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Introduccion

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

El lll Plan tiene la siguiente estructura de
contenidos:

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



Fundamentacion del Plan: Principios y criterios de actuacion

1. Fundamentacion del Plan:
actuacion

Principios y criterios de

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

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

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

VALORACION DE LA DIVERSIDAD COMO
FORMA DE RESPETO A LA DIGNIDAD

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

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

dignidad, personalidad y autoestima.

El respeto por la diferencia y la aceptacién de las

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS

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

NO DISCRIMINACION E IGUALDAD DE
OPORTUNIDADES

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

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

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

PARTICIPACION E INCLUSION

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

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

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

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

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

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

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

PROMOCION INTEGRAL DE LA AUTONOMIA
PERSONAL

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

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

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

ACTUACION SOBRE EL ENTORNO

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

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

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

USO DE LOS RECURSOS DE LA COMUNIDAD

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

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

INTERVENCION DE LOS USUARIOS

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

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

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

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

2. La poblacion con sindrome de Down en Espana’

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

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

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

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

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

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

2.1 Demografia de la poblacién con sindrome de
Down en Espaiia

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

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

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

- Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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Grdfico 1. Poblacion con sindrome de Down en Espaia, segun fuente. Total personas.
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Fuente: elaboracién propia a partir de EDAD2008 y BDEPD2012.

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

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

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

Registrada

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

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

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

(e107.V.} Total sindrome de Down

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

Fuente: elaboracién propia a partir de BDEPD2012.

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

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

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

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

Periodo Total anual por cada

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

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

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

(Down Espana, 2002).

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

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

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

21 a 30 Toda la

anos poblacién

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

Fuente: Elaboracién propia a partir de la EDAD2008.

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

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

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

anos anos anos poblacion

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

Fuente: Elaboracién propia a partir de la EDAD2008.

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

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

El 24% reconoce que no tiene amigos y el 62% reco-
noce tener pocas o ninguna oportunidad para hacer
nuevas amistades habitualmente. El 84% vive en el
domicilio de sus padres. El 55% reconoce utilizar el
transporte publico, 2/3 de ellos sin dificultades de
acceso, aunque sf de orientacién en mds de la mitad
de los casos.

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

- Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN
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cién de la encuesta. La primera actividad a la que
dedican su tiempo libre es ver TV o DVD en el 78%
de los casos. Al 22% le gustaria viajar, pero dice no
poder hacerlo por causa de discapacidad.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Il PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

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

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

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

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

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

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

Método

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

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

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

Glosario
La informacién se encuentra ordenada de esta forma:

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

ausencia de discriminaciéon

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

DESCRIPCION

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

DIFICