generales de Naciones Unidas sobre la igualdad de oportunidades de las
personas con discapacidad, adoptadas en 1993.

En cuanto al movimiento asociativo Down, y como resultado del II Encuentro de
Asociaciones sobre Sindrome de Down, celebrado en la ciudad de Buenos Aires, Argentina, entre
el 17 y el 19 de mayo de 2007, en el marco del Primer Congreso Iberoamericano sobre Sindrome
de Down, se elaboré el “Prorocolo de Buenos Aires: Diagndstico y Plan de Accion de las Asociaciones
sobre Sindrome de Down de América Latina”, que refleja un diagndstico de situacién general para los
paises iberoamericanos que, sin perjuicio de las peculiaridades especificas de cada uno, caracterizan
la situacién de las personas con sindrome de Down. Con esa misma base, y con asiento en dicho
diagndstico, las entidades formulan un plan de accién comun.

Se fijan unos objetivos de este Protocolo: Elaborar y concretar unos contenidos comunes y
darlos a conocer entre todas las asociaciones de sindrome de Down del continente y de otros paises;
difundirlos entre las autoridades nacionales de cada pais, organismos y entidades internacionales,
regionales y multilaterales; comunicarlos a la poblacién en general; y, generar acciones conjuntas
y coordinadas para superar las situaciones que se diagnostican y que vulneran los derechos de las
personas con discapacidad, en general, y con sindrome de Down en particular.

Las asociaciones por el Sindrome de Down adherentes, expresan y coinciden en que los
principales objetivos, principios y valores, son aquellos que se basan en el reconocimiento de las
personas con sindrome de Down, primero, como personas dignas, integras, individuales en sf
mismos y valorados por sus capacidades, por encima de sus limitaciones o diferencias, rechazando
cualquier estereotipo y discriminacién; en los principios de igualdad de derechos y equiparacién
de oportunidades y reconociendo sus necesidades especiales, consagrados en la Convencién
Internacional de Derechos Humanos para personas con Discapacidad y en el Programa de Accién
Mundial para Personas con Discapacidad; el reconocimiento a la familia de las personas con
sindrome de Down como eje y nicleo central de las acciones positivas que tienden a su desarrollo y
como cuna de los valores que deben ser respetados en todas las dreas de su incumbencia; la igualdad
de derechos y de oportunidades que debe expresarse por la puesta a disposicién de las personas
con sindrome de Down de los servicios ordinarios de la comunidad en todas sus 4reas (educacidn,
trabajo, ocio, familia, cultura, salud), respondiendo a sus necesidades especiales pero manteniendo
el mismo nivel de calidad que para el resto de la poblacidn; la personalizacién y especializacién en
los programas de prevencién, salud, educacidn, trabajo, ocio, etc., sin etiquetamientos y en servicios
ordinarios, en la atencién de las personas con sindrome de Down; la vigencia de los conceptos de
normalizacién e integracién a todos los niveles y en todos los servicios; el derecho a la vida de las
personas con Down desde el momento de su concepcidén y de que disfruten de una vida de calidad
que atienda a sus necesidades, potencie sus capacidades y reconozca plenamente sus derechos
individuales y sociales; y, la promocién de la cultura de la diversidad, de la tolerancia y el respeto
por la dignidad humana, y afirmamos que su plena vigencia debe ser legitimada desde las vivencias

concretas de los ciudadanos en la escuela, el trabajo, la vida social y la familia.
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Ademds, el Protocolo de Buenos Aires considera que el movimiento asociativo Down de
Iberoamérica, conformado por las distintas organizaciones de la sociedad civil, se integra en el
movimiento de asociaciones de nuestros paises, de la regién y del mundo, que han hecho suyos
tales valores y principios, valorando el trabajo conjunto, rechazando de plano cualquier tipo de
personalismo, y trabajando PARA y no DEL sindrome de Down, as{ como propone el trabajo en
red entre las asociaciones de cada pais, de la regién y del mundo que se interesen en compartir
informacién, experiencias y expectativas, promoviendo el trabajo conjunto y coordinado de todas
las asociaciones y grupos de padres de personas con sindrome de Down.

En cuanto a las organizaciones de la sociedad civil o no gubernamentales (OSC ONG)
sean asociaciones, fundaciones o grupos de familia avocados a la temdtica del sindrome de Down
deben tener como principios bésicos los enunciados en la Declaracién contenida en el Protocolo
de Buenos Aires, como pauta principal para responder al crédito y consideracién que les asigna la
sociedad y para ejercer la representacion del colectivo que las normas les confiere en determinadas
circunstancias. As, las asociaciones reivindican la accién conjunta y coordinada por pais, por regién
y en el continente, privilegiando la formacién de redes, la sinergia en la aplicacién de recursos y la
colaboracién permanente.

Por ello, resuelve acordar reforzar los lazos y relaciones institucionales entre todas las
organizaciones sobre sindrome de Down de Espafna y de América Latina y grupos de habla
hispana, mediante una comunicacién fluida y permanente, estableciendo nexos de colaboracién
entre las entidades mds préximas de un modo que permita aplicar més eficientemente los recursos
disponibles, efectuando acciones conjuntas o en cooperacién, coordinando las acciones locales,
regionales e internacionales de forma que se eviten superposiciones y el dispendio de esfuerzos
y recursos, potenciando los sistemas de formacién sobre materias relacionadas con el sindrome
de Down, dirigida de forma especifica tanto a las familias como a los profesionales, mediante la
utilizacién de la moderna metodologfa de la informacién.

Asimismo, se acuerda continuar con la organizacién de Congresos Iberoamericanos a partir
del primero realizado en Buenos Aires por ASDRA, en forma periddica y al menos cada tres (3)
afos, resolviéndose la sede de su realizacién por decisién conjunta y consensuada teniendo en
cuenta las capacidades de organizacién de las entidades de los diversos paises y las propuestas o
postulaciones que se reciban, asegurando la mdxima participacién de las personas con sindrome
de Down en todos los roles posibles en todas y cada una de las actividades que desarrollen local,
regional o internacionalmente y en particular en los Congresos Iberoamericanos, de ser posible
en forma rentada o viaticada, y asegurar la posibilidad de que su opinién sea escuchada y recibida
dentro y fuera de las organizaciones y los eventos.

Enelsentidoanteriormente expresado, laexperiencia proporcionadaalas distintas Federaciones
y Asociaciones de Sindrome de Down de Iberoamérica la celebracién del I Congreso Iberoamericano

sobre Sindrome de Down celebrado en Argentina, y el actual II Congreso Iberoamericano sobre
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Sindrome de Down, invitan a la reflexién acerca de la conveniencia de la constitucién de una
Federacién Iberoamericana de Sindrome de Down, cuyo objetivo primordial lo constituird la
consolidacién de un foro permanente para la cooperacidn, el intercambio de experiencias y la
promocién, difusién y fortalecimiento de los principios fundamentales por todos compartidos.
Como se puso de manifiesto en el I Congreso Iberoamericano sobre Sindrome de Down
celebrado en Argentina, II Encuentro Latinoamericano de Asociaciones convocado en el IV
Congreso Argentino “Familia, sociedad y valores. Un nuevo paradigma. Una nueva dimensién”,

celebrado en Buenos Aires en 2007, constituye una realidad social digna de especial atencién:

En los iltimos 30 arios se han consolidado conceprualmente una serie de principios que implican
la inclusion educativa en escuelas ordinarias, el trabajo con apoyo y la vida auténoma de las
personas con discapacidad intelectual. Sin embargo, en muchos paises, esos principios quedan

muertos en la letra de normas que no se aplican o de trabajos académicos.

Segiin las estadisticas internacionales cerca del 10% de la poblacion estd afectada por la
discapacidad. Si se suma a su familia, puede apreciarse el enorme colectivo interesado por
esta problemdtica. A ella no son ajenas la accion de las familias, de los profesionales de la
educacion, la salud, y la rehabilitacion. Pero tampoco lo son la gestion de politicas piiblicas, la
calidad institucional de las Organizaciones de la Sociedad Civil ni las acciones que hacen a la

Responsabilidad Social Empresarial.

Esta situacién, sucintamente descrita, ha servido de germen de una profunda reflexién acerca
de la conveniencia de estrechar los lazos de cooperacién entre las distintas federaciones y asociaciones
nacionales de los distintos paises iberoamericanos, para conformar una Federacién Iberoamericana
de Sindrome de Down, a los efectos de apoyar la gestién, fomento, ampliacién y fortalecimiento de la
cultura de los Derechos Humanos, estableciendo y manteniendo relaciones de colaboracién entre las
distintas instituciones nacionales, y de estas con los organismos internacionales, intergubernamentales
y organizaciones no gubernamentales que procuren el respeto, defensa y promocién de los Derechos
Humanos que le son inherentes a las personas con Down, apoyando la promocién de organizaciones
de Sindrome de Down en los distintos paises y regiones que no cuenten con esta institucién y
promoviendo su fortalecimiento donde ya existe, as{ como la realizacién de programas conjuntos de
trabajo tendentes al fortalecimiento y modernizacién de las instituciones que formardn desde hoy
parte de la Federacidn, y la promocidn de estudios e investigaciones sobre aspectos de su competencia,
aunando esfuerzos para apoyar el fortalecimiento de las instituciones del Sindrome de Down.

Una Federacién que serd la encargada de autorizar las conclusiones de los Congresos
Iberoamericanos, de procurar la difusién y la aplicacién de las mismas, de establecer las bases de
los referidos programas operativos iberoamericanos, de favorecer la colaboracién continua, inter
congresual, entre todas las asociaciones e instituciones federadas, y, sobre todo, de asegurar la

celebracién periddica de los futuros congresos, de los que serd promotora y garante.



1678 II CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LiBRO DE ACTAS

Asi, sus Estatutos recogen fielmente este espiritu que se inspira en los principios, fines y
objetivos de sus Organizaciones miembros, y en los propdsitos y principios amparados en la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, aprobada por
la Asamblea General de la Organizacién de Naciones Unidas, asi como en el reconocimiento de
los derechos consagrados en los tratados, convenios, acuerdos, declaraciones y otros compromisos
internacionales adquiridos por los Gobiernos Iberoamericanos. Su creacién responde al interés
manifestado en el marco del I Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome de Down, de 2007,
consignado en el “Protocolo de Buenos Aire”.

Una Federacién que tendrd como base los valores culturales que comparten las Organizaciones
miembros, y sus respectivos paises y, como objetivo, lograr la unidad necesaria en el escenario
internacional para llevar a cabo programas operativos comunes adaptados a las necesidades y realidad
socioeconémica propias de estos paises, toda vez que realizard un diagndstico permanente sobre la
situacién de las politicas de atencién a la discapacidad intelectual en los mismos y sobre el papel
de las propias organizaciones federadas, enfocando sus acciones hacia la participacién e inclusién
educativa, laboral y social plena y efectiva, la igualdad de oportunidades, el bienestar social y la
mejora de la calidad de vida de las personas con sindrome de Down y sus familias.

Y entre sus objetivos especificos, la Federacién tendrd como cometido la promocién y
garantia de la celebracién periédica del Congreso Iberoamericano sobre el Sindrome de Down,
autorizacién de sus conclusiones, y la procura de la difusién y la aplicacién de las mismas; la
promocién de la comunicacién y cooperacién entre todas las Organizaciones miembros, favorecer
la colaboracién continua, inter congresual, entre ellas, aportando los procedimientos, estrategias
y medios que permitan la creacién de una red telemdtica para compartir informacién entre las
distintas instituciones federadas, asi como entre los érganos de esta Federacién y, en particular,
de los miembros del propio grupo de trabajo del Centro de Estudios y Programas; la puesta en
marcha de Programas Operativos Iberoamericanos propios; la creacién y mantenimiento de un
Centro de Estudios y Programas; y entre otros, la confeccién y mantenimiento de una base de datos
documental, de consulta por via telemdtica, en donde se recoja toda la informacién que se considere
relevante para la atencién a las personas con Sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales
semejantes, especialmente en el orden del tratamiento legal y de los estudios cientificos.

La virtualidad de la Federacién que hoy se constituye, y que requerird del trabajo perseverante
de todas las organizaciones, radica en la materializacién de una alianza deseada y querida por todos,
a ambos lados del Addntico. Un instrumento de unién y cohesién, que consagra la democracia
participativa de sus miembros desde su proceso previo de constitucidn, fraguado de “abajo a arriba”,
y no de “arriba abajo”, en la que la representacién de las distintas organizaciones miembros y sus
respectivos paises, por el juego de pesos y contrapesos, permitird que todas los voces sean oidas, y
materializadas todas las justas pretensiones. Una Federacién en la que primardn las redes colectivas

y, por ende, la participacién de todos para la mejor consecucidn de sus fines y objetivos, y en la que
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en definitiva, se materializard un modelo bio-psico-social por todos compartidos, un afianzamiento
de sinergias que progresivamente ird adquiriendo virtualidad, hasta que finalmente se constituya en
herramienta de referencia y plataforma de representacién de las personas con Down y sus familias
en ambas Regiones, con una sola voz y criterio compartidos, para la mejor defensa de los derechos
de las personas con Down, alld donde se encuentren, y dentro de nuestro dmbito competencial, en
cualquier lugar de la Tierra.

Gracias a todos por su atencién.
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1. LA ORGANIZACION DE ESTADOS IBEROAMERICANOS
PARA LA EDUCACION, LA CIENCIAY LA CULTURA

La Organizacién de Estados Iberoamericanos para la Educacién, la Ciencia y la Cultura (OEI)
es un organismo internacional de cardcter gubernamental para la cooperacién entre los paises
iberoamericanos en el campo de la educacidn, la ciencia, la tecnologfa y la cultura en el contexto del
desarrollo integral, la democracia y la integracién regional.

Los Estados Miembros de pleno derecho y observadores son todos los paises iberoamericanos
que conforman la comunidad de naciones integrada por Argentina, Bolivia, Brasil, Colombia,
Costa Rica, Cuba, Chile, Reptiblica Dominicana, Ecuador, El Salvador, Espafia, Guatemala,
Guinea Ecuatorial, Honduras, México, Nicaragua, Panamd, Paraguay, Perd, Portugal, Uruguay y
Venezuela.

La sede central de su Secretarfa General estd en Madrid, Espafa, y cuenta con Oficinas
Nacionales en Argentina, Brasil, Colombia, El Salvador, Espafia, México y Pert, Chile, Honduras,
Nicaragua y Paraguay, Quito, Guatemala, R. Dominicana, Uruguay y Panamd. La apertura de las
oficinas de Costa Rica y Bolivia es inminente.

La financiacién de la OEI y de sus programas estd cubierta mediante las cuotas obligatorias
y las aportaciones voluntarias que efectdan los Gobiernos de los Estados Miembros y por las
contribuciones que para determinados proyectos aportan instituciones, fundaciones y otros
organismos interesados en el mejoramiento de la calidad educativa y en el desarrollo cientifico-

tecnolégico y cultural.

1.1. Breve historia

La OEI nacié en 1949 bajo la denominacién de Oficina de Educacién Iberoamericana y con el
cardcter de agencia internacional como consecuencia del I Congreso Iberoamericano de Educacién
celebrado en Madrid. En 1954, en el II Congreso Iberoamericano de Educacién que tuvo lugar
en Quito, se decidi transformar la OEI en organismo intergubernamental, integrado por Estados
soberanos, y con tal cardcter se constituy6 el 15 de marzo de 1957 en el III Congreso Iberoamericano
de Educacién celebrado en Santo Domingo, alli se suscribieron los primeros Estatutos de la OEI,
vigentes hasta 1985.

En 1979 se reunié el IV Congreso Iberoamericano de Educacién en Madrid; en 1983 tuvo lugar
en Lima el V Congreso Iberoamericano de Educacién, y en mayo de 1985 se celebré una Reunién
Extraordinaria del Congreso en Bogotd, en la que se decidié cambiar la antigua denominacién de
la OEI por la actual, conservando las siglas y ampliando sus objetivos. Esta modificacién afecté
también al nombre de su érgano supremo de Gobierno, el Congreso Iberoamericano de Educacidn,
que se transformé en Asamblea General. En diciembre de 1985, durante la 602 Reunién del

Consejo Directivo celebrada en Panamd, en la que sus miembros actuaron con la plenipotencia de
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sus respectivos Estados y con plenos poderes de la Asamblea General, se suscribieron los actuales
Estatutos de la OEI, que adecuaron y reemplazaron el texto estatutario de 1957 y aprobaron el
Reglamento Orgénico.

A partir de la I Conferencia Iberoamericana de Jefes de Estado y de Gobierno (Guadalajara,
1991), la OEI ha promovido y convocado las Conferencias de Ministros de Educacién, como
instancia de preparacién de esas reuniones Cumbres, haciéndose cargo también de aquellos programas

educativos, cientificos o culturales aprobadas por las Cumbres y delegados para su ejecucién.

1.2. Fines y objetivos

La Organizacién de Estados Iberoamericanos para la Educacién, la Ciencia y la Cultura, para
realizar los principios en que se funda y cumplir sus obligaciones de acuerdo con los Estatutos,
establece los siguientes fines generales:

* Contribuir a fortalecer el conocimiento, la comprensién mutua, la integracién, la
solidaridad y la paz entre los pueblos iberoamericanos a través de la educacidn, la ciencia,
la tecnologfa y la cultura.

* Fomentar el desarrollo de la educacién y la cultura como alternativa vdlida y viable
para la construccién de la paz, mediante la preparacién del ser humano para el ejercicio
responsable de la libertad, la solidaridad y la defensa de los derechos humanos, asi como
para apoyar los cambios que posibiliten una sociedad mds justa para Iberoamérica.

* Colaborar permanentemente en la transmisién e intercambio de las experiencias
de integracién econdmica, politica y cultural producidas en los paises europeos y
latinoamericanos, que constituyen las dos dreas de influencia de la Organizacidn, asi
como en cualquier otro aspecto susceptible de servir para el desarrollo de los paises.

* Colaborar con los Estados Miembros en el objetivo de conseguir que los sistemas
educativos cumplan un triple cometido: humanista, desarrollando la formacién ética,
integral y armdnica de las nuevas generaciones; de democratizacién, asegurando la
igualdad de oportunidades educativas y la equidad social; y productivo, preparando para
la vida del trabajo y favoreciendo la insercién laboral.

* Colaborar en la difusién de una cultura que, sin olvidar la idiosincrasia y las peculiaridades
de los distintos paises, incorpore los cédigos de la modernidad para permitir asimilar los
avances globales de la ciencia y la tecnologfa, revalorizando la propia identidad cultural y
aprovechando las respuestas que surgen de su acumulacién.

* Facilitar las relaciones entre ciencia, tecnologia y sociedad en los paises iberoamericanos,
analizando las implicaciones del desarrollo cientifico-técnico desde una perspectiva social

y aumentando su valoracién y la comprensién de sus efectos por todos los ciudadanos.
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* Promover la vinculacién de los planes de educacién, ciencia, tecnologia y cultura y los
planes y procesos socio-econdémicos que persiguen un desarrollo al servicio del hombre, asi
como una distribucién equitativa de los productos culturales, tecnoldgicos y cientificos.

* Promover y realizar programas de cooperacién horizontal entre los Estados Miembros y
de éstos con los Estados e instituciones de otras regiones.

* Contribuir a la difusién de las lenguas espanola y portuguesa y al perfeccionamiento de
los métodos y técnicas de su ensefanza, asi como a su conservacién y preservacién en las
minorfas culturales residentes en otros paises. Fomentar al mismo tiempo la educacién
bilingiie para preservar la identidad multicultural de los pueblos de Iberoamérica,

expresada en el plurilingiiismo de su cultura.

2. EDUCACION EN IBEROAMERICA. ATENCION A LA DIVERSIDAD.
RESPUESTA EDUCATIVA OFRECIDA A LOS ALUMNOS CON NECESIDADES
EDUCATIVAS ESPECIALES

La exclusién social y educativa son fenémenos comunes en todos los paises del mundo, y
especialmente preocupantes en América Latina, que se caracteriza por ser la regién mds inequitativa
del mundo por tener sociedades altamente segmentadas. Las desigualdades entre y al interior de los
paises, el desarraigo producido por las migraciones o el éxodo rural, el desigual acceso a las nuevas
tecnologias de la informacién y a la sociedad del conocimiento, o la ruptura de las solidaridades
tradicionales excluyen a numerosos individuos y grupos de los beneficios del desarrollo y conllevan
una crisis del vinculo social (UNESCO, 1996), otorgando una nueva importancia a la cohesién y
la justicia social.

Existe una relacién dialéctica entre inclusién educativa y social porque, si bien la educacién
puede contribuir a la movilidad social y a la igualdad de oportunidades para participar en las
diferentes dreas de la vida social, no es menos cierto que la educacién por si sola no puede compensar
las desigualdades sociales ni eliminar las multiples formas de exclusién y discriminacién presentes
en la sociedad y en los sistemas educativos, siendo necesaria una minima equidad social que asegure
las condiciones minimas que hagan posible el aprendizaje (Tedesco, 2004). Un sistema educativo
justo que asegure la democratizacién en el acceso y la apropiacién del conocimiento es esencial para
fortalecer la cohesién y el sentido de pertenencia a la sociedad.

Todos los paises reconocen el derecho a la educacién para todos sus ciudadanos, pero en la
préctica es posible constatar que este derecho es para “casi todos”. Iberoamérica ha tenido grandes
avances en cobertura, pero todavia hay alrededor de un 3,4 % de la poblacién en edad de cursar la
educacién primaria excluida por las oportunidades educativas y un 2,4% deserta en el primer grado
(UNESCO, 2008). El acceso a la educacién secundaria, fundamentalmente para tener mayores

oportunidades de acceder al mundo laboral y salir de la pobreza, todavia es baja en algunos paises,
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especialmente en el caso de los estudiantes de contextos mds desfavorecidos y las tasas de abandono
siguen siendo altas; alrededor del 30% de la poblacién entre 20 y 24 afios no han culminado la
secundaria baja y el 50% no han culminado la secundaria alta (Oficina Regional de Educacién de
la UNESCO para América Latina y el Caribe, 2007). Los indices de analfabetismo se han reducido
significativamente en algunos paises, pero el nimero de analfabetos de 15 0 mds afios en la regién
ascienden a 34 millones, de los cuales el 55 % son mujeres (OEIL, 2007)

La injusticia en la educacién no se limita a la exclusién de quienes estdn fuera de la escuela,
porque nunca han accedido a ella o la abandonan debido a la repeticidn, la falta de pertinencia
de la educacién, los obstdculos econdémicos o las circunstancias de vida de los estudiantes. La
injusticia también afecta a quienes estando escolarizados son discriminados o segregados por su
etnia, género, procedencia social, sus caracteristicas personales o situaciones de vida, o a quienes
reciben una educacién de baja calidad y no logran aprender lo necesario para participar en la
sociedad y realizar su proyecto de vida, lo cual limita seriamente su inclusién en la sociedad.
Romper el circulo vicioso de la exclusién educativa y social requiere en primer lugar visualizar a
los excluidos, porque no todos los marginados son “igualmente visibles”, identificar los obstdculos
que enfrentan en los dmbitos educativo y social, y desarrollar politicas intersectoriales que den
respuesta integral a sus necesidades.

La situacién anteriormente sefialada justifica la importancia de otorgar un lugar central a las
politicas de inclusién. Con frecuencia se piensa que la inclusién estd relacionada con los estudiantes
que viven en contextos de pobreza y sobre todo, con la participacién de los alumnos con necesidades
educativas especiales en la escuela comun. Es decir, se esta asimilando el movimiento de inclusién
con el de integracién, cuando se trata de enfoques con una visién y foco distintos que conducen a
politicas y prdcticas educativas diferentes.

La inclusién es un espacio de convergencia o articulacién de multiples iniciativas y disciplinas,
no necesariamente se reduce al dmbito de Educacién Especial, sino que abarca a todo el sistema
educativo y, por lo mismo, reclama el compromiso y la participacién de la totalidad de los miembros
que integran la comunidad.

La UNESCO (2005) define la educacién inclusiva como un proceso orientado a responder
a la diversidad de los estudiantes incrementando su participacién y reduciendo la exclusién en y
desde la educacién. Estd relacionada con el acceso, la permanencia, la participacién y los logros de
todos los estudiantes, con especial énfasis en aquellos que, por diferentes razones, estdn excluidos o
en riesgo de ser marginados, constituyendo un impulso fundamental para avanzar en la agenda de
Educacién para Todos.

El foco de la inclusién es mds amplio que el de la integracién, ya que mientras la finalidad
de esta es asegurar el derecho de las personas con necesidades educativas especiales, u otros grupos
tradicionalmente excluidos, a educarse en las escuelas comunes, la inclusién aspira a ofrecer una

educacién de calidad para todos, ampliando el foco desde algunos grupos a todos los estudiantes. Esto
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significa que la inclusidn tiene que ser un eje central de las politicas educativas y una responsabilidad
del sistema educativo en su conjunto.

La segregacién genera fuertes desigualdades y reproduce la segmentacién social y la
fragmentacion cultural. La inclusién implica participar en los valores democrdticos y cultivar la
solidaridad. Una de las finalidades que se atribuye a la educacién es la de fomentar la comprensién y
la tolerancia. Para lograr este objetivo es imprescindible que los nifios y jévenes tengan la oportunidad
de educarse en escuelas que eduquen en y para la diversidad, desarrollando valores y actitudes de
solidaridad, valorando las diferencias, y respectando los valores del pluralismo y la comprensién
mutua, lo cual favorece el aprendizaje de todos los estudiantes y la integracién y cohesién social.

La inclusién educativa de alumnos con necesidades educativas especiales asociadas a
condiciones de discapacidad, se apoya en una serie de instrumentos legislativos internacionales que
garantizan el derecho a la educacién de las personas con discapacidad, sea estd fisica, sensorial y/o
cognitiva.

Desde queen 1948 vieralaluzla Declaracién Universal de Derechos Humanos, lacomunicacién
internacional ha ido estableciendo a través de diversos acuerdos internacionales, marcos de accién
y convenciones, un marco juridico-normativo que sienta las bases del reconocimiento del derecho
de las personas con discapacidad a una educacién de calidad y equidad. Entre esos acuerdos y
convenios internacionales cabe destacar, por su importancia, trascendencia y repercusién en materia
de inclusién educativa de las personas con discapacidad, los siguientes:

e Convencién de los Derechos del Nifio (ONU, 1990).

Declaracién Mundial sobre Educacién para Todos de Jomtien (Tailandia, 1990).

Marco de Accidn sobre Necesidades Educativas Especiales de la Declaracién de Salamanca
(Espafa, 1994).

Marco de Accién de Educacién para Todos de Dakar (Senegal, 2000).

En el dmbito regional de América Latina y el Caribe también se han subscrito importantes
acuerdos como:

* Declaracién de Cartagena de Indias sobre Politicas Integrales para las personas con
discapacidad en el Area Iberoamericana (1992).

* Convencién Interamericana para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién
contra las Personas con Discapacidad (Organizacién de Estados Americanos, 1999).

*  Declaracién del Decenio de la Américas: Por los Derechos y la Dignidad de las Personas
con Discapacidad (2006-2016) y el Programa de Accién para el Decenio de las Américas
de las Personas con Discapacidad 2006-2016 (Organizacién de Estados Americanos,2000)

Desde la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) se afirma que en América Latina

hay 85 millones de personas con discapacidad, de las cuales s6lo un 2% encuentran respuesta
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a sus necesidades. Solamente entre el 20 y el 30% de la poblacién con discapacidad en edad de
asistir a una institucién educativa accede a la educacién y rara vez a la escuela comun. Subsiste una
poblacién que bordea el alarmante 80% que no asiste a institucién alguna (Banco Mundial, 2000).
El nimero de afios de educacién entre la poblacién con discapacidad, mayor de 15 afios de edad, no
alcanza el minimo considerado como obligatorio y gratuito. As{ por ejemplo, en Brasil, la mitad de
los alumnos con necesidades educativas especiales asociadas a condiciones de discapacidad apenas
alcanza los tres afios de educacién.

Los nifios/as y jévenes con discapacidad tienen menos posibilidades de acceder al sistema
educativo. Distintos informes y estudios muestran como la normativa vigente en cada uno de los
paises hace mencién a la no discriminacién que garantice el acceso de este sector de la poblacién,
no solamente a la educacién sino a todos los servicios publicos y al empleo. Los informes elaborados
por la Red Intergubernamental Iberoamericana de cooperacién para la Educacién de Personas con
necesidades educativas especiales (RINEE) elaborados en el afio 2008 desprenden que hay iniciativas
desde los Ministerios de Educacidn, especificamente desde las instancias de Educacién Especial, pero
no se dispone ain de los recursos necesarios para dar cumplimentacién a lo previsto en la normativa.
A la par de un marco legal respetuoso de la diversidad se observa una prdctica discriminatoria, se
denuncian ciertos incumplimientos o lentos avances debido a la falta de mecanismos de exigibilidad
asi como la carencia de presupuestos que garanticen la implementacién de las medidas necesarias
para poder dotar de recursos y apoyos a la comunidad educativa iberoamericana para poder atender
las necesidades educativas de los alumnos.

Con respecto al alumnado con necesidades educativas asociadas a condiciones de discapacidad
que tiene acceso al sistema educativo es generalizada la escolarizacién dentro del sistema de
educacién especial. Los centros y/o escuelas que brindan dicha modalidad educativa cuentan con
financiamiento estatal que superan grandemente a los centros privados, condiciones contrarias a la
corriente privatizadora de la educacién regular que disminuye la posibilidad de acceso a educacién.
Dicha situacién debiera ser aprovechada desde la nueva orientacién que ha de tener en cuenta
la educacién especial como soporte a la inclusién siempre y cuando la inversién se enfoque,
fundamentalmente, en el mejoramiento de la formacidén profesional y los salarios, disminucién de
la masificacién y dotacién de recursos y de sistemas de apoyo (Pilar Samaniego 2009).

No obstante, progresivamente se tienen referencia de un incremento de matricula de alumnos
con necesidades educativas asociadas a condiciones de discapacidad permanente o transitoria en la
escuela comun. As{ por ejemplo en Chile, donde la integracién escolar a pesar de tener condicién
de voluntariedad y no obligatoriedad, tanto para la escuela como para las familias, cuenta con dos
estudiantes con discapacidades permanentes y cuatro con necesidades educativas transitorias por
aula.

Las tasas de prevalencia de los alumnos con necesidades educativas asociadas a condiciones

de discapacidad en edad escolar justifica la implementacién de programas de deteccién y atencién
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temprana que evitan situaciones de discapacidad o el empeoramiento de sus condiciones. Es
necesario proporcionar una adecuada formacién de docentes ya que estd en sus manos la posibilidad
de detectar tempranamente e intervenir de manera pertinente erradicando las barreras para los
aprendizajes, asi como la implementacién de un sistema de apoyos para garantizar el acceso a los
servicios de educacién y permanencia.

En la mayor parte de los paises iberoamericanos la deteccién temprana de ciertas indicadores
de discapacidad en los nifios/as y/o jévenes se realiza en primera instancia en los servicios de salud,
y posteriormente, en el sistema educativo cuando se inicia la escolaridad de éstos. Por tanto, el
diagnostico estd estrechamente vinculado con la posibilidad de acceso a uno o a ambos sistemas, a la
coordinacién que exista entre ellos para potencializar los recursos, a la formacién de los profesionales
en el campo educativo para guiar adecuadamente a las familias y generar propuestas que garanticen
el acceso al aprendizaje y a la capacidad de respuesta institucional para disefiar una red de apoyos.

Esimportante notar que varios paises (Argentina, Brasil, Chile, Colombia, Costa Rica, Ecuador,
México, Panamd, Paraguay, Perd y Repuiblica Dominicana) informan sobre la incorporacién de
componentes que encaminan la educacién hacia la prictica inclusiva, aunque la cobertura no sea
total ni se cuente adn con los recursos indispensables. Entre los componentes se sefiala:

* Formacién inicial docente con componentes sobre necesidades educativa especiales.
Capacitacién, dotacién de ayudas técnicas y material diddctico adaptado. Incorporacién
de equipos multidisciplinares y personal de apoyo.

* Servicios parala deteccidén y prevencién de discapacidades asi como equipos de Orientacién
para el acompafiamiento y asesoramiento a docentes y familias, eliminacién o al menos
disminucién de barreras al medio fisico y a la comunicacidn, flexibilizacién del curriculo
e impulso al liderazgo institucional y a la innovacién curricular.

*  Procesos de sensibilizacién y concienciacidn.

*  Apretura a la participacién de la familia.

* Iniciativas para garantizar la continuidad de estudios y facilitar la insercién laboral.

La percepcién de la sociedad iberoamericana sobre el tema de la discapacidad define las
posibilidades y crea oportunidades de inclusién. No obstante, hay un pronunciamiento claro y
précticamente undnime de que no se alcanza adn la concienciacién deseable de la sociedad como
para lograr la apertura de las instituciones educativas y la incorporacién al sistema de alumnos con

necesidades educativas asociadas a condiciones de discapacidad.
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3. METAS 2021: LA EDUCACION QUE QUEREMOS PARA LA GENERACION DE
LOS BICENTENARIOS

Los Ministros de Educacién reunidos en El Salvador el 19 de mayo de 2008 aprobaron en su
declaracién final un compromiso que puede tener enormes repercusiones para la educacién
iberoamericana: Acoger la propuesta “Metas Educativas 2021: la educacidon que queremos para la
generacion de los Bicentenarios”, comprometiéndonos a avanzar en la elaboracion de sus objetivos, metas
y mecanismos de evaluacion regional, en armonia con los planes nacionales, y a iniciar un proceso de
reflexion para dotarle de un fondo estructural y solidario.

Se iniciaba en esa Conferencia un ambicioso proyecto para reflexionar y acordar en 2010 un
conjunto de metas e indicadores que diera un impulso a la educacién de cada uno de los paises. El
objetivo final es lograr a lo largo de la préxima década una educacién que dé respuesta satisfactoria
a demandas sociales inaplazables: lograr que mds alumnos estudien, durante mds tiempo, con una
oferta de calidad reconocida, equitativa e inclusiva y en la que participen la gran mayoria de las
instituciones y sectores de la sociedad. Existe, pues, el convencimiento de que la educacién es la
estrategia fundamental para avanzar en la cohesién y en la inclusién social.

El proyecto surge cuando se celebran los 200 afos del traslado de la Corte portuguesa a
Brasil y cuando varios paises iberoamericanos se preparan para celebrar el bicentenario de su
independencia. Y se formula con el horizonte de otro afio, 2021, en el que otros tantos paises vivirdn
una conmemoracién similar. Parece, pues, que es el tiempo oportuno, de la mano del bicentenario
de las independencias, para plantearse un proyecto colectivo que contribuya a dar sentido a las
ansias de libertad que recorrieron Iberoamérica hace doscientos anos. Un proyecto que articulado
en torno a la educacién contribuya al desarrollo econémico y social de la regién y a la formacién
de una generacién de ciudadanos cultos, y por ello libres, en sociedades democrdticas e igualitarias.

Asf mismo, este proyecto ha de ser un instrumento fundamental en la lucha contra la pobreza,
en la defensa de los derechos de las mujeres y en el apoyo a la inclusién de los mds desfavorecidos,
especialmente las minorfas étnicas, las poblaciones originarias y los afrodescendientes.

Este programa deberia establecer los objetivos que la educacién iberoamericana ha de alcanzar
en el afio 2021. Hay que reconocer que no es un proyecto sencillo, ya que debe de tener en cuenta
la heterogeneidad de situaciones de los paises que integran la regién. A pesar de sus dificultades, es
una necesaria apuesta de futuro pues las metas acordadas han de ser una referencia y un estimulo
para el esfuerzo solidario y el compromiso colectivo de los paises iberoamericanos en el marco de
la integracién cultural, histérica y educativa que ha de estar cimentada en la unidad dentro de la
diversidad.

Semejante iniciativa ha de servir no sélo para reforzar la educacién en las politicas de los
paises, sino también para cohesionar a la comunidad iberoamericana en torno a unos objetivos
comunes y para construir sociedades justas y democrdticas. La conmemoracién de los bicentenarios

puede ser el hilo conductor a lo largo de la préxima década que impulse el deseo de lograr una nueva
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generacién de ciudadanos cultos y libres, que transforme las formas de vivir y las relaciones sociales
y que abra nuevas perspectivas para la igualdad de todas las personas y para el reconocimiento de
su diversidad. La década de los bicentenarios de las independencias ha de suponer un impulso
definitivo para garantizar los derechos de las mujeres y de los colectivos durante tanto tiempo
olvidados, en especial las minorias étnicas, las poblaciones originarias y los afrodescendientes.

Pero estos objetivos no serfan suficientes si no se incluyen otros dos, que completan el cardcter
especifico del proyecto: la necesaria participacién social y el compromiso solidario de los paises con
mayores recursos para contribuir al logro de las metas de aquellos paises con menos posibilidades.

Una de las senas de identidad del proyecto “Metas Educativas 2021: la educacion que queremos
para la generacidn de los Bicentenarios” es su cardcter social y participativo. No se pretende solamente
elaborar un elenco de metas e indicadores entre los Ministros de Educacién Iberoamericanos,
aprobado después por los Jefes de Estado y de Gobierno, sino incorporar al conjunto de la sociedad
en el debate de las Metas y de sus Indicadores, en su refrendo, en su seguimiento posterior y
en su compromiso activo para lograrlas. No es posible situar la educacién iberoamericana en el
nivel deseado a lo largo de una década sin la sensibilidad y el concurso de la gran mayoria de la
poblacién, especialmente de aquellos que tienen una mayor formacién y responsabilidad: gremios
de profesores, asociaciones de padres y madres de familia, instituciones, universitarios, empresas,
organizaciones sociales, etc.

En esta participacién activa se encuentra el dltimo de los rasgos definitorios del proyecto:
el esfuerzo solidario de los paises iberoamericanos con mayores recursos, de los organismos
internacionales de cooperacién y de las empresas que han asumido su responsabilidad social
corporativa para apoyar a los paises y regiones con mayor rezago educativo en la consecucién de las
metas planteadas.

De esta forma serd posible avanzar en la construccién de sociedades justas, democrdticas y
solidarias y alcanzard su pleno sentido formar parte de la comunidad iberoamericana de naciones.

La Organizacién de Estados Iberoamericanos para la Educacién, la Ciencia y la Cultura
(OEI) junto con la Comisién Econémica para América Latina y el Caribe (CEPAL) han logrado
concretar los esfuerzos de estimar los costos para mayoria de las metas educativas establecidas en la
propuesta, con el fin de proporcionar la informacién necesaria que facilite su discusién en 2009 y
2010 y su eventual aprobacién posterior.

El estudio de Costos “Metas 20217 representa un esfuerzo tanto en lo referido a la recoleccién
de los indicadores necesarios para efectuar los diagndsticos y mensurar los costos actuales las
distintas esferas de actuacién educativa nacional, como para establecer un sistema de estimacién y
proyeccién de los costos futuros que significa ir alcanzando progresivamente las metas generales y
especificas recientemente propuestas.

El estudio tiene un doble objetivo. Por un lado, busca establecer los costos de alcanzar

progresivamente las metas tanto al afio 2015 (como hito de evaluacién parcial, coincidente con el
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afo establecido para alcanzar los Objetivos de desarrollo del Milenio establecidos en la Asamblea
General de Naciones Unidas en ano 2000) y luego al afo 2021. Pero por otro lado, debe calibrar
los niveles de logro posibles de dichas metas, en forma acorde con la realidad educativa de cada
uno de los paises de la regién, su capacidad para hacer esfuerzos financieros para movilizar recursos
adicionales provenientes de los propios ingresos fiscales, asi como la posibilidad y viabilidad de

establecer mecanismos de financiamiento de cardcter multilateral.

3.1. Programa de atencién educativa a la diversidad del alumnado y a los colectivos

con mayor riesgo de exclusién

Este programa se disena con un doble objetivo. En primer lugar, instalar en la organizacién de
los sistemas educativos, en el funcionamiento de las escuelas y en la prdctica docente la realidad
heterogénea de la ensenanza, las exigencias de la diversidad de escuelas y de alumnos y la importancia
de que se desarrollen politicas atentas a la diversidad y compensadoras de sus insuficiencias de partida.
En segundo lugar, apoyar de manera especial a los colectivos de alumnos mds vulnerables: aquellos
que forman parte de las minorias étnicas, de las poblaciones originarias y de los afrodescendientes,
los que se encuentran en condiciones sociales desfavorables, las nifias y las jévenes, los que se
escolarizan fuera de sus paises de origen por haber tenido que emigrar sus familias o los alumnos
que presentan necesidades educativas especiales asociadas a condiciones de discapacidad.

Las iniciativas que se contemplan en este programa se extienden también al resto de los
programas elaborados para apoyar a los paises en la consecucién de las Metas 2021. En la atencién
educativa a la infancia, en el acceso a la educacién bdsica y secundaria o en los recursos y apoyos
educativos a las escuelas que escolarizan de forma mayoritaria a estos alumnos, estd presente una
sensibilidad especial hacia estos colectivos de alumnos. Sin embargo, se ha considerado necesario
establecer un programa especifico para dar fuerza y visibilidad a uno de los retos mds importantes

para garantizar la equidad educativa.

Metas

* Incluir los contenidos culturales y lingiiisticos propios de las culturas indigenas y
afrodescendientes en las escuelas y en las aulas.

* Apoyo integral a los estudiantes de minorfas étnicas, de poblaciones originarias y de
afrodescendientes para que accedan y concluyan estudios de ETP y universitarios

*  Asegurar la igualdad de género a lo largo de todo el sistema educativo.

* Cuidar de forma especial la educacién de los alumnos inmigrantes o de aquellos que
permanecen en su pais pero cuyos padres han emigrado.

* Fortalecer las politicas que conduzcan a la inclusién educativa de nifios y de jévenes.
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Lineas de accién

* Colaborar en la elaboracién de contenidos educativos propios de las culturas indigenas y
afrodescendientes.

* Desarrollar un programa especifico para la formacién de maestros indigenas y
afrodescendientes a través de becas, apoyo familiar y orientacién personal.

*  Crear un premio iberoamericano para las escuelas que desarrollen programas de éxito en
la igualdad de género.

*  Crear una red de escuelas inclusivas.

* Desarrollar un curso de formacién especializada sobre inclusién educativa en el marco del

Centro de Altos Estudios Universitarios.

4. INSTITUTOS DE DESARROLLO E INNOVACION EDUCATIVA, IDIE

Los IDIE, trabajando en colaboracién con las autoridades de cada pais y en contacto directo con su
realidad social y educativa, son el brazo técnico de la OEI para la cooperacién educativa cualificada.
Por tanto, su proyeccién de futuro estd determinada por el programa. “Mezas Educativas 2021: la
educacion que queremos para la generacion de los Bicentenarios

La OEI crea los IDIE para desarrollar iniciativas en favor de la educacién del pais en el que
estdn situados, colaborar con los técnicos del Ministerio y de otras administraciones educativas
locales en proyectos especificos, elaborar materiales y estrategias diddcticas, favorecer la formacién
de los profesores y fomentar la participacién de la comunidad educativa. Al mismo tiempo se
plantean para coordinar las acciones especificas de cooperacién que se lleven a la prictica en el pais.

En este contexto la accién de los IDIE se concentran en realizar diagndsticos, identificar
acciones, dar orientaciones, resolver consultas, realizar asistencias técnicas, capacitaciones, as{ como
otras similares a favor del fortalecimiento y modernizacién de las instituciones educativas en la
region.

Para la creacién y puesta en funcionamiento de los Institutos se cuenta con el patrocinio
de entidades piiblicas y privadas cuya opinién es tenida en cuenta en la elaboracién del proyecto

educativo del Instituto.

Existen dos tipos de IDIE:
1. IDIE nacionales: cuando su dmbito de actividad alcance a un solo pafs,

2. IDIE iberoamericanos: cuando su dmbito de intervencién es subregional o regional.

Los objetivos a desarrollar por los Institutos de Desarrollo e Innovacién Educativa de cada

uno de los paises son:
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e Colaborar, mediante acciones de asesoramiento, asistencia técnica y capacitacién,
con el Ministerio de Educacién, y otras administraciones educativas, en los dmbitos
seleccionados.

*  Establecer relaciones con otros Institutos o agencias que trabajan en temas comunes.

* Desarrollar labores de asesoramiento y asistencia técnica para el disefio y ejecucién de
proyectos e iniciativas.

* Colaborar en la difusién de informacién y de experiencias.

* Apoyar la construccién de redes de comunicacién e intercambio en cada pais.

* Identificar las necesidades de apoyo para el profesorado y elaborar materiales y otros
documentos que sirvan para tal fin.

e Realizar periédicamente encuentros y otras actividades de formacién.

*  Crear y mantener redes de experiencias y escuelas sobre los campos seleccionados.

* Llevar a cabo el impulso y gestién de convocatorias de premios, olimpiadas u otras
actividades afines que organice la OEI y el Ministerio de Educacién.

* Facilitar la participacién de las escuelas y de los profesores de ese pais en los proyectos

generales que la OEI desarrolle en el conjunto de la regién.

4.1. IDIE de Educacién Especial e Inclusiva (Panam4)

En el caso particular, para IDIE de Educacién Especial e Inclusiva se determiné su alcance para
Panamd, Centroamérica y el Caribe en el marco de la especialidad en educacién especial e inclusiva.
Es por ello que la creacién de este tipo de instituto responde al objetivo de desarrollar iniciativas en
favor de una educacién concebida “Para Todos”, colaborando con los técnicos de los Ministerios
y de otras administraciones educativas en proyectos especfﬁcos, acuerdos y convenios con otras
organizaciones, asi como el diseno y produccién de materiales, recursos y estrategias diddcticas,
favorecer la formacién de los profesores y fomentar la participacién de la comunidad educativa.
El IDIE Panam4 se abrié paso operativamente a partir de su inauguracién con el Foro para

Centroamérica y el Caribe sobre Cooperacién e Inclusién Educativa (24 y 25 de enero de 2008).

a) Objetivo General

Incrementar las oportunidades y la atencién educativa a la Diversidad, abordando todas y cada una

de las necesidades del alumnado en Panamd, Centroamérica y Republica Dominicana.

b) Objetivo Especifico

Apoyar la inclusién educativa del alumnado con necesidades educativas especiales con los apoyos

especializados necesarios en Panamd, Centroamérica y Republica Dominicana.
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¢) Beneficiarios

El Instituto al tener su radio de accién en el fortalecimiento de la Educacién Inclusiva a nivel

regional, aborda de forma holistica en la medida de lo posible todas las sinergias que competen este

enfoque y su implementacidn. Por ello se revierte en beneficiarios tales como:

Alumnos con necesidades educativas especiales con o sin discapacidad.

Alumnos en situacién de riesgo social y vulnerabilidad.

Docentes regulares, docentes especializados, grupos interdisciplinarios, directivos de
centros escolares, comunidad educativa adscritas a los Planes o Programas de Educacién
Inclusiva en cada pais.

Ministerios de Educacién de cada pais para el intercambio y puesta en comun de las
politicas educativas, y a sus equipos técnicos para darles asistencia especializada en materia

del enfoque inclusivo.

d) Lineas de Accidn

El Instituto especializado en Educacién Especial e Inclusiva con dmbito para Panam4, Centroamérica

y Republica Dominicana por el Caribe, fundamenta sus acciones bajo los pardmetros de las Metas

2021 “la Educacién que queremos para la Generacién de los Bicentenarios”. Las lineas de accién

son:

Sensibilizacién y conocimiento acerca de la Diversidad: poblacién objeto de estudio y
abordaje a nivel regional ante las autoridades educativas, decisores politicos, comunidad
educativa y la sociedad civil en general.
Actividades concretas dentro de esta linea de actuacién:
- Revista IDIE
- Biblioteca Digital especializada
- Elrincdn del Lector
- Proyecto expresiones artisticas de cardcter interinstitucional
- Proyecto Iberoamericano sobre Buenas Pricticas inclusivas en centros escolares.
- DPortal Web IDIE- Panam4. Constituido por un Foro permanente, una biblioteca
digital y una plataforma virtual con mds de treinta mil titulos electrénicos en linea
con acceso a Panamd, Costa Rica, El Salvador, Nicaragua, Guatemala, Honduras y

Republica Dominicana

Formacién y Capacitacién encaminada a cumplimentar un verdadero enfoque inclusivo
en el recurso docente que atiende alumnos con necesidades educativas especiales con o
sin discapacidad.

Actividades concretas dentro de esta linea de actuacién:
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- DProyecto Uno+1 de formacién de facilitadotes y de capacitacién de docentes
regulares.

- Videoconferencia Regional: médulo de matemdtica a 700 docentes de la Regidn.

- Escuela para padres: “Gestores de Cambio”.

- Proyecto E-Blocks.

* Asistencia Técnica especializada en materia de educacién especial e inclusiva tanto para
los Técnicos de los Ministerios como para toda aquella institucién, organismo, proyecto
que requiera y se determine pertinente intervenir el apoyo.

- Centro de recursos para la discapacidad visual en Panamd.
- Asistencia técnica a Honduras.

- Asistencia técnica a Nicaragua.

* Constituirse como entidad colaboradora y de alianza o con organizaciones afines de
manera que se fortalezcan los esfuerzos para lograr los objetivos del Instituto.
- Convenio UDELAS.
- Convenio SENADIS.
- Convenio FOAL.
- Convenio UNICEE
- Convenio Fundacién MAPFRE.
- Convenio BBVA.

5. PROYECTOS DE COOPERACION DE LA OEI VINCULADOS A
EDUCACION INCLUSIVA

La OEI actualmente estd ejecutando actuaciones a corto y largo plazo para apoyar la inclusién
educativa del alumnado con necesidades educativas especiales en la regién iberoamericana, con un
total de siete proyectos y programas de cooperacién al desarrollo. Estos proyectos se estdn ejecutando
en los siguientes paises: Panamd, Nicaragua, Republica Dominicana, Cuba, Honduras, Paraguay,
Pert, Brasil, Argentina, Colombia y Guatemala.

Estas actuaciones, como todas las que la OEI ejecuta en la regién, se alinean y adaptan a las
prioridades establecidas en las politicas educativas de cada pais, por tanto, la ejecucién técnica y
financiera de estas acciones se realizan en coordinacién directa con los Ministerios de Educacién
y especificamente con las Direcciones de Educacién Especial e Instancias Publicas responsables
de la educacién inclusiva del alumnado con necesidades educativas especiales. Se cuenta con la
colaboracién de actores interesados y comprometidos con la educacién en Iberoamérica en general

y con el apoyo a la educacién inclusiva en particular como son el Ministerio de Educacién de
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Espafia, la Agencia Espafiola de Cooperacién Internacional para el Desarrollo, la Agencia Andaluza

de Cooperacién Internacional al Desarrollo, y actores del dmbito privado como la Fundacién
MAPERE vy la Fundacién ONCE para América Latina (FOAL).

A continuacién se presentan las lineas de actuacién desarrolladas por la OEI a favor de la

inclusién educativa en Iberoamérica desarrolladas bajo el marco de las Metas Educativas 2021:

Colaboracién con la Oficina Regional de Educacién para América Latina y el Caribe
(OREALC-UNESCO) para el desarrollo de proyectos a favor del refuerzo de una
educacién Inclusiva y atencién a la diversidad, para contribuir a la inclusién educativa
del alumnado excluido o en riesgo de ser marginado con particular atencién a aquellos
con necesidades educativas especiales.

Colaboracién y coordinacién con la Red Intergubernamental Iberoamericana de
Cooperacién para la Educacién de personas con Necesidades Educativas Especiales
(RIINEE), apoyada por el Ministerio de Educacién de Espana.

Sensibilizacién a la poblacién sobre los derechos de las personas con discapacidad y su
inclusién en la sociedad.

Dotacién de infraestructuras y equipamiento diddctico para facilitar el acceso,
permanencia y promocién de los alumnos con necesidades educativas al sistema educativo
en condiciones de igualdad.

Formacién y capacitacién a docentes y profesionales.

Mejora de los modelos de organizacién y gestién de las pricticas inclusivas.

Deteccidn, evaluacidn y visibilizacién de los avances y logros realizados por la comunidad

educativa iberoamericana a favor de la inclusién de todo el alumnado.

Dichas lineas de actuacién han sido materializadas en acciones y proyectos concretos entre

los que se destacan:

Elaboracién de un sistema de indicadores para la evaluacién de buenas préicticas de
educacién inclusiva, validado por la Red Intergubernamental Iberoamericana de
Cooperacién para la Educacién de personas con Necesidades Educativas Especiales
(RIINEE).Dicho sistema ha sido materializado en una gufa que ofrece pautas que
promueven la reflexién para que los equipos educativos puedan evaluar su realidad y
establecer objetivos de cambio e innovacién de aquellas estrategias que contribuyan a
ofrecer una educacién mds atenta a las necesidades todo el alumnado.

Identificacién, visibilizacién y difusién de buenas précticas en inclusién de alumnos con
necesidades educativas especiales en Panamd, Paraguay, Perd, Chile, Brasil, Argentina,
Colombia, Reptiblica Dominicana y Guatemala.

Formacién a familias de nifios/as y jévenes en Republica Dominicana a través de talleres

y sesiones informativas, para promover y orientar la atencién temprana como mecanismo
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de prevencién y deteccién de condiciones de discapacidad en nifios y nifias menores de
5 anos.

Creacién y puesta en marcha de un total de seis Centros de Recursos Educativos para
Personas con Discapacidad Visual en paises como Nicaragua, Paraguay o Chile. Se tratan
de espacios fisicos dotados de los adecuados recursos y apoyos de materiales y humanos que
proveen a personas con discapacidad visual en el acceso a la informacién y la eliminacién
de barreras que facilitan el acceso al proceso ensehanza-aprendizaje y permite la formacién
adaptada necesaria para conseguir una plena integracién en la sociedad a nivel personal,
social y laboral. El centro de recursos posibilita el seguimiento del curriculum educativo
propio del nivel escolar en que se encuentran los alumnos con déficit visual y ofrece
un apoyo al equipo interdisciplinar responsables del proceso ensefianza-aprendizaje de
dichos alumnos.

Apoyo a seis Centros de Recursos y Apoyos Metodoldgicos en Cuba para alumnado
diagnosticado con sordoceguera y con autismo mediante la capacitacién del profesorado
y la entrega de equipamiento educativo y material diddctico.

Distribucién de mds de 14.000 ejemplares a centros de educacién nicaragiienses con
documentacidn relacionada con la ensefianza de la escritura y las matemdticas en Sistema
Braille, estrategias pedagdgicas para atender a la diversidad, guias de adecuaciones
curriculares individuales, etc.

Formacién y capacitacién docente de cardcter permanente especifica en la atencién y
respuesta educativa a los alumnos con necesidades educativas especiales en Reptblica

Dominicana y Honduras.
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TEMA 24:
PROGRAMAS DE ACCION EDUCATIVO-SANITARIA-SOCIAL-LABORAL
COMUNES EN EL AMBITO DE LA FEDERACION IBEROAMERICANA

Ponencia:
“De lo que se estd trabajando en el desarrollo de

politicas iberoamericanas de juventud”

Autor:

DanieL Lostao SANJUAN

Presidente Consejo de la Juventud de Esparia

Resumen:

La Convencién Iberoamericana de Derechos de los Jévenes y el Plan Iberoamericano de Cooperacién e
Integracién de la Juventud, junto la creacién y reconocimiento del Espacio Iberoamericano de la Juventud
por parte de los Jefes de Estado y de Gobierno de los paises que integran la Comunidad Iberoamericana de

Naciones ponen de relieve la cooperacién juvenil y las politicas publicas de juventud.

Este caso, a modo de ejemplo, viene a poner de manifiesto la importancia de la construccién de redes que
tengan como objetivo aportar al desarrollo de las politicas puiblicas en la Regién Iberoamericana, que para
ponerse en marcha, necesitan articular mecanismos de incidencia politica y de concertacién entre los poderes
publicos y la sociedad civil. La puesta en marcha de estos mecanismos, que finalizarfa con un reconocimiento
institucional, no es sino la punta de lanza de la cooperacién en los niveles tanto de estructura como de toma

de decisién.

Asi, el reto de la Federacién Iberoamericana pasa por la cooperacion civil e institucional, por el fortalecimiento
de la red y por el reconocimiento institucional para incidir en la puesta en marcha de politicas publicas
conjuntas que posibiliten la igualdad de précticas en los Estados que componen la Comunidad Iberoamericana

de Naciones.
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TEMA 25:
LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Ponencia:

De la Utopia a la Realidad: Respuestas Objetivas

Autora:

Maika Dfaz AGUILAR

Resumen:

El nuevo escenario generado por el incremento de la esperanza de vida de las personas con sindrome de
Down ha propiciado que se hagan adultos a la par que sus hermanos sin discapacidad, compartiendo anhelos
y dificultades con ellos. Para el hermano con trisomia, su hermano es el compafero, el amigo, el confidente,
pero también el modelo a seguir y la diana de todas sus dudas vitales, que en muchos casos son las mismas
para ambos. Para la generacién de hermanos del siglo XXI, las respuestas a estas dudas sobrepasan a las
nacidas del carifio y el deseo utépico de que sus hermanos alcancen la felicidad plena: son respuestas objetivas
surgidas de herramientas reales que la sociedad ha creado como consecuencia del cambio de mentalidad y
actitudes sobre la discapacidad de las dltimas décadas. Y en esta linea, la Convencidén sobre los derechos de
las personas con discapacidad se perfila como uno de los mds eficaces instrumentos sobre el que construir la

realidad de los adultos con sindrome de Down y otras discapacidades.

Palabras clave: hermano, adulto, derecho, convencidn, inclusién
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No cabe duda de la estrecha relacién que se establece dentro del niicleo familiar entre los hermanos,
especialmente cuando no existe mucha diferencia de edad entre ellos. Los hermanos se convierten
en compaferos, amigos, aliados, modelos a seguir y apoyos a quien recurrir cuando es necesario.
Por encima de las circunstancias, que a veces obligan a distanciarse fisicamente a los hermanos por
motivos personales, laborales, etc, saben que estdn unidos por un lazo invisible y que en cualquier
momento pueden contar con el apoyo incondicional del otro. Este fenémeno, que aparece en
todas las familias y que ficilmente puede ser reconocido por cuantos estamos hoy aqui y tenemos
hermanos, se produce de una manera especial cuando uno de los hermanos presenta alguna
discapacidad. Es probable que si el hermano tiene una discapacidad fisica o sensorial la experiencia
sea la misma, pero los que estamos en esta mesa os podemos hablar de la situacién en la que el
hermano con discapacidad tiene sindrome de Down, porque es la nuestra.

Y podemos tratar este tema porque en las dltimas décadas ha tenido lugar un fenémeno de
gran relevancia: por primera vez las personas con sindrome de Down han comenzado a crecer mds
alld de los rigidos limites cronoldgicos que imponian las patologfas asociadas, han comenzado a
hacerse adultos e incluso a envejecer. La realidad en estos momentos nos muestra un gran niimero
de personas con sindrome de Down adultas, con plenas capacidades y nuevas demandas para las
que ni las administraciones ni las familias estdbamos preparadas. Y la bisqueda de su calidad de vida
en esta etapa, al igual que en su infancia y juventud, se ha convertido en el objetivo de cudntos les
rodeamos, sobre todo sus padres y sus hermanos.

Para todos nosotros el hecho de ser hermanos de una persona con sindrome de Down ha
marcado una impronta en nuestra vida que ha influido en nuestro desarrollo, en nuestra personalidad
y en nuestra forma de ver la vida y enfrentarnos a ella. Dentro de un ctimulo de emociones de todos
los signos, hemos sido testigos de primer orden de los esfuerzos titdnicos de nuestros padres por
lograr el apoyo que nuestro hermano necesitaba para integrarse en la sociedad. Primero a través de
servicios de habilitacién y rehabilitacién, posteriormente con la integracién escolar en la que ha sido
necesario luchar por las adaptaciones curriculares y finalmente a través de la inclusién a todos los
niveles del adulto con sindrome de Down, su derecho a la autodeterminacién y a la independencia.
Junto con nuestros padres, nos hemos hecho expertos en terminologfa médica, incomprensible para
nuestros amigos, y hemos aplaudido los avances cientificos acerca de la Trisomia 21 que poco a poco
han ido paliando las complicaciones fisicas que habitualmente acompafan al sindrome de Down, y
a la vez han permitido que se incremente la esperanza de vida de sus portadores.

Han pasado los afos, y la implicacién y el deseo de que nuestros hermanos sean felices han
llevado a muchos de nosotros, una vez adultos y con mucho que aportar a la sociedad, a implicarnos
de una manera especial en esta realidad. Junto con nuestros padres, cuyo protagonismo como
timén de la estructura familiar es indiscutible e imprescindible, queremos participar activamente y

colaborar con ellos en la lucha por los derechos de nuestros hermanos.
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El cambio social que ha acompafiado en los dltimos afios a la realidad de la discapacidad ha
permitido asentar un nuevo contexto en el que disponemos de mds herramientas para construir
el mundo que nuestros hermanos quieren y merecen tener. En esta linea, la Convencién sobre los
derechos de las personas con discapacidad ha marcado un punto de inflexién en cuanto a la actitud
respecto a la discapacidad. Esta Convencidn, resultado de un movimiento social que en los tltimos
anos defendfa un cambio conceptual en la forma de tratar la discapacidad, fue aprobada en diciembre
de 20006, ratificada por Espafia un afio mds tarde, y entrd en vigor en mayo de 2008. Se trata
del primer instrumento de derechos humanos del siglo XXI y la primera convencién de derechos
humanos que se abre a la firma de las organizaciones regionales de integracién. La Convencién
sobre los derechos de las personas con discapacidad se basa, entre otros principios, en el respeto
por la diferencia y la aceptacién de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y
la condicién humanas, en la igualdad de oportunidades y en la participacién e inclusién plenas y
efectivas en la sociedad.

Esta nueva visién de la discapacidad, enfocada hacia las capacidades y los logros de estas
personas, abre una nueva puerta a la lucha por su bienestar y su calidad de vida. Y el compromiso
social de los hermanos se traduce en una implicacién activa en esta tarea, buscando las respuestas a
las demandas que nuestros hermanos nos hacen.

Porque es ahi, en el dia a dfa, cuando sus preguntas buscan respuestas. Ajenos a Convenciones,
legislacién y declaraciones de derechos, nuestros hermanos nos asaltan en los momentos mds
inesperados con demandas que hacen temblar nuestras mds profundas creencias, ya que en ocasiones
la respuesta que les podriamos dar es tan injusta que es preferible callarla.

La cercanfa generacional con nuestros hermanos nos permite saber de primera mano cudles
son sus preocupaciones y sus anhelos, porque en la mayorfa de los casos son los mismos que los
nuestros. Quieren, como adultos que son, tener un puesto de trabajo que les permita emanciparse
y disfrutar de su tiempo libre como decidan libremente. Quieren decidir qué hacer con su vida, y
quieren que se les permita hacer lo que les gusta. Quieren sentirse parte importante de su entorno,
igual que todos los demds. Quieren sentirse respetados por quienes les rodean. En definitiva quieren,
como nosotros, encontrar su lugar en el mundo.

Y si para nosotros, los hermanos sin discapacidad, esto es complicado, para ellos es una lucha
descomunal. No deberfa ser asi desde el momento en que la legislacién reconoce sus derechos y
aboga porque se hagan realidad, pero lo cierto es que ain hay mucho camino que recorrer.

Hoy nos gustaria profundizar un poco m4s en la realidad existente en torno a tres temas, entre
los mencionados, que resultan especialmente significativos por la influencia que tienen entre los
jovenes: la formacién y el empleo, la independencia y el disfrute del ocio. Estos tres dmbitos ocupan
una gran parte del pensamiento de nuestros hermanos adultos, porque en la mayoria de los casos
pueden comparar su desarrollo en otros hermanos sin discapacidad con el suyo propio, y llegar a la
dolorosa conclusién de que para ellos el acceso a estas tres situaciones es diferente y por lo general

muy dificultoso.
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FORMACION Y EMPLEO

El articulo 24 de la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, titulado

“Educacién”, en su punto 5, dice lo siguiente:

Los Estados Partes asegurardn que las personas con discapacidad tengan acceso general a
la educacién superior, la formacién profesional, la educacién para adultos y el aprendizaje
durante toda la vida sin discriminacién y en igualdad de condiciones con las demds. A tal
fin, los Estados Partes asegurardn que se realicen ajustes razonables para las personas con

discapacidad.

Por otra parte, el articulo 27, titulado “Trabajo y empleo”, dice lo siguiente:

1.

Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a trabajar, en
igualdad de condiciones con las demds; ello incluye el derecho a tener la oportunidad de
ganarse la vida mediante un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un
entorno laborales que sean abiertos, inclusivos y accesibles a las personas con discapacidad.
Los Estados Partes salvaguardardn y promoverdn el ejercicio del derecho al trabajo, incluso
para las personas que adquieran una discapacidad durante el empleo, adoptando medidas

pertinentes, incluida la promulgacién de legislacién, entre ellas:

b. Prohibir la discriminacién por motivos de discapacidad con respecto a todas las
cuestiones relativas a cualquier forma de empleo, incluidas las condiciones de
seleccién, contratacién y empleo, la continuidad en el empleo, la promocién
profesional y unas condiciones de trabajo seguras y saludables;

c. Proteger los derechos de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones
con las demds, a condiciones de trabajo justas y favorables, y en particular a igualdad
de oportunidades y de remuneracién por trabajo de igual valor, a condiciones de
trabajo seguras y saludables, incluida la proteccién contra el acoso, y a la reparacién
por agravios sufridos;

d. Asegurar que las personas con discapacidad puedan ejercer sus derechos laborales y
sindicales, en igualdad de condiciones con las demds;

e. Permitir que las personas con discapacidad tengan acceso efectivo a programas
generales de orientacién técnica y vocacional, servicios de colocacién y formacién
profesional y continua;

. Alentar las oportunidades de empleo y la promocién profesional de las personas
con discapacidad en el mercado laboral, y apoyarlas para la busqueda, obtencién,
mantenimiento del empleo y retorno al mismo;

g. Promover oportunidades empresariales, de empleo por cuenta propia, de
constitucién de cooperativas y de inicio de empresas propias;

h. Emplear a personas con discapacidad en el sector ptiblico;
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i. Promover el empleo de personas con discapacidad en el sector privado mediante
politicas y medidas pertinentes, que pueden incluir programas de accién afirmativa,
incentivos y otras medidas;

j. Velar por que se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad en
el lugar de trabajo;

k. Promover la adquisicién por las personas con discapacidad de experiencia laboral
en el mercado de trabajo abierto;

. Promover programas de rehabilitacién vocacional y profesional, mantenimiento

del empleo y reincorporacién al trabajo dirigidos a personas con discapacidad.

2. Los Estados Partes asegurardn que las personas con discapacidad no sean sometidas a
esclavitud ni servidumbre y que estén protegidas, en igualdad de condiciones con las

demds, contra el trabajo forzoso u obligatorio.

Coincidimos plenamente con las directrices marcadas por la Convencién sobre este tema. Y
defendemos la capacidad de nuestros hermanos con sindrome de Down para insertarse laboralmente
y desempenar de forma satisfactoria las tareas que le sean encomendadas. Este éxito tan solo
dependerd de que seamos capaces de proporcionarles los apoyos que necesiten en cada caso para
lograr una integracién laboral correcta. Apoyos de los que intentaremos ofrecer unas pinceladas en
los préximos minutos.

No cabe duda que el trabajo remunerado supone el motor de desarrollo de cualquier joven
en la sociedad occidental. De hecho, la insercién laboral ha adquirido tal importancia que el
hecho de poseer un puesto de trabajo o no marca los limites de la inclusién o exclusién social. El
empleo supone el mecanismo que permite acceder a bienes y servicios, pero excede esta mera faceta
instrumental para convertirse en algo mds. Para la persona con sindrome de Down, como para
cualquier otra persona con discapacidad, especialmente intelectual, el empleo no aporta tan solo un
beneficio econémico, sino que supone un factor de motivacién y de autoestima a los que no puede
acceder por otras vias, ya que a través de la independencia econémica se posibilita la independencia
personal. En las personas con sindrome de Down que se insertan en un entorno laboral normalizado
se producen una serie de cambios relevantes, tales como una mejora significativa en el cuidado de la
imagen personal, una mayor autonomia personal, una mejora de la expresién oral y las habilidades
sociales, una percepcién mds realista de las posibilidades y limitaciones personales, una mayor
iniciativa para la planificacién y resolucién de problemas de la vida cotidiana, y en general un
mayor grado de satisfaccién personal. Y los propios trabajadores manifiestan ser mds felices desde
que trabajan, el trabajo para ellos ha supuesto un cambio radical en sus vidas, aportando, entre otros
beneficios, una estructura temporal diaria de la que antes carecfan y un efecto significativamente

positivo en su autoestima.
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Las dreas que se ven beneficiadas tras un proceso de insercién laboral comprenden todas las
implicadas en el desarrollo vital de una persona con sindrome de Down. En el dmbito laboral, la
persona aprende a hacer cosas nuevas en su contexto laboral, pero también aprende a relacionarse
de la forma adecuada con otras personas (compafieros, jefes, en ocasiones publico o clientes, etc).
Quienes le rodean ven en él a un trabajador al que tratar como persona madura y responsable,
atribuyéndole asi un rol normalizado al que hasta ahora no habia tenido posibilidad de acceder.
A rafz de este cambio en la forma en que es percibido por los demds, la persona con sindrome de
Down cambia la percepcién de sf mismo y del mundo que le rodea, comprendiendo el alcance de sus
capacidades y ajustdndolas a criterios mds realistas, y como consecuencia, comenzard a desarrollar
recursos y habilidades hasta ahora desconocidos.

Es importante destacar que el valor terapéutico otorgado al proceso de integracién laboral
no beneficia solamente a la persona con sindrome de Down protagonista de ese proceso, sino
también a su familia. Para estas familias, el hecho de que su hijo o hermano ocupe un puesto de
trabajo normalizado supone un cambio actitudinal muy positivo, ya que modifica su percepcién
sobre su capacidad, pasando a ocupar un rol diferente dentro del nicleo familiar. La persona con
sindrome de Down deja de ser un miembro pasivo que se limita a recibir, y se perfila una nueva
forma de relacién en el seno de la familia, marcada por la igualdad entre todos los hijos, con sus
correspondientes derechos y obligaciones.

A pesar de todo lo dicho y de la evidencia de los efectos positivos de las inserciones laborales,
la realidad para nuestros hermanos es que en pocos casos se produce una contratacion en la empresa
ordinaria, y cuando se logra, las complicaciones y dificultades que surgen pueden desencadenar el
fracaso de la insercién, por cuestiones totalmente ajenas al chico con sindrome de Down.

La primera de estas dificultades colaterales es la ausencia de vias de financiacién estables
para los programas de insercién laboral de nuestros hermanos. La experiencia demuestra que es
preciso desarrollarlas bajo metodologias de apoyo y seguimiento continuo, para garantizar que
el aprendizaje de tareas y la adaptacién al entorno se producen de forma correcta. Para esto es
preciso contar con profesionales especializados durante el tiempo que sea preciso, pero no existe
una via de financiacién estable para estos profesionales, debido en parte a que la insercién laboral
no es considerada dentro de la Administracién como una necesidad mds del desarrollo vital de
nuestros hermanos, como puede ser la atencién temprana o la integracién escolar. Sin embargo,
en los dltimos afios se ha desarrollado una magnifica labor que ha sentado las bases sobre las que
hay que continuar trabajando y que ha logrado éxitos tales como la publicacién del Real Decreto
870/2007, de 2 de julio, por el que se regula el programa de empleo con apoyo como medida de
fomento de empleo de personas con discapacidad. Este Real Decreto incluye las medidas a tomar
para el fomento del empleo de las personas con discapacidad intelectual, entendiendo empleo con
apoyo como “el conjunto de acciones que tienen por objeto facilitar la adaptacién social y laboral

de trabajadores con discapacidad con especiales dificultades de insercién laboral en empresas del
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mercado ordinario de trabajo en condiciones similares al resto de los trabajadores que desempefian

puestos equivalentes”. Su implantacién autondémica atin es desigual e insuficiente, pero plantea

un primer reconocimiento de la importancia del empleo para nuestros hermanos y un atisbo de

soluciones a esta situacién.

Pero no es solo la financiacién la que dificulta el desarrollo de las inserciones laborales de

nuestros hermanos con sindrome de Down. Hay otros muchos factores a tener en cuenta para evitar

el fracaso en el proceso de insercién:

Es preciso potenciar la formacién antes, durante y después de una insercién laboral,
basada en las habilidades de la persona y teniendo en cuenta sus deseos y necesidades.

Se deben disefiar programas formativos directamente relacionados con el puesto de
trabajo a desempenar, e incluso en el mismo lugar si es posible.

Ademds de la formacién necesaria para el correcto desempefio de las tareas, es preciso
tener en cuenta también las habilidades de orientacién al trabajo, habilidades de la vida
diaria y habilidades sociales.

Es necesario fomentar desde el principio la variabilidad y diversidad de las tareas, que
deben ocupar todo el tiempo posible, para evitar el estancamiento provocado por la
rutina y el aburrimiento.

Es importante potenciar la promocién laboral como derecho de todas las personas
con discapacidad que asi lo deseen, dotdndoles de herramientas de toma de decisiones

adecuadas y responsables.

Amparados por las premisas en las que se asienta la Convencién sobre los derechos de las

personas con discapacidad, los hermanos planteamos cémo creemos que debe enfocarse la insercién

laboral de nuestros hermanos con sindrome de Down:

Creemos que es preciso entender la insercién laboral como una via de integracién social
imprescindible, ya que se convierte en un canal terapéutico de gran valor. La formacién
para el empleo y la subsiguiente insercién laboral no deben considerarse como una forma
de ocupar el tiempo libre, sino como una estrategia responsable dirigida a lograr una
inclusién real en un entorno normalizado.

Eldisefio de los programas educativos y el proceso de empleo con apoyo debe ser individual
y personalizado, creemos que es un error disefar programas genéricos dirigidos a un
colectivo de personas con sindrome de Down. En cada caso particular es preciso evaluar
los niveles iniciales que presenta cada persona, asi como su potencial de aprendizaje, y en
base a esos pardmetros disenar un programa personalizado. De esta manera serd posible
definir objetivos realistas y metas a corto plazo que la persona logrard alcanzar, con el

consiguiente incremento de autoestima.
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* De la misma manera, creemos que es un error suponer que nuestros hermanos no sienten
interés por determinados dmbitos laborales en detrimento de otros. Tradicionalmente
se ha considerado que todas las facetas formativas y laborales les interesan por igual, y
pueden y quieren desarrollarse profesionalmente en cualquiera de ellas. Para enfrentarse
a este estereotipo es necesario buscar y ofrecer perfiles profesionales variados que logren
cubrir el amplio espectro de las posibilidades laborales a las que puede acceder una persona
con sindrome de Down. Y en este proceso debe ir siempre acompafiado de un profesional
de la orientacién laboral, que le proporcione la informacién y los apoyos necesarios para
esta toma de decisiones.

* Lasfamilias, padresy hermanos, tenemos un papel clave en la experiencia formativo-laboral.
En la medida en que valoremos positivamente este proceso y creamos firmemente en su
capacidad para formarse adecuadamente y acceder a un puesto de trabajo normalizado,
generaremos en ¢l expectativas de autonomia altas que facilitardn la labor de aprendizaje.
La comunicacién entre padres, hermanos, profesionales y compafieros debe ser fluida y
continua, ya que aporta informacién valiosa a todas las partes implicadas.

* Creemos que es importante potenciar la idea de formacién continua y promocién
laboral. Habitualmente el objetivo dltimo en los programas de formacién para el empleo
o inserciones laborales es alcanzar un determinado nivel propuesto a priori y desempefiar
correctamente determinadas tareas. Sin embargo, esa situacién deja rdpidamente de ser
motivante para nuestro hermano con sindrome de Down, pierde su atractivo y comienza
a resultar mondtona y aburrida. Al igual que ocurre con las formaciones e inserciones del
resto de la poblacidn, es necesario que se le ofrezca a nuestro hermano un reto continuo
que le permita obtener pequefios logros, para que las tareas a aprender o realizar nunca
resulten rutinarias y sirvan de refuerzo por s mismas.

* La puesta en marcha de un programa de formacién para el empleo y el desarrollo de una
insercién laboral no puede ignorar el resto de habilidades instrumentales adquiridas en
mayor o menor medida por nuestro hermano. La falta de refuerzo en el cdlculo, la lectura
o la escritura provoca una pérdida en estas destrezas que debe evitarse. Es preciso, por
tanto, que de manera continua se integre también este tipo de destrezas, asi como las
habilidades personales y laborales bdsicas para facilitar el proceso de integracién social

de la persona con sindrome de Down en su nticleo laboral y en la sociedad que le rodea.

A modo de conclusidn, resaltar la importancia que a nuestro juicio tiene la insercién laboral
de nuestros hermanos, que les proporciona un lugar activo en la sociedad, igual que hace con
nosotros. Creemos que este dmbito debe adquirir mayor fuerza en el futuro inmediato de nuestros

hermanos, y por supuesto colaboraremos en todo cuanto esté en nuestra mano para ello.
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VIDA INDEPENDIENTE

El deseo de independencia y autonomia de nuestros hermanos se desprende de un proceso natural
por el que, gracias al esfuerzo y a las demandas de nuestros padres, han ido participando en contextos
donde estos valores han ocupado un lugar determinante. Existen marcadas diferencias en funcién
de la edad que tengan nuestros hermanos, pero podemos decir que aquellos que ahora tienen entre
veinte y treinta afos han crecido dentro de programas orientados en mayor o menor medida hacia
la autonomia. Ni que decir tiene que para las generaciones nacidas a partir de la década de los 90,
la autonomia es el eje transversal sobre el que se asienta toda la labor realizada con ellos, y esto
significard una generacién de jévenes con sindrome de Down en la que la bisqueda de la mdxima
autonomia en todas las dreas sea la norma, y no la excepcién.

En el caso de los que ahora se sitdan entre los veinte y los treinta afios, su evolucién natural les
estd empujando a que reclamen su autonomfa de una manera firme. No en vano han crecido bajo las
primeras experiencias integradoras en el dmbito escolar, y han sido los beneficiarios de las primeras
iniciativas de insercién laboral. Hemos procurado a nuestros hermanos estos primeros atisbos de
normalizacién y de inclusién en la sociedad, y el siguiente paso natural ha sido que reclamaran la
autonomia e independencia a la que pueda optar cualquier otro joven de su contexto social.

El articulo 19 de la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad, titulado

“Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad”, dice lo siguiente:

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 de este derecho por las personas con discapacidad y su plena inclusién y participacién

en la comunidad, asegurando en especial que:

a. Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia
y dénde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demds, y no se vean
obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico;

b. Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia
domiciliaria, residencial 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;

c. Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacién en general estén a
disposicién, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan

en cuenta sus necesidades.

Los hermanos creemos firmemente que la autonomia e independencia de nuestros hermanos

con sindrome de Down son imprescindibles para disfrutar de una vida personal, social y familiar
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mds plena, pero también para gestionar su tiempo libre de un modo m4s satisfactorio, lo que supone
finalmente una mejora en la calidad de vida percibida y una inclusién social, personal y laboral
mds efectiva, ya que la toma de decisiones y la capacidad de eleccién implican una participacién
mds activa en la sociedad. Por otra parte, y no menos relevante, la adquisicién y desarrollo de
las habilidades bdsicas de la vida cotidiana que potencien el mayor grado de autonomia posible
en cada caso, se relacionan significativamente con una prevencién de la dependencia en edades
mds avanzadas, y este es un factor que tanto nuestros padres como nosotros perseguimos con
vehemencia.

A pesar de la importancia de la emancipacién y autonomia para nuestros hermanos, la
realidad muestra que en muy pocas ocasiones llegan a ejercer este derecho, ya que las necesidades de
apoyo que precisan para hacerlo realidad no son alcanzables en la mayorfa de los casos. Al igual que
ocurrfa en las inserciones laborales, tampoco en el dmbito de la autonomia existen politicas pablicas
facilitadoras, ya que la independencia de las personas con sindrome de Down no se considera, hoy
por hoy, una necesidad vital en el desarrollo de nuestros hermanos.

Nosotros conocemos esa necesidad, ya que también la hemos experimentado. Y para nuestros
hermanos, es incomprensible e injustificable la naturalidad que se experimenta en el nicleo familiar
cuando un hijo se independiza, incluso los que son menores que él, mientras percibe que nunca
llegard su turno.

Los hermanos defendemos la necesidad de que nuestros hermanos alcancen las cotas mdximas
de autonomia que en cada caso sea posible, sin poner cortapisas a las metas que se marquen. Creemos
que este proceso los padres y el resto de hermanos debemos estar a su lado de manera incondicional,
compartiendo sus ilusiones y sus miedos como lo estarfamos con cualquier otro miembro de la
familia en esa situacién. Y para ello, es preciso que también nosotros superemos ese miedo al fracaso

0 a que pueda salir malparado, que en muchos casos nos paraliza y nos impide crecer.

OCIO INCLUSIVO

El articulo 30 de la Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, titulado
“Participacién en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte”,
dice lo siguiente:

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a participar, en
igualdad de condiciones con las demds, en la vida cultural y adoptardn todas las medidas
pertinentes para asegurar que las personas con discapacidad:

a. Tengan acceso a material cultural en formatos accesibles;
b. Tengan acceso a programas de televisién, peliculas, teatro y otras actividades

culturales en formatos accesibles;
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c. Tengan acceso a lugares en donde se ofrezcan representaciones o servicios culturales
tales como teatros, museos, cines, bibliotecas y servicios turisticos y, en la medida de

lo posible, tengan acceso a monumentos y lugares de importancia cultural nacional.

2. Los Estados Partes adoptardn las medidas pertinentes para que las personas con
discapacidad puedan desarrollar y utilizar su potencial creativo, artistico e intelectual, no
s6lo en su propio beneficio sino también para el enriquecimiento de la sociedad.

3. Los Estados Partes tomardn todas las medidas pertinentes, de conformidad con el derecho
internacional, a fin de asegurar que las leyes de proteccién de los derechos de propiedad
intelectual no constituyan una barrera excesiva o discriminatoria para el acceso de las
personas con discapacidad a materiales culturales.

4. Las personas con discapacidad tendrdn derecho, en igualdad de condiciones con las
demds, al reconocimiento y el apoyo de su identidad cultural y lingiiistica especifica,
incluidas la lengua de sefas y la cultura de los sordos.

5. A fin de que las personas con discapacidad puedan participar en igualdad de condiciones
con las demds en actividades recreativas, de esparcimiento y deportivas, los Estados Partes
adoptardn las medidas pertinentes para:

a. Alentar y promover la participacién, en la mayor medida posible, de las personas
con discapacidad en las actividades deportivas generales a todos los niveles;

b. Asegurar que las personas con discapacidad tengan la oportunidad de organizar y
desarrollar actividades deportivas y recreativas especificas para dichas personas y de
participar en dichas actividades y, a ese fin, alentar a que se les ofrezca, en igualdad
de condiciones con las demds, instruccién, formacién y recursos adecuados;

c. Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a instalaciones deportivas,
recreativas y turisticas;

d. Asegurar que los nifos y las nifias con discapacidad tengan igual acceso con los
demds nifios y niflas a la participacién en actividades lddicas, recreativas, de
esparcimiento y deportivas, incluidas las que se realicen dentro del sistema escolar;

e. Asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso a los servicios de quienes
participan en la organizacién de actividades recreativas, turisticas, de esparcimiento

y deportivas.

De acuerdo con algunas lineas tedricas de gran relevancia, consideramos el ocio como una
experiencia humana compleja, centrada en actuaciones queridas y por tanto libres, con un fin en si
mismas y personales, con implicaciones individuales y sociales. Por tanto, para que una experiencia
sea catalogada como “ocio” la persona debe elegir voluntariamente hacer esa actividad simplemente

porque le apetece hacerla, ya que su realizacién le produce un sentimiento gratificante.
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Pero el ocio va més alld de la simple gratificacién, supone una oportunidad para el desarrollo
de nuestros hermanos con sindrome de Down, ya que ofrece los contextos necesarios para probar
diferentes conductas, experimentar la sensacién de competencia, aprender destrezas ignoradas,
conocer gente nueva, profundizar en las relaciones existentes y desarrollar un sentido mds claro de
uno mismo. El ocio ofrece el marco en el que las personas pueden aprender, interactuar, expresar
su individualidad y autorrealizarse. Y sus beneficios se producen a nivel fisico, psicolégico y social,
cimentando el desarrollo personal del ser humano. El ocio es por tanto un derecho del que nadie
deberfa ser privado.

La experiencia con nuestros hermanos nos demuestra que esta premisa no siempre se cumple.
Con relativa frecuencia nuestros hermanos no tienen la oportunidad de decidir qué tipo de ocio
quieren disfrutar, ya que las alternativas son reducidas.

Afortunadamente siempre han podido contar con las actividades integradoras que se les ha
ofrecido desde el tejido asociativo, que ha generado un gran nimero de programas y experiencias
que han permitido el acceso y la participacién plena de las personas con sindrome de Down
en el dmbito del ocio, proporciondndoles experiencias mds alld de la adquisicién de destrezas y
habilidades y teniendo en cuenta la necesidad del ser humano de recrearse. Estas experiencias
de ocio generalmente se disfrutan con el grupo de referencia de la asociacién, con quien se
comparte emociones y complicidad. Y para muchos de nuestros hermanos supone el marco ideal
en que disfrutar del ocio, dentro de un contexto social conocido y controlado. En muchos casos
cambiar estas actividades por otras fuera del contexto asociativo y que significara encontrarse con
un entorno no conocido serfa un gran error. Muchos de nuestros hermanos necesitan sentir la
sensacion de control generado por una situacién en la que hay caras conocidas para poder disfrutar
de la experiencia. Para todos ellos, es necesario que las asociaciones continden su excelente labor
proporciondndoles estas experiencias.

Pero esta oferta no siempre resulta suficiente. Para muchos otros de nuestros hermanos, la
experiencia gratificante emana de la posibilidad de acceder a los recursos y servicios de ocio que
se dirigen al resto de los jévenes. Les gustarfa asistir a conciertos, hacer senderismo, entrar en un
grupo de baile, o acudir a una biblioteca, por ejemplo, sin la necesidad de hacer estas actividades en
el contexto asociativo o tutorizados por otra persona. Pero para que esto fuera posible serfa preciso
que quienes ofertan esas actividades estuvieran preparados para recibir la demanda de participacién
de cualquier persona, incluidos nuestros hermanos con sindrome de Down. Y esta predisposicién
es lo que denominamos ocio inclusivo.

La tendencia seguida por otros paises en materia de ocio destinado a personas con discapacidad
se orienta hacia la inclusién, entendida como el principio que guia las acciones encaminadas a que
todas las personas formen parte real de la sociedad. En esta corriente destaca especialmente la
idea de la responsabilidad que tiene la comunidad de generar politicas, acciones y pricticas que

fomenten la aceptacién de la diferencia y que respondan a las necesidades de todas las personas.
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Bajo estas directrices, nosotros también creemos que es necesario transformar la politica, la
educacidn, la gestién y la intervencién, e implantar la inclusién como patrén para responder a las
necesidades de todas las personas en materia de ocio. Una comunidad inclusiva es capaz de crear
las condiciones adecuadas para responder a las necesidades de todos los ciudadanos en todos los
equipamientos, infraestructuras, servicios y programas desarrollados en los diferentes dmbitos del
ocio. Es necesario, por tanto, crear el contexto social y politico adecuado para desarrollar programas
de ocio inclusivos dirigidos a personas con discapacidad donde finalmente puedan ejercer su derecho
al ocio en igualdad de condiciones que el resto de ciudadanos.

De esta manera nuestros hermanos tendrian la libertad de eleccién entre todas las alternativas
posibles, lo que redundarfa en mayor autonomia y por tanto mayor gratificacién en la vivencia del
ocio, que en dltima instancia es lo que nos genera la percepcién de calidad de vida en el momento
actual.

En este repaso por la situacién de nuestros hermanos con sindrome de Down he querido
describir la situacién que se dibuja ante nuestros ojos en tres dmbitos concretos: el empleo, la
independencia y el ocio. A grandes rasgos, todo lo que he dicho en estos temas respecto a nuestros
hermanos puede aplicarse también a nosotros, ya que las demandas que todos los jévenes hacemos
son en esencia las mismas. Y los mismos derechos que reclamamos para nosotros estamos dispuestos
a reclamar para nuestros hermanos, uniendo nuestras voces a las suyas para dotarlas de mayor
fuerza. Sabemos qué necesitan para sentirse realizados, conocemos de primera mano qué harfa
que mejorara su calidad de vida, y, al igual que han hecho y seguirdn haciendo nuestros padres, no
cejaremos hasta conseguir que uno a uno se logren sus suefios. Porque la ley les ampara, pero sobre

todo, porque creemos que se lo merecen.
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TEMA 25:
LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Ponencia:
El papel de los hermanos de personas con Sindrome de Down.

Experiencias de la Red Nacional de Hermanos

Autores:
PiLar AGusTiN

DANIEL P1rLA
Red Nacional de Hermanos DOWN ESPANA (RNHER)
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PRIMERA PARTE:
EL PAPEL DE LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

1. PRESENTACION

Entendemos el tener un hermano con Sindrome de Down como una circunstancia. Quiero dejar
sobre la mesa lo mucho que hemos aprendido y podemos aprender de ellos. Queremos servir de

puentes para afrontar sus miedos.

2. SER HERMANOS

Planteamos:
Ser un aire nuevo para apoyar a las asociaciones y a nuestros padres dando continuidad a programas
en curso y planteando nuevos proyectos.

Evitar la sobreproteccién, apoydndoles y dindoles su espacio con sus derechos, obligaciones

y responsabilidades.

:Qué queremos?:

Lo mismo que para nosotros, destacando las alegrias y las tristezas que serdn consecuencia de su
capacidad de decisién, deberdn plantearse las cosas como personas que son, con sus habilidades y
sus limitaciones. Nuestros hermanos deben aprender también interpretando sus fracasos. Deben

arriesgarse y equivocarse y para ello cuentan con nuestro apoyo incondicional.

:Cémo lo ejecutaremos?:

A través de la Red Nacional de Hermanos, colaborando con las asociaciones y la federacién.

3. ACTITUD, UN VALOR FUNDAMENTAL

Es importante para nosotros diferenciar las etapas de crecimiento y desarrollo de nuestros hermanos.
Pensamos que debemos incidir especialmente desde su adolescencia, es un periodo muy complicado
para cualquier persona y especialmente delicado para el desarrollo como persona, donde los matices,
los planteamientos y los enfoques son determinantes, por ello consideramos que hay que trabajar
mucho con la ACTITUD es una variable no incluida en algunos cuadros pero influyente en todos
los aspectos. Esencialmente, en todas las respuestas la actitud influye de manera determinante.

La felicidad es lo dnico que importa. Hay que tomar la decisién de ser feliz. La vida estd

hecha enteramente de opciones y decisiones, siempre tenemos opciones a nuestro alcance y aunque
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no lo notemos permanentemente tomamos decisiones. Entiende que la felicidad va de adentro

hacia afuera y que nada afuera te podrd hacer feliz si dentro de ti no has sembrado la semilla de la

felicidad.

CUENTO DE HADAS

FUENTE
Misma pregunta

ACTITUD

/ Diferente respuesta \
SI NO

INCERTIDUMBRE CONSCIENTE CERTIDUMBRE INCONSCIENTE
de dentro a fuera de fuera a dentro

causa efecto
voluntad inercia

consciencia inconsciencia
propdsito pereza

confianza desconfianza

aprendizaje repeticién
empatia apatfa
HAY QUE REPROGRAMARSE

LA CONFIANZA'Y LA VIDA SON BINARIAS, NO FUNCIONAN A MEDIAS

FRENOS - FALSAS CREENCIAS
- PREJUICIOS
- PROYECCIONES

TRANSFORMACION = ACTITUD x CONOCIMIENTO x HABILIDAD
TALANTE = ACTITUD
TALENTO = CONOCIMIENTO + HABILIDAD

El talante marca la diferencia si detrds hay talento.

EL AZAR REPARTE LAS CARTAS, TU LAS JUEGAS.
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4. POESIA

:QUIEN MUERE?

Muere lentamente. ..
quien se transforma
en esclavo del hibito,
repitiendo todos los dias
los mismos trayectos,
quien no cambia de marca,
no arriesga vestir un color nuevo
y no le habla a quien no conoce.
Muere lentamente. ..
quien hace de la television su gurd.
Muere lentamente...
quien evita una pasién,
quien prefiere el negro sobre el blanco
y los puntos sobre la fes
a un remolino de emociones,
justamente las que rescatan
el brillo de tus ojos,
sonrisas de los bostezos,
corazones a los tropiezos y sentimientos.
Muere lentamente. ..
quien no voltea la mesa
cuando estd infeliz en el trabajo,
quien no arriesga lo cierto por lo incierto
para ir detrds de un suefio,
quien no se permite,
por lo menos una vez en la vida,
huir de los consejos sensatos.
Muere lentamente...
quien no viaja,
quien no lee, quien no oye musica,
quien no encuentra gracia en si mismo.
Muere lentamente. ..
quien destruye su amor propio,

quien no se deja ayudar.



IT CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LIBRO DE AcCTAs 1719

Muere lentamente...
quien abandona un proyecto
antes de iniciarlo,
no pregunta de un asunto que desconoce
o no responde cuando le indagan
sobre algo que sabe.
Evitemos la muerte en suaves cuotas,
recordando siempre que estar vivo
exige un esfuerzo mucho mayor
que el simple hecho de respirar
Solamente la ardiente paciencia
hard que conquistemos

una espléndida felicidad.

Pablo Neruda

5. LLAMAMIENTO

Aprovechando la oportunidad que me han otorgado, hago un llamamiento hacia los hermanos,
aceptar el desafio como una circunstancia de la vida, un reto, respondiendo desde la iniciativa,
jugando las cartas que nos han dado, viviéndolo como si lo hubiéramos elegido. Reflexién para la

accién.

SEGUNDA PARTE:
EXPERIENCIAS DE LA RED NACIONAL DE HERMANOS

1. HISTORIA DE LA RED NACIONAL DE HERMANOS

Con motivo del IX Encuentro de Familias, celebrado en Lleida en diciembre de 2008 un grupo
de hermanos de personas con sindrome de Down participaron de un taller sobre hermanos. Tal y
como nos dice Natalia Cabaleiro hermana de una persona con Sindrome de Down: “Ni yo misma
me habia parado a pensar ciertamente porque igual que padres y madres trabajaban mano a mano,
nunca unos hermanos se habian unido, aunque fuera tinicamente para participar en algo asi como una
terapia de grupo. Esa terapia tuvo lugar en mi caso, en el encuentro de familias de Lleida, cuando Nuria
Hlldn coordiné a un grupo de unos veinte hermanos. Conoci a hermanos, lejanos geogrdficamente, muy

cercanos desde el primer momento por las vivencias comunes y sentimientos similares a los mios, con los
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que estableci lazos emocionales muy fuertes y a los que parecia que conocia de toda la vida. Tener la
oportunidad de plantear dudas, mostrar miedos, expresar emociones y sentimientos, buscar soluciones,
respuestas y consejos, recibiendo una perfecta empatia por parte de quien escucha, en base a su condicion
de “hermano de’, fue la base de un espacio desde el que nos queremos hacer valer como una nueva
plataforma en la vida de nuestros hermanos con sindrome de Down”

Poco a poco este grupo de hermanos de personas con sindrome de Down nos fuimos reuniendo:
Murcia, Madrid, etc. y cada uno de estos pequefios encuentros iba dando forma a nuestra idea. Ya
con la elaboracién del manifiesto por la creacién de una Red Nacional de Hermanos y su firma
el dia 1 de mayo de 2009 por parte de ocho personas provenientes de Lleida, Las Palmas, Vigo,

Murcia, Huesca y Segovia se puede considerar como puesto en marcha nuestro proyecto.

2. DEFINICION DE LA RED: ;QUE QUEREMOS SER?

“No hay viento favorable para el que no sabe adénde va” rezaba un antiguo pensador...

Pero sabiendo lo que uno quiere conseguir, todo es posible. Queremos ser buenos hermanos,
como dice Pau, hermanos, no tenemos que asumir un papel nuevo, tenemos que afrontar y trabajar
en el papel que nuestros padres nos han dado.

Segin el diccionario de la Real Academia Espafiola una red es: “Aparejo hecho con hilos, cuerdas
0 alambres trabados en forma de mallas, y convenientemente dispuesto para pescar, cazar, cercar, sujetar,
etc.” y en su acepcién referida a una red de personas podemos encontrar: “Conjunto de personas
relacionadas para una determinada actividad”. Esta idea juntamente a la reivindicacién de un papel
mds participativo dentro de la familia y del proceso vital en el cual estdn inmersas las personas con
sindrome de Down, es lo que sirve de plataforma de lanzamiento a este grupo de hermanos.

Lo que se afirma con la creacién de esta red, recogido en el manifiesto de creacidn, es:

1. Que los hermanos quieren y se comprometen a tener una participacién activa en el

desarrollo y educacién de las personas con sindrome de Down.

2. La posicién clave de los hermanos dentro de las familias, puesto que estdn al lado de sus
hermanos con discapacidad intelectual a lo largo de toda su vida.

3. La importancia del respeto hacia la toma de decisiones de las personas con sindrome de
Down.

4. El compromiso hacia todas las iniciativas que promuevan la autonomia e independencia
de las personas con sindrome de Down, asi como el desarrollo de sus capacidades y mejora
de la calidad de vida

5. Necesidad de una formacién e informacién continua para proporcionar una ayuda
adecuada a los hermanos con sindrome de Down.

6. Compromiso de difundir la posicién de los hermanos y posibilitar a todos los hermanos

de Down Espana la participacién en la Red.
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Podemos resumir lo que pretende la Red en los siguientes puntos:

*  Crear vinculos entre hermanos de personas con sindrome de Down: En muchas ocasiones
se puede llegar a pensar que estamos solos, que nuestras familias tienen otro enfoque
distinto respecto a nuestras aportaciones a la vida de nuestros hermanos y que la sociedad
poco tiene que aportarnos al respeto. Estar en contacto con otras personas que se
encuentran en la misma posicién puede ayudar a poner en comun y a buscar respuestas
comunes a nuestros interrogantes y dificultades.

* Los hermanos como plataforma de despegue de las personas con sindrome de Down:
Al igual que con cualquier otro hermano y haciendo valer nuestra posicién de iguales
buscamos para ellos el mayor desarrollo y autonomia posible. En muchos casos hay que
dar aquellos pasos que los padres no darfan por la diferencia generacional.

* Lugar desde el que hacer oir y valer nuestra opinién como hermanos: Siempre girando en
torno a la opinién de las personas con sindrome de Down y sin imponer nuestros propios
criterios ni intereses hay que dar a conocer nuestros criterios y dar continuidad a todas
las iniciativas que ya se estdn llevando a cabo con las personas con sindrome de Down.

e Ser un canal de comunicacién hacia y desde las asociaciones: Paralelamente a la voz de
los padres y los profesionales, hacer un espacio para la opinién de los hermanos y su

aportacién en los procesos de vida auténoma de sus hermanos con sindrome de Down.

Desde la plataforma del II Congreso Iberoamericano se quiere hacer un llamamiento especial
a todos aquellos hermanos con inquietudes y con ganas de participar a que busquen formas de hacer
llegar sus aportaciones y tal vez esta Red pueda ser una via de accién, o por lo menos ese es nuestro

deseo y nuestra intencidn.

3. ORGANIZACION DE LA RED NACIONAL DE HERMANOS

En estos momentos podemos decir que la red estd constituida formalmente y se encuentra en
sus primeros momentos de rodaje. Hay un Comité Nacional formado por Daniel Pirla como
coordinador nacional, Juana Zarzuela como representante de la Junta Directiva y Pedro Otén como
presidente de Down Espafa. Poco a poco la red ird estirando sus ramas y se llegard a tener un
coordinador en cada ciudad, tal y como se propone en el documento marco de funcionamiento.
Por debajo de este Comité Nacional estdn los Coordinadores locales de la Red Nacional de
Hermanos; una persona de cada entidad que se encarga de aglutinar a todos los hermanos interesados
y de llevar a cabo actividades a un nivel local. Y finalmente las Comisiones de Trabajo Provinciales o
Locales de Hermanos cuya labor principal es el desarrollo de las iniciativas impulsadas desde la Red
y conseguir trasladar estas propuestas a los entes correspondientes. Es bdsico que todos estos grupos

sirvan como canal de comunicacién hacia y desde las asociaciones.
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4. ALGUNAS OPINIONES

A continuacién me gustarfa leer algunos de los comentarios que nos hacfan llegar los hermanos
respecto a la creacién de la Red Nacional de Hermanos y al papel a desarrollar dentro de la vida
de los hermanos con sindrome de Down. Muchos de ellos estén sentados entre nosotros hoy, pero
como por una cuestién logistica no podemos estar todos aqui arriba si querfamos hacer llegar el

mensaje de todos y cada uno de ellos.

“Mi experiencia como hermano es positiva ya que pienso que es un punto de vista diferente,
quiero decir que no es el rol de protector ni de amigo, sino el de hermano, aquel que siempre
busca la pelea con él pero que al mismo tiempo lo protege como nadie. Cuando me refiero a
pelea quiero decir no darle las cosas hechas, hacer que piense como resolver sus situaciones, tal y

como hariamos con un hermano sin sindrome de Down”. Pau Ramirez

Al mismo tiempo, la red me parece muy interesante en el sentido de que aparece la figura del
hermano como protagonista y de esta manera se le estd ofreciendo la mano a rodos aguéllos
hermanos a compartir sus experiencias buenas, malas, preocupaciones, alegrias... en primera
persona. Quizds no haya otra forma mejor que la de crear una red que lleve su nombre,

Hermanos”. Ivan Prieto

‘}‘lunque pum’an parecer unos 0bjetz'7/0s muy ambiciosos podrz’ﬂn resumirse en querer a nuestros

hermanos con sindrome de Down y en querer lo mejor para ellos”. Pilar Agustin

“Posibilitar que nuestros hermanos decidan por ellos mismos, acercando la realidad a sus vidas,
buscando experiencias que les pueden causar alegrias o desenganos, como a cualquiera. Nuestro
papel es importante en la etapa de adolescencia y desarrollo. Facilitar a nuestros hermanos la
entrada en circulos y redes sociales existentes asumiendo los riesgos, sin miedo al fracaso y con la
voluntad clara de cambio y superacion, sabiendo que el esfuerzo para encontrar la verdad, la

bondad y la belleza es muy grande y en ocasiones, la sociedad no estd preparada’”. Daniel Pirla



IT CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LIBRO DE AcCTAs 1723

TEMA 25:
LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Ponencia:

También somos responsables

Autor:

Joao Carros Gomes Dias
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PRESENTACION

*  El papel de las familias en la creacién de asociaciones de padres, como una primera
respuesta a sus hijos con sindrome de Down, generalizada a principios de los afios 60, con
la toma de conciencia en cuanto que no era apropiado seguir tratando a estos nifios fuera
del nicleo familiar y lejos de los ojos de la comunidad.

*  El papel de las asociaciones de padres en la defensa de sus derechos y su empoderamiento,
fue el primer paso hacia la igualdad de oportunidades que hoy defendemos. Todos nosotros
fuimos superando objetivos durante estos afos, a medida que fuimos descubriendo su
capacidad de responder a nuestros desafios de desarrollo de la autonomi{a personal...

* El papel del Estado en la creacién de respuestas inclusivas y garantizar la igualdad de
oportunidades, resultado de la presidn ejercida por las asociaciones de padres, la toma
de conciencia colectiva del principio de igualdad de oportunidades y la presién de las
directivas europeas orientadoras de las politicas nacionales ...

* La responsabilidad de los hermanos como elemento impulsor del proceso integrador en
la familia y la sociedad, sélo ahora estd adquiriendo fuerza. Hasta hace muy poco, las
familias tendfan a eximir de responsabilidad a los hermanos, en la medida en que asumian
la “culpa” y la responsabilidad de lo sucedido, entendiendo que no era justo que los

hermanos fueran “penalizados” en su condicién de hijos.

El concepto de familia estd cambiando, y en este sentido se ha ido adoptando una actitud
de corresponsabilidad de todos sus elementos en el proceso de capacitacién y socializacién. Cada
vez es mds comun encontrar hermanos participando activamente en este proceso, al optar por la
formacién profesional en dreas de actividad relacionadas con el medio y asumir un papel de garantes
de la condicién de igualdad de oportunidades con respecto al resto de los miembros de la familia.

Es comtn encontrar hermanos que asumen un papel activo en el proceso de transformacién
tanto de la familia, como del entorno social préximo, prestindose a recibir y difundir informacién
util para su propdsito...

*  Una visién general de conducta ética, que, de forma asumida y objetiva, hace de nuestros

hermanos Down, un punto de referencia de nuestra accién en la familia y la sociedad.

Reconocer la importancia de la movilizacién inter-pares y la ayuda mutua, estar dispuestos a
participar en los foros de discusién e intercambio de la familia, las organizaciones y la comunidad,
como éste en el que nos encontramos ahora, es sin duda una valiosa contribucién que podemos y
debemos utilizar.

Sin embargo, es importante saber cémo podemos contribuir de manera efectiva y esto requiere

la comprensién de lo que estd en juego y tener una opinién bien fundamentada.
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En este sentido, les invito a que reflexionen ustedes mismos con sus familias y sus grupos
organizados, sobre una serie de principios a los que debemos encontrar garantias para vuestros
hermanos Down.

En una sociedad cada vez mds exigente en términos de respeto de la dignidad humana y de

los derechos, ;cémo garantizar el respeto a la persona con sindrome de Down, que es un valor que

todos los presentes en esta sala defendemos?
iAsumiendo los principios!
Derecho a la dignidad
Derecho a la igualdad de oportunidades
Derecho a la autonomia
Derecho a la participacién
Derecho a la intimidad

Derecho a la sexualidad

Estos son s6lo algunos de los principios sobre los que debemos interrogarnos, formar opinién
y que debemos defender de manera conjunta con la familia y la comunidad en general.

A modo de ¢jemplo, el derecho a la participacidn es la consagracién prictica del derecho a la
autonomfa. La persona con sindrome de Down tiene derecho a participar en todos los asuntos que
le afectan, debiendo decidir, con o sin apoyo, en todos los asuntos relevantes para su vida o para su
comodidad y bienestar. Nadie tiene derecho a decidir por un adulto con sindrome de Down, sin
que se haya verificado sin lugar a dudas que se han agotado todos los mecanismos de participacién
en la toma de decisiones. El principio de participacién implica que los contextos de decisién se
adapten a las condiciones del ejercicio participativo de la persona con sindrome de Down, tanto en

términos del lenguaje utilizado, como de procesos y tiempo.
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TEMA 25:
LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Comunicacién:

“sQué expresan los hermanos de personas con sindrome de Down?”

Autora:

OLga LizasoAiNn RuMEU

Resumen:

La influencia de un hermano con discapacidad intelectual debe situarse en un continuo, con resultados
positivos por un lado y negativos en otros aspectos. Hay sufrimiento en los hermanos de personas con
Sindrome de Down pero también mucho enriquecimiento, y para que este sea el caso es primordial tomar
conciencia de las implicaciones que puede conllevar tener un hermano o hermana con estas caracteristicas. Este
punto de partida nos conduce a plantear un proyecto de investigacién y colaboracién entre el Departamento
de Educacién de la Universidad de Navarra y el Centro de Orientacién Familiar de la Fundacién Ciganda
Ferrer - Colegio el Molino de Pamplona. En una primera fase se lleva a cabo una investigacién aplicada
basada en el andlisis cualitativo de 33 entrevistas personales, realizadas a hermanos de alumnos del colegio de
educacion especial de El Molino (Pamplona). En esta comunicacién se presentan los resultados obtenidos en
algunas de estas entrevistas con el objetivo de profundizar en las vivencias, sentimientos y necesidades de los

hermanos, y centrar el disefio de estrategias de intervencidn.

Palabras clave: Fratria; Expresién de Vivencias, Necesidades Psicosociales, Estrategias de Intervencidn,

Grupos de encuentro.
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1. INTRODUCCION

Si bien es cierto que estamos ante un cambio de percepcién en el trato dado a la discapacidad
asistido por el desarrollo y evolucién en la legislacién, en las actitudes sociales y en el aumento de
los servicios, no es cuestionable el hecho de que la presencia de una discapacidad en la infancia
modifica, considerablemente, el entorno familiar. El nacimiento de un nifio con discapacidad no
es s6lo un desconcierto para los padres sino también para los hermanos, influyendo directamente
sobre la construccién de su psicologfa y afectividad (Lizasodin, 2007).

Desde el departamento de Educacién de la Universidad de Navarra, estamos llevando a cabo
un proyecto de investigacion, financiado por el Gobierno de Navarra, en colaboracién con el Centro
de Orientacién Familiar de la Fundacién Ciganda Ferrer. El proyecto tiene entre sus objetivos
profundizar en las necesidades de los hermanos de personas con discapacidad intelectual, conocer
sus vivencias y sentimientos mds destacados, con el fin de centrar asf las pautas de una posterior
intervencién. Se persigue, de manera transversal, prevenir posibles problemas de tipo psicosocial,
asociados al hecho de tener un hermano con estas caracteristicas, gracias a la experiencia directa de
aquéllos que se han visto confrontados a esta situacién.

Una vez establecidos los principios tedricos sobre los que apoyar este proyecto se trata de
contrastar los resultados de diversos estudios centrados en los hermanos de personas con Sindrome
de Down con los obtenidos a partir de nuestra muestra extraida de la poblacién de hermanos de

alumnos escolarizados en el centro de Educacién Especial “El Molino” de Pamplona.

2. METODOLOGIA

Los hermanos acuden al Centro de Orientacién Familiar para realizar una entrevista personal e
individual de cardcter semiestructurado. Estas entrevistas han tenido una duracién de unos cuarenta
minutos y podemos destacar que, si bien en un principio los hermanos manifiestan mostrarse algo
nerviosos e inseguros, tras un primer intercambio de frases enseguida afirman sentirse a gusto, y al
final de las entrevistas todos han expresado un gran agradecimiento ante el simple hecho de haber
tenido un tiempo para hablar acerca de sus sentimientos y vivencias en relacién con el hecho de
tener un hermano con sindrome de Down.

En estas entrevistas, ademds de preguntar a los hermanos acerca de su situacién personal,
edad, puesto que ocupan en la familia, estudios o trabajo, los puntos centrales tratados han sido los
siguientes:

* Tipo de discapacidad del hermano, caracteristicas, grado y momento de aparicién.

* Informacién y conocimiento acerca de la discapacidad; satisfaccién con la informacién

recibida.
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* Persona que mds informacién les ha ofrecido acerca de la discapacidad y quién piensan
que deberfa informarles.

*  Momento a partir del cual son conscientes de que tienen un hermano con discapacidad.

* Cambios en la familia desde el diagndstico de la discapacidad. Reacciones iniciales.

* Recuerdos concretos de mayor preocupacién y ansiedad relacionados con la discapacidad
del hermano.

* Trato diferente (si sienten que por parte de sus padres, abuelos u otros familiares, hay un
trato muy diferente respecto al hermano con discapacidad).

* Apoyo social (se pregunta a los hermanos si ha habido algo o alguien especial que realmente
les haya ayudado a afrontar la situacién en los momentos mds dificiles).

* Relaciones sociales, actividades profesionales y de ocio.

* Lo que creen haber perdido por tener un hermano con discapacidad y si podria haberse
minimizado esta pérdida.

* Beneficios (ganancias experimentadas como resultado de tener un hermano con
discapacidad).

*  Principales preocupaciones actuales (en relacién al hermano y en relacién a ellos mismos).

* DPrincipales preocupaciones futuras.

Se graban las entrevistas que, posteriormente, se transcriben y analizan siguiendo un método

de andlisis de datos de corte cualitativo.

3. ALGUNOS RESULTADOS

Asi, y tras un primer estudio piloto de 10 entrevistas, expondremos a continuacién un resumen global
de algunas respuestas ofrecidas por estos hermanos y hermanas relacionadas con las implicaciones

que conlleva tener un hermano con Sindrome de Down, siguiendo las siguientes categorias:

3.1. Informacién sobre la discapacidad. Cuando preguntamos a los hermanos acerca de qué le pasa
o qué tiene su hermano, en general responden de manera concreta, respondiendo “Sindrome de
Down”. Cuando se trata de definir el tipo de afectacién del hermano las respuestas no son concretas,
mostrando un nivel de informacién escaso y vago. La mayorfa manifiestan que desde pequefios se
daban cuenta de que su hermano era diferente, “tenia la cara rara, hacfa cosas diferentes, le llevaban
mucho al médico, ...”. También muestran cierta confusion a la hora de definir si la discapacidad
de su hermano aparece desde el momento del nacimiento o fue adquirida posteriormente. No
obstante, afirman estar satisfechos con la informacién recibida y coinciden en que la informacién
la han recibido de sus padres, bdsicamente de la madre. Casi ninguno tiene conciencia de haber

tenido apoyo por parte de los profesores o tutores en el colegio. A todos los entrevistados les gustaria
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asistir a charlas donde se les explicara en mayor profundidad la discapacidad, sus caracteristicas y
qué pueden hacer ellos para ayudar a las personas con Sindrome de Down. También manifiestan

el deseo de conocer a otros hermanos que estén en la misma situacién e intercambiar experiencias.

3.2. Sentimientos originados por tener un hermano con discapacidad. Muchos se preguntan:
sPor qué me ha tocado a mi tener un hermano asi? Y sin embargo lo quieren muchisimo y no
lo cambiarfan por ningtn otro. Los sentimientos que reconocen son bdsicamente: envidia, celos,
vergiienza, pena, culpa, rabia y agresividad e impotencia hacia los que se rien del hermano; asimismo
también reconocen en ellos una mayor madurez, sentido de la realidad, mayor responsabilidad,
carifio y estrecha unién con el hermano.

Les preocupa fundamentalmente que el resto de las personas no traten bien al hermano con
discapacidad, le miren de forma rara, y, en general, la falta de aceptacién de éste por parte del resto
los nifios de su edad y coinciden en afirmar que “los nifios pueden ser muy crueles”. Manifiestan
este sufrimiento enmarcado en el contexto escolar y en la calle.

También les preocupan los comportamientos inadecuados que pueda mostrar el hermano con
SD, y el tema de la comunicacién con €l (no poderle entender o comprender bien por motivo de los
problemas de lenguaje asociados a la discapacidad). El miedo a que les pase algo. La felicidad de su
hermano, el futuro o qué hardn cuando acaben el colegio y sobre todo cuando mueran sus padres,

son preocupaciones constantes.

3.3. Trato percibido de sus padres y apoyos sociales. Piensan que el trato por parte de los padres es
diferente ya que a los hermanos con SD se les exige menos y reciben mds proteccién y atencidn;
consiguen mds cosas, incluso mds regalos de gente de la calle (tenderos, vecinos, amigos...). Los
hermanos reconocen, en general, llegar a entender que esto sea asi, aunque a veces les fastidia. Por
otro lado, afirman también que esta excesiva dedicacién al hermano, por parte de los padres, les
permite a ellos tener mds libertad. Los hermanos mayores, echando la vista atrds, tienen recuerdos de
su nifez en los que se han sentido poco valorados en sus logros, y poco acompafiados en momentos
que para ellos eran de gran importancia (competiciones deportivas, actuaciones de fin de curso...).

Conforme se van haciendo mayores encuentran mayor apoyo de amigos, parejas y companeros.

3.4. Pérdidas y ganancias. Entre aquellas cosas que los hermanos echan de menos estdn: no haber
tenido un hermano sin discapacidad para disfrutar con él, como iguales, en juegos, conversaciones
y complicidad. Asimismo coinciden en destacar como elemento negativo el ver como tener
un hermano con discapacidad “limita” en muchas ocasiones la vida de sus padres, y se sienten
impotentes muchas veces de pensar que no pueden hacer grandes cosas por cambiar la situacién.
Tampoco reconocen como positivo el haber tenido que adoptar en repetidas ocasiones el papel de

hermano mayor, adn siendo el menor, incluso el de madre o padre; el que los padres dediquen mds
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tiempo al hermano con discapacidad; el ser vulnerables por tener un punto débil dénde los demds
pueden atacarles.

En general, estos hermanos se identifican a si mismos con una mayor madurez en relacién a las
personas de su edad, y con una mayor capacidad de pensar y reflexionar acerca de la problemdtica de
sus vidas. Se consideran asimismo mds realistas; mds humildes y menos engreidos al ser conscientes
de que algo asi le puede pasar a cualquiera. Reconocen también una mayor sensibilidad y
concienciacién hacia las personas que tienen cualquier discapacidad y tratarlas con mds delicadeza.

Entre las ganancias también destacan que, a sus ojos, el hermano con SD “no termina nunca
de hacer mayor” por lo que se convierte en alguien muy préximo a ellos, que siempre estd ahi, que
no se va, y en este sentido valoran ese disfrute de poder contar siempre con él.

Sobre este aspecto quiero recoger una narracién de una hermana sobre el nacimiento de
su hermano con sindrome de Down, cuando ella tenfa 10 afios. La madre con todo el carifio del
mundo la sienta en la cama para explicarle la discapacidad con las siguientes palabras: “mira, td
siempre has querido tener un hermano que no creciera nunca, que fuera siempre pequefio, pues
bien tu hermano es en cierta manera asf, es diferente y nunca crecerd como los otros”. Estas palabras
originaron en ella un sentimiento profundo y permanente de culpabilidad, por haber deseado un
hermano que fuera siempre un bebé. (Luego me referiré a la necesidad de informacién como el

aspecto mds bdsico y sustancial para hacer frente a la discapacidad de un hermano).

3.5. Actividades ocupacionales y preocupaciones futuras. En nuestra muestra se percibe cierto
fracaso escolar (muchos de ellos reconocen que nunca les ha gustado estudiar y que han dejado los
estudios al acabar la secundaria) y una tendencia precoz por lanzarse al mundo laboral e incluso de
abandonar el domicilio familiar. El futuro del hermano con SD es una de las grandes preocupaciones.
Les gustarfa que tuvieran un trabajo, con un salario digno; disfrutando de su tiempo de ocio, con
amigos, y que puedan vivir su vida. No obstante, en los planes de casi todos entra en juego la idea de
llevarse al hermano a su casa cuando los padres no puedan ocuparse de él. En este sentido muestran
gran interés y aceptacién ante la existencia de los pisos tutelados, si bien todos se ven tutores y

responsables de sus hermanos.

4. NECESIDADES

De estas respuestas se deriva el hecho de que los hermanos tienen unas necesidades especificas a las
que hay que atender y dar respuesta.

Los hermanos tienen necesidad de estar informados sobre la naturaleza de la discapacidad,
su evolucién, los tratamientos médicos, los posibles progresos, etc. Hay que procurar que tengan
argumentos y estrategias para poder afrontarla, en relacién, por ejemplo, con las otras personas

que, inevitablemente, hardn preguntas o comentarios al respecto. Los nifios necesitan respuestas
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francas y honestas a todas las cuestiones que plantean; tienen necesidad de comprender lo que estd
ocurriendo a su alrededor, en su mundo familiar. La informacién es un aspecto bésico y sustancial
para hacer frente a la discapacidad de un hermano. No se trata sélo de transmitir ideas en un
momento determinado, sino de volver sobre las mismas una y otra vez para permitir la expresién
de sentimientos.

La reaccién y adaptacién de los hermanos va a depender mucho de lo que los padres
comuniquen y expresen (Turnbull, Brown y Turnbull, 2004). Por mucho que los padres intenten
disminuir o disimular el grado de discapacidad y las alteraciones que de ella se derivan, los hermanos
terminardn por tener que enfrentarse a la realidad. Por otro lado, es necesario poner palabras a los
sentimientos (Pérez y Verdugo, 2008). Cuando los padres no comunican con los hijos, tratando de
ocultar sus sentimientos, se instala el silencio en la dindmica familiar, y la discapacidad se presenta
entonces a los ojos de los hermanos como un secreto lo que les conducen a replegarse sobre s
mismos (Feaps, 2005).

Toda esta informacién tan necesaria no debe quedar exclusivamente en manos de los padres,
es importante involucrar, concienciar y responsabilizar también de ello al equipo médico, a los
terapeutas, a los psicélogos, a los profesores, etc. Ademds de informacién los hermanos deberdn
recibir formacién para poder colaborar en el cuidado y educacién de su hermano (Dood, 2004).

Los hermanosy hermanas de las personas con discapacidad necesitan comunicar lo que sienten,
expresarlo, ser escuchados, compartir todo esto con otras personas y sentirse comprendidos. Es muy
positivo, por ejemplo, que puedan mostrar abiertamente que estdn enfadados con el hermano con
discapacidad, expresar su por qué y sus razones, y ser escuchados por sus padres, sin sentir por esto
complejo de culpabilidad.

La fratrfa necesita también, de manera especial en el caso que nos ocupa, ser respetados en su
individualidad, en sus pertenencias personales, en sus hobbies y diversiones, en sus actividades. No
es positivo que por motivo de tener un hermano con discapacidad vean, por ejemplo, recortados
su tiempo libre y sus vacaciones de manera significativa. Es cierto que las personas con SD precisan
mds ayuda y requieren de mayor atencién y planificacién. El resto de hermanos pueden ser para
los padres una fuente fundamental de apoyo y ayuda, siempre dentro de unos limites (Pollack,
2002). Las expectativas de los padres respecto a que el resto de sus hijos se ocupe del nifio con
discapacidad y asuma las tareas de su cuidado deben ser moderadas, hay que permitir cierta libertad
alos hermanos en su implicacidn, siendo ademds conscientes de que su dedicacién y responsabilidad
sufrird fluctuaciones a lo largo del tiempo en funcién de las circunstancias y etapas de la vida por las
que vayan atravesando. Una cosa es distribuir roles entre los hermanos, como se hace en cualquier
familia, y otra convertirlos en los mejores cuidadores de su hermano con discapacidad, lo que puede
obstaculizar su desarrollo social. Hay que evitar que la fratria cambie su rol de hermanos por el de
padres, e incentivar a sus miembros para que se desarrollen como seres independientes, y no como

una extensién del hermano con discapacidad (Nufiez y Rodriguez, 2005).
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A suvez, es necesario fomentar las relaciones externas al entorno familiar, y es importante llegar
a conjugar esto con las responsabilidades y tareas adquiridas respecto al hermano con discapacidad.
Se evitardn asi conflictos y enfrentamientos con los padres y demds hermanos. Ademds cuando el
tiempo libre de cada uno estd bien establecido y acordado podrdn disfrutarlo mds sin tener mala
conciencia, lo que favorecerd su desarrollo y adaptacién (Guite, Lobato, Kao y Plante 2004).

Muchos hermanos asumen desde edades tempranas, como un deber implicito, el hecho de
tener que llevarse al hermano con discapacidad a vivir con ellos el dia de mafana. La fratria en
ciertos casos sentirfa un alivio al comprobar que sus padres no es eso lo que esperan. Es preciso tratar
todos estos temas abiertamente desde la calma y la reflexién, antes de que se presente la necesidad,
sin temores ni susceptibilidades (Navarro, 2005; Bert, 2006).

Por otro lado, y en esta misma linea, no es raro que en el momento en que los padres proponen
que el hijo con SD vaya a un internado o a una residencia para vivir independiente de la familia, la
fratria tenga una cierta sensacién de “deshacerse” de él; hay que explicar claramente el objetivo de
esto, asumir que también el hermano con discapacidad se convierte en adulto y la necesidad de que
cada uno tenga una vida propia. A pesar del amor fraterno, de los sentimientos de responsabilidad
o culpabilidad, o precisamente por ellos, muchos encuentran un gran alivio cuando, por ejemplo,
comienzan sus estudios lejos del hogar familiar y encuentran nuevas personas que desconocen su
situacién familiar. Esto se observa especialmente en aquellas familias en las que la figura materna se

caracteriza por la desdicha, el silencio y una gran exigencia (Merucci, 2000).

5. AFRONTAMIENTO

Si las necesidades de la fratria hasta aqui expuestas se afrontan bien la discapacidad puede ser
una fuente de enriquecimiento familiar. Asi, son numerosos los estudios que evidencian como
las familias donde uno de sus miembros tiene sindrome de Down son mds fuertes, mds flexibles y
positivas en su afrontamiento de la adversidad. Es por ello que el foco de las investigaciones mds
actuales se centra en estas fortalezas familiares y personales, en lo que la psicologia moderna nomina
con el término resiliencia (Singer y Powers, 1993).

Las exigencias a las que deben hacer frente los padres por el hecho de tener un hijo con
SD conducen a los hermanos a desenvolverse de manera mds auténoma, desarrollindose como
personas mds responsables y maduras, adquiriendo un sentido muy agudo de la realidad y de la vida.
Los hermanos de familias donde uno de sus miembros tiene discapacidad desarrollan una mayor
confianza en s{ mismos que los de familias “normales”. Del mismo modo, interiorizan mejor valores
humanos como la paciencia, la tolerancia, la delicadeza, la escucha, la compasién, la generosidad,
el altruismo, el respeto a la diferencia, la capacidad de superacidn, el sentido de la legalidad y la
justicia. También se ha mostrado que estos hermanos extraen mds alegrias con las pequenas cosas de
la vida, por ejemplo en relacién con los esfuerzos y progresos de su hermano con SD experimentan

un gran orgullo y satisfaccién (Lizasodin, 2007).
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Actualmente son numerosos los proyectos y programas que se estdn llevando a cabo, centrados
principalmente en grupos de encuentro con hermanos de nifios con SD. Es importante dar a los
hermanos la oportunidad de poder hablar de sus problemas, y frecuentemente, es preferible que
esto lo hagan a una tercera persona, a un profesional, para que se sientan mds libres de expresar
sus sentimientos sin el temor de incomodar ni herir a sus padres. Se trata de crear las condiciones
para que los nifos puedan, con confianza, hablar de sus dificultades, sentirse reconocidos,
valorados, expresar e intercambiar miedos, dudas o deseos a un profesional, a un interlocutor que
no se siente directamente amenazado, ofendido, ni triste por lo que escucha (Ponce, 2007). El
rol de este profesional es ayudar a que las palabras circulen. Crear las condiciones para informar
de la discapacidad, dénde los nifos puedan contar lo que saben de la misma y aprender lo que
desconocen. No se trata de grupos que curan puesto que no son nifios enfermos, son grupos que
ayudan a prevenir ciertas dificultades cuyos principales objetivos son bdsicamente los siguientes:
ofrecer informaciones sobre la discapacidad; ayudar al desarrollo de actitudes y comportamientos
que permitan afrontar situaciones estresantes de manera constructiva; permitir a los participantes
expresar sus sentimientos en relacién a su hermano con SD y en relacién a las otras personas de su
entorno; ensefiar a desarrollar proyectos de vida y aspiraciones particulares, haciéndolo compatible
con las responsabilidades derivadas de tener un hermano con discapacidad.

Entre los resultados positivos de estos grupos se destacan: la mejora de las capacidades de
adaptacién de los hermanos, la reduccién de los problemas de comportamiento tanto en casa como
en el colegio, y la disminucién de los sentimientos de soledad y de culpabilidad (Scelles, Bouteyre,
Dayan y Picon, 2007).

Hay que tener en cuenta que no todos se benefician de estos grupos. Hay casos en los que los
nifios pueden sentirse aislados 0 aumentar sus temores al verse enfrentados a las dificultades evocadas
por otros hermanos. Tampoco parece ser muy beneficioso el acudir a estos grupos durante mucho
tiempo; trascurrido un periodo es bueno para los hermanos abandonarlos y pasar a otra cosa, lo que
no significa que mds adelante vuelvan a retomarse. Un factor importante para el establecimiento de
grupos es la edad, ya que segtin las etapas de la vida las expresiones cambian y las preocupaciones
no tienen la misma naturaleza (Vila, 2005).

Los padres reconocen los efectos beneficiosos que estos grupos tienen tanto en sus hijos como
en ellos mismos, y por otro lado, se constata que tienen por lo general muy poca informacién
acerca de lo que se hace en estos grupos con sus hijos, lo puede explicarse en base a dos motivos:
la confianza en lo que ahf se hace y la consideracién de ese espacio como algo propio de los hijos
que ellos deben respetar (Dayan, Pico, Scelles y Bouteyre, 2006). Otro aspecto interesante de
estos grupos con los hermanos es que la mayorfa de las veces las investigaciones muestran cémo el
hermano con discapacidad no estd al corriente de que sus hermanos acuden a estos grupos. Sélo
unos pocos reconocen que su hermano o hermana con discapacidad estd al corriente y contento de

esta participacién (Bert, 2000).
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6. PARA FINALIZAR

Antes de finalizar este articulo queremos insistir en que segtin vaya madurando el campo de la
investigacién sobre los hermanos de personas con SD tendremos un mayor conocimiento sobre cémo
apoyarlos, de forma que mejoren sus posibilidades de crecer como adultos psicolégicamente sanos
con relaciones interpersonales firmes y positivas (Stoneman, 2005). Si bien, el trabajo implicado
en disefiar y realizar este tipo de investigacion es dificil, los resultados merecen la pena. Por nuestra
parte, tenemos por delante un compromiso basado en continuar con el estudio y andlisis de los
posibles impactos que pueda conllevar tener un hermano o hermana con discapacidad intelectual,
asi como de poner en marcha grupos de encuentro para este colectivo que les ayuden a afrontarlos de
manera positiva. Asi, en 2010 hemos puesto en marcha un trabajo basado en “grupos de encuentro”,
con el objetivo de dar informacién y crear las condiciones para que los hermanos puedan hablar de
sus dificultades, expresar e intercambiar temores, dudas o deseos y sentirse apoyados; estas sesiones,
con una frecuencia mensual, se han estructurado en los siguientes temas:

1. Presentacién del proyecto y su dindmica. ;Qué dicen los hermanos de personas con
discapacidad?
sQué sabemos de la discapacidad intelectual? Diferentes tipos de discapacidad
Mi hermano y yo. ;Le conozco? ;Me conozco?
Taller sobre emociones
Actividades para afrontar problemas de manera positiva

El futuro de las personas con discapacidad intelectual

N A e

Clausura

A final de curso publicaremos un manual con el contenido y resultados mds destacados
del proyecto, que sirva ademds de protocolo de intervencién a los profesionales que trabajen con
hermanos de personas con discapacidad intelectual, a los padres y a los propios hermanos implicados.

A modo de conclusién se recoge el siguiente testimonio:

“Mi hermana tiene SD y la quiero como no podria expresar. Aunque en muchas ocasiones
las cosas no son ficiles, tengo que decir, con toda firmeza, que mi hermana es lo mejor que
me ha pasado en la vida, es la persona que mds me ha ensenado, gracias a ella soy como

soy, gracias a ella sé lo que quiero ser”.
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TEMA 25:
LOS HERMANOS DE PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Comunicacién:

Implicacién de los hermanos en el Tercer Sector

Autor:

Francisco VINAGRE

Resumen:

La Fundacién de Hermanos para la Igualdad y la Inclusién Social (FUNDHEX) ha sido creada por un grupo
de hermanos de personas con sindrome de Down que deseaban formalizar su implicacién en el desarrollo
y la calidad de vida de sus hermanos. A través de la forma juridica de una fundacidn, estos hermanos han
puesto en marcha numerosas iniciativas que buscan complementar la labor de las asociaciones en aquellas
dreas en las que existen menos recursos. En esta intervencion se repasan estas dreas y se define la forma en
que los hermanos las perciben en cuanto a su influencia en la calidad de vida de sus hermanos con sindrome

de Down.

Palabras clave: Hermano, tercer sector, autodeterminacién, inclusién, adulto, envejecimiento.
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Hace ya 6 afios, durante el encuentro celebrado en Jerez de la Frontera, en uno de esos momentos
que siguen a charlas y talleres, donde se comparte lo escuchado y se sacan conclusiones, varios
hermanos extremefios de jévenes con sindrome de Down de edades similares, comenzamos a hablar
sobre las inquietudes que tenfamos, y resumiendo mucho aquella charla que empezé de manera
totalmente imprevista, pasamos de tratar temas que no tenfan mds pretensién que la de mantener
viva una conversacion a cuestiones realmente importantes que afectaban al presente y el futuro de
nuestros hermanos, detectamos necesidades comunes que les estaban surgiendo y que no estaban
cubiertas atin por las iniciativas existentes en aquellos momentos en nuestra regién, hablamos sobre
las expectativas que nuestros padres tenfan y las que nosotros nos plantedbamos, y a partir de estas
conversaciones empezé a tomar forma la idea que posteriormente se materializaria en lo que a dia
de hoy es FUNDHEX, durante estas charlas observamos que eran muchas las cosas que quedaban
por hacer, y por esta razén decidimos empezar a poner nuestro granito de arena, querfamos, porque
entendfamos que era necesario, que se empezara a tener en cuenta esta nueva perspectiva que
nosotros podfamos aportar.

Ya tenfamos el punto de partida, los objetivos también estaban medianamente claros, pero
cuando empezamos a pensar cémo hacer realidad el proyecto comenzaron a surgir las dudas, y fue
aqui donde nos dimos cuenta de lo perdidos que anddbamos y las necesidades de asesoramiento que
tenfamos, estaba claro que querfamos continuar con la labor emprendida por nuestros padres, y estos
fueron los primeros en ponerse a nuestra disposicién, tan motivados o mds de lo que lo estdbamos
nosotros con el planteamiento que les transmitimos. Asf, comenzamos a reunirnos cada vez que
podiamos para empezar a poner en orden nuestras ideas y marcar el camino que querfamos seguir,
no fue fécil, pero tras muchas reuniones empezé a tomar forma la idea de FUNDHEX, una entidad
que debia servir para conseguir los objetivos que nos habfamos planteado durante aquellas primeras
conversaciones, finalmente, se decidié que lo mejor era la creacién de una fundacién, el motivo
principal, que estas entidades tienen capacidad para poner en marcha iniciativas que complementan
el trabajo de las asociaciones, asociaciones, que en nuestra regién es norma comdn que hayan partido
de la iniciativa de los padres, de nuestros padres, y como ya he comentado anteriormente, este era
uno de nuestros objetivos principales, continuar con la labor emprendida hacia afios por ellos,
aportando una visién complementaria, y en muchos aspectos, diferente, debido en gran medida
a una cercanfa generacional y una mentalidad mucho menos proteccionista. Nuestro proyecto,
ademds, se sustentaba sobre otra idea que entendfamos como esencial, los hermanos seremos por
légica quienes estaremos siempre al lado de nuestros hermanos cada vez que lo necesiten, estén, o
no estén nuestros padres, con lo que se entiende que mantendremos una relacién mds prolongada
en el tiempo y por lo tanto debiamos empezar a reivindicar nuestro papel y a realizar aportaciones
por ese futuro comun.

Con esta base nos pusimos a trabajar y durante 4 afios cada vez que nuestras responsabilidades

laborales y familiares nos dejaban nos sentdbamos a dar empujones a un proyecto que cada vez
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estaba mds claro en nuestra cabeza y vefamos mds necesario llevar a cabo, finalmente, en Enero
de 2008 nacié de manera oficial FUNDHEX, la fundacién de hermanos para la igualdad y la
inclusién social, con el objetivo de proporcionar una mayor cobertura a las necesidades de apoyo
para la promocién de la autonomia y atencién a las situaciones de dependencia de los personas con
discapacidad de Extremadura.

Como todos los proyectos, en sus inicios es libre de sofiar, no hay techos por asi decirlo, luego,
poco a poco, te vas dando cuenta de que son muchas las dificultades para poder llevar a cabo todas
aquellas ideas, que a pesar de ser necesarias, son incompatibles esencialmente con los presupuestos
iniciales, tienes que bajarte de la nube y empezar a pensar con los pies en la tierra, la realidad hace
que tengas que hacer muchos recortes o sacrificios.

A pesar de todo, el tiempo nos ha demostrado que esto suele ser norma comun, y nunca debe
ser motivo para hacer que nos desanimemos, ademds, ilusién y ganas, siguen intactas y los primeros
resultados nos indican que el camino es el correcto por lo que estamos convencidos de que debemos
seguir por él.

A continuacién paso a hacer un breve resumen de las dreas de actuacién que en estos momentos

FUNDHEX tiene puestas en marcha:

e Area de Formacién y Empleo.

FUNDHEX apuesta por El Empleo con Apoyo como instrumento para favorecer la
transicién hacia el empleo ordinario.
A fin de asegurar los servicios de formacién laboral, habilitacién y ajuste personal y social,
FUNDHEX llevard a efecto las siguientes medidas de actuacidn:

- La formacién previa, como via que posibilita el acceso al empleo.

- La sensibilizacién de las empresas.

- Laevaluacién previa.

- El mantenimiento del puesto de trabajo.
Con el desarrollo de este drea, FUNDHEX procurard la insercién real y efectiva del
mayor nimero posible de personas con discapacidad intelectual en el mercado de trabajo
ordinario, proporciondndoles el apoyo necesario a lo largo de todo el proceso: durante
la orientacién laboral, en la formacién especializada y en la fase de insercién. Por otra
parte, este sistema prestard a las empresas, organismos e instituciones, un servicio eficaz
de apoyo a sus politicas de Recursos Humanos y de Responsabilidad Social Corporativa
o Empresarial, garantizando la adecuada formacién de los candidatos y candidatas y la
capacidad de los mismos para el desempefio y desarrollo de las funciones que le son
inherentes al puesto de trabajo, asi como el apoyo a la formacién continua y apoyo y

seguimiento laboral por medio de la figura del Preparador Laboral.



1742

IT CONGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LIBRO DE ACTas

Area de recursos de profesionales. Empleo con Apoyo.

En el marco del Empleo con Apoyo para personas con discapacidad, FUNDHEX, serd
una fuente de recursos de profesionales capacitados para dar cobertura en las inserciones
logradas. Estos profesionales cumplirdn con estos principios:

- Cada persona es dnica, con intereses, preferencias, condiciones y biograffas que les
son propias.

- Ayudar a definir sus intereses y prioridades, a expresar sus preferencias, y a trazar
un plan personal de vida y de empleo de acuerdo a sus condiciones personales y
circunstanciales.

- Comprender de lleno sus oportunidades, con el fin de que puedan elegir de acuerdo
a sus preferencias y con pleno entendimiento sobre sus consecuencias.

- Tomar decisiones sobre su modo de vida y participacién en la sociedad. Asimismo,
estas personas estdn plenamente involucradas en la planificacién, evaluacién y
desarrollo de los servicios.

- Confidencialidad de la informacién prestada por sus usuarios.

Area de Orientacién y Asesoramiento Juridico.
Esta iniciativa pretende ofrecer un servicio que permita facilitar el conocimiento de los
derechos que amparan a las personas con discapacidad y sus familias, con independencia
de su nivel socioeconémico y su lugar de residencia, ya sea del entorno urbano o rural, y
ofrecer la oportunidad de acceder a una orientacién juridica integral y a un asesoramiento
cualificado y personalizado, dirigido a hacer valer los derechos y a proteger a todas las
personas con discapacidad.
La escasez de servicios similares, conlleva a que este Area constituya una herramienta de
respuesta a una demanda social de gran relevancia, y constituya uno de los servicios de la
Fundacién mds demandados.
El Servicio de Asesoramiento Juridico ha dado respuesta a un ndmero significativo de
demandas recibidas desde todos los puntos de Extremadura, acerca de una gran variedad
de temas, dentro de los que, por su prevalencia, pueden destacarse:

- Incapacitacién. Tutela y Curatela.

- Entidades tutelares: servicios.

- Patrimonios Protegidos.

- Derecho de Familia y Sucesiones.

- Procesos de baremacién y aplicacién de la Ley de Promocién de la Autonomia

Personal y Atencidn a las Personas en situacién de Dependencia.
- Derecho Laboral y de la Seguridad Social. Medidas de fomento de la contratacién

de personas con discapacidad.
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Fiscalidad.

Igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal.

Durante el 2010 las pretensiones son las de conseguir su consolidacién y mejora,

ampliando las lineas de trabajo m4s all4 del servicio bdsico de orientacién y asesoramiento

con los siguientes objetivos:

Impulsar el establecimiento de medidas de control para el cumplimiento de la
legislacién vigente, en coordinacién con el resto de entidades implicadas.

Facilitar el acceso a otros servicios de asesoramiento a las personas con discapacidad
y sus familias.

Potenciar la accesibilidad a la informacién relevante a temas especificamente
juridicos.

Incorporar contenidos de informacién sobre ley y discapacidad en programas de
formacién continua y reciclaje de los profesionales del Tercer Sector.

Utilizar los recursos comunitarios, mediante redes de comunicacidn e intercambio.
Promover la conciencia de derecho legal como valor relacionada con el bienestar de
la persona y de sus familias.

Disefiar manuales accesibles con la informacién legal mds demandada y distribuirlo
gratuitamente en puntos de referencia para el Tercer Sector Social de la discapacidad.
Implicar a toda la comunidad social e institucional en la mejora de la calidad de vida
de las personas con discapacidad intelectual, proponiendo alternativas y propuestas
juridicas y normativas que redunden en beneficio de la igualdad e inclusién social
de las personas con discapacidad.

Fomentar el espiritu personal de las personas con discapacidad para reivindicar sus
derechos.

Generar redes de especialista con experiencias para aunar esfuerzos y encaminar

estas temadticas en la misma direccidén.

* Area de Investigacién, Innovacién y Desarrollo en dmbitos europeos, nacional y

regional.

Ocio inclusivo

La investigacién sobre Ocio Inclusivo se plantea como un pilar fundamental para el
desarrollo de un modelo inclusivo en las actividades de ocio dirigidas a personas con
discapacidad de Extremadura. Bajo esta premisa se puso en marcha en el segundo
semestre del aho 2008, con una duracién total de 24 meses.

El objetivo final del proyecto es crear los pardmetros de un modelo de ocio inclusivo

transferible a las empresas del sector del ocio de la Regidén, para mejorar la calidad
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de su oferta y ampliar el segmento de clientes potenciales para sus servicios. De
esta manera se definird y regulard el equilibrio existente entre oferta y demanda,
en materia de ocio normalizado, entre el colectivo de personas con discapacidad
(el 11% de la poblacién extremena, segin la Encuesta del INE EDAD 2008) y el
sector empresarial.
- Vida auténoma e independiente
Se pondrd en marcha un proyecto dirigido a promover la vida auténoma e
independiente de personas con discapacidad intelectual mediante un estudio de sus
carencias y necesidades en ciertos dmbitos de la vida cotidiana y las soluciones que
estas carencias demandan. El resultado de este estudio serd facilitado a las empresas
para que, mediante una metodologia estructurada en base a las conclusiones del
proyecto, desarrollen un software aplicable a cualquier tecnologia (ordenadores,
mdviles,...) que sirva de tutor en los quehaceres diarios.
- Envejecimiento
Se pondrdn en marcha proyectos sobre:
» Dependencia.
» Tecnologfas para mejor calidad de vida. Accesibilidad TIC’s
» Envejecimiento y enfermedad.

» Igualdad de oportunidades.

* Areaparael Desarrollo e Inclusién de colectivos en riesgo de exclusién mas discapacidad,

familias en el medio o entorno rural, mujer con discapacidad, inmigrantes, etc.

La atencidn a las demandas mds importantes de este colectivo en Extremadura, aconsejan
la creacién de un Servicio Especializado de Atencién al Inmigrante con Discapacidad.
Por este motivo FUNDHEX incluye entre sus objetivos para 2010 la puesta en marcha
de un Servicio Especializado que permita ofrecer al inmigrante con discapacidad el
asesoramiento y acompafamiento que precise para superar los obstdculos que su situacién
de inmigrante y la propia discapacidad le suponen, con el objeto de lograr su inclusién
plena y real en la sociedad.

También se considera necesario potenciar la utilizacién y gestién eficaz de los instrumentos
existentes con los que defender y garantizar los derechos fundamentales de las nifias y
mujeres con discapacidad, y de las madres de personas con discapacidad, que han venido
siendo vulnerados histéricamente. En ese sentido, es necesario incidir en aquellas medidas
y herramientas con las que conseguir modificar dicha situacién, asi como la invisibilidad
e indefensién a la que se han visto relegadas.

Las actuaciones primordiales que abordard FUNDHEX serdn:

- Mayor y mejor asistencia y/o atencién a las mujeres con discapacidad.
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Prevencién de situaciones de exclusién a todos los niveles.

Corresponsabilidad del propio movimiento asociativo de hombres y mujeres con
discapacidad, administraciones publicas y entes sociales.

Garantia de no discriminacién en la legislacién y normativa vigente; Investigacién

en dreas prioritarias.

e Area de Juventud.

En plena sintonfa con el Sector organizado de la Juventud con discapacidad de

nuestro Pafs, articulado en torno al CERMI Estatal, FUNDHEX trabajard para propiciar

la efectividad del derecho a planes de estudio de calidad que fomenten el tratamiento de

la diversidad, entendiendo que la formacién es clave para alcanzar la integracién social

plena, que facilite el acceso a un empleo digno y de calidad; contando con las adaptaciones

y recursos necesarios para que la discapacidad no suponga un limite de su desarrollo

formativo, formando a los profesionales en recursos y adaptaciones metodoldgicas y

curriculares; reclamando la exencidén de tasas académicas de nuestro colectivo para todo el

dmbito educativo, al igual que ya ha sucedido con las tasas universitarias en Extremadura.

Ortras actuaciones previstas:

La implementacién de I + D + I que facilite su integracién y autonomia en una
sociedad sin barreras.

La participacién de los jévenes con discapacidad en la sociedad, a través de medidas
de fomento del asociacionismo de la Juventud con Discapacidad, con apoyo
financiero y técnico a las Asociaciones, que promueva la sensibilizacién, formacién
e informacién de los derechos de la Juventud con Discapacidad.

La participacién de la propia Juventud con Discapacidad en el diseno de las politicas
que les afecten.

Sensibilizar a la sociedad sobre sus necesidades, promoviendo la desaparicién de
cualquier tipo de barrera personal o social, reivindicando la plena ciudadania del
colectivo.

Propiciar procesos de didlogo con los agentes sociales y los poderes publicos,
que desarrollen y apliquen; los principios de: vida auténoma e independiente,
accesibilidad universal, disefio para todos y normalizacién, mediante la
transversalidad y participacién de la Juventud con Discapacidad en todas las

politicas puablicas.

* Areade Servicios ala Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a la Dependencia.

FUNDHEX orientard el desarrollo de sus acciones a la consecucién de una mejor calidad

de vida y autonomia personal, en un marco de efectiva igualdad de oportunidades, de
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acuerdo con los siguientes objetivos: facilitar una existencia auténoma en su medio
habitual, todo el tiempo que desee y sea posible; y, proporcionar un trato digno en todos
los dmbitos de su vida personal, familiar y social, facilitando su incorporacién activa en

la vida de la comunidad.

Hasta aqui la breve historia de FUNDHEX, una entidad joven que mantiene la ilusién y la
motivacién con la que nacié, que pretende seguir luchando hasta conseguir hacer realidad todos los
objetivos que se plantea dfa a dfa, porque el motor que nos da fuerza nos demuestra diariamente
que tiene las capacidades y ganas necesarias para poder cumplirlos. Por nosotros y para nosotros,
por nuestros hermanos y para nuestros hermanos, FUNDHEX seguird trabajando, sus puertas
estdn y estardn abiertas para todos aquellos que quieran realizar alguna aportacién que luche por la
consecucion de los objetivos que aqui se han planteado, FUNDHEX seguird existiendo y luchando

por su ideal que es “dejar de ser necesaria”.



II CoNGRESO IBEROAMERICANO DE SINDROME DE DowN. LIBRO DE ACTAS 1747

Tema 25:

Los hermanos de personas con sindrome de Down

Péster:

sQué expresan los hermanos de personas con Sindrome de Down?

AUTORES:

M2 CARMEN GONZALEZ-TORRES'
CONCEPCION IRIARTE!

OLGA L1zASOAIN!

FELI PERALTA’

ANGEL SOBRINO!

CARMEN EsTHER ONIEVA

EpurNE CHOCARRO?
Departamento de Educacién Universidad de Navarra'
Cof Fundacion Ciganda Ferrer/Colegio El Molino (Pamplona)’

Universidad Internacional de la Rioja®

Resumen:
MI HERMANO ES LO MEJOR QUE ME HA PASADO EN LA VIDA, QUIEN MAS ME HA
ENSENADO. GRACIAS A EL SE LO QUE QUIERO SER.

Introduccién

Los hermanos de personas con sindrome de Down tienen unas necesidades especificas, a las que hay que
atender y dar respuesta; gracias al desarrollo de investigaciones y publicaciones cientificas van, poco a poco,

saliendo de “la sombra”.

Para reaccionar, comunicar e interactuar con el hermano que presenta discapacidad, asi como para aprender
a hacer frente a eventuales situaciones estresantes, los hermanos tienen necesidad de estar informados. Por

otro lado, los hermanos necesitan comunicar lo que sienten, expresarlo y sentirse comprendidos.

En esta linea se plantea un proyecto de investigacién aplicada con el objetivo de profundizar en las vivencias
y sentimientos de estos hermanos con el fin de centrar las pautas de una posterior intervencidn.
Metodologia

A través del envio de una carta y llamadas de teléfono realizadas por la orientadora familiar, se informa y
solicita a las familias y a los hermanos (un total de 33) su participacién en el estudio. Se cita a los hermanos

en el Centro de Orientacién Familiar para realizarles una entrevista personal e individual.

Se graban las entrevistas que posteriormente se transcriben y se transportan a bases de datos individuales para

analizarlas con el programa AQUAD, siguiendo un método de anlisis de corte cualitativo.
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Con este andlisis se pretende, bdsicamente, responder a las siguientes cuestiones relacionadas con las
implicaciones que conlleva tener un hermano con sindrome de Down, y que se establecen como categorfas:
impactos mds destacados; cudles pueden evitarse y c6mo; recursos y estrategias de afrontamiento; ventajas y

ganancias; necesidades y preocupaciones.

Conclusiones

Como respuesta a las implicaciones y necesidades presentadas por los hermanos, recogidas tras las entrevistas
con el grupo muestra de nuestra investigacién, estamos llevando a cabo, a lo largo del afo 2010, la segunda
fase del proyecto, centrada en el disefio y establecimiento de un programa de intervencidn, basado en grupos
de encuentro, que favorezca en los hermanos el afrontamiento de la convivencia con un hermano con

discapacidad intelectual.
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Sin Tema

Péster:
Asociacién Down Tarragona: dando pasos cada vez mds firmes en sus primeros dos

anos de vida

Autoras:
FiLomeENA PAGONE

VicTtoria LLamas SANTOS

Asociacion Down Tarragona

Resumen:
La Asociacién Down Tarragona es una entidad privada, sin 4nimo de lucro, que fue constituida el 27 de
octubre de 2007. Estd inscrita en el Registro de Fundaciones de la Generalitat de Catalunya con el nimero

G43932524.

Nace como iniciativa de un grupo de padres, madres y familiares de la provincia de Tarragona, con el objetivo
de mejorar la calidad de vida de las personas con sindrome de Down y ayudarlas a incorporarse de manera

activa en la sociedad.
La Asociacién Down Tarragona es miembro de:
e FCSD, Fundacién Catalana Sindrome Down;

e DOWN ESPANA, Federacién Espafiola de Instituciones para el Sindrome Down.

Desde la Asociacién Down Tarragona se quiere trabajar por una sociedad para todos, en la que las personas
con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales disfruten de igualdad de oportunidades, de trato
y de no discriminacién. La preocupacién de la Asociacion por el bienestar y los derechos de las personas con
discapacidad estd basada en la Declaracién Universal de los Derechos Humanos que afirma que las personas
con discapacidad tienen que poder ejercer sus derechos civiles, politicos, sociales y culturales en las mismas

condiciones que el resto de los ciudadanos.

La Asociacién Down Tarragona quiere compartir con la sociedad y las familias la visién que tiene de las
personas con discapacidad: son seres activos, capaces de gestionar (con el apoyo individualizado necesario) su
propia vida. Se trabaja para que asuman el mayor grado de autonomfa, independencia, autodeterminacién y

bienestar posibles con una proyeccién social y de futuro.
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Sin Tema

Péster:
Ambulatorio de la sindrome de down del Hospital de Clinicas
de la Universidad Federal de Parand-Brasil

Autores:
CAVALHEIRO, NOEMIA DA SILVA' SPERANDIO, ANDREA P.C¢
MIiINETTO, MARIA DE FATIMA? TorrEs, MARIA DA GRAGA

BErMUDEZ, BEATRIZ EL1ZABETH BACATIN VELEDA’ KrutEeL, CARMEM CORSO®
OL1vEIRA, NANCI PALMIERT DE* Rocco Craupia®
CARNEIRO, VERA Lucia’ NisrHARA RENATO™
Assistente Social', Psicéloga®, Pediatra®, Pediatra’, Dentista’®,

Fonoaudidloga’, Psicéloga®, Nutricionista®’ y Imunologista"

Hospital de Clinicas de la Universidad Federal do Parand/ Brasil-Asociacién Revivir Down

Resument:

Fue criado para atender una angustia... un dolor... La Asociacién Revivir Down (Curitiba- PR/Brasil),
presta atencidn a padres que tienen hijos con Sindrome de Down (S.D.), y constato que la mayor dificultad
enfrentada por los mismos, principalmente los mds carentes, estd en la falta de preparacién de los profesionales
y en la falta de informacién adecuada que venga a atender las necesidades inmediatas de sus hijos. Procurando
minimizar esta situacién, la Asociacién Revivir Down se uni6 al Hospital de Clinicas de la UFPR y cred, en
mayo de 1997, el primer Ambulatorio para el Sindrome de Down del pais, que hoy atiende 2.500 pacientes.
Su equipo es compuesto por los profesionales: trabalhador social, psicélogos, pediatras, nutricionistas,

dermatélogos, enfermera, odontopediatra y fonoaudidlogo.

Objetivos: La propuesta del ambulatorio estd fundada en la atencién humanizada y en la experiencia de cada

miembro del equipo en esta patologfa.

Desarrollo: El equipo actia de forma interdisciplinaria, en un mismo espacio fisico y al mismo tiempo. La
sensibilidad, el respeto, el incentivo, la informacién actualizada y el acompafiamiento longitudinal de los

nifios ha sido para esas familias, en su gran mayorifa carente, un hilo de esperanza.

Conclusiones: El servicio interdisciplinar adecuado, es fundamental para el desarrollo de nifios con sindrome
de Down. Dentro de esa vivencia percibimos cuan influyentes son las relaciones familiares. Cabe a nosotros,
rescatar e proteger esa relacién. Por eso, creemos que el apoyo psicoldgico a los padres desde los primeros dias

de vida del nifio se torna determinante.
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Sin Tema

Autor y entidad: Marfa José Sandoval Zdbal- Down Granada

Titulo DVD: Presentacién Asociacién sindrome Down Granadown

Tema: Sin tema

Presentamos la asociacién Sindrome de Down, estableciendo los
objetivos generales, las actividades que se desarrollan Granadown, los
objetivos mds destacados y cémo enfocamos nuestro trabajo hacia el
desarrollo de la autonomia y la inclusién de las personas con Sindrome
de Down.

Resumen:
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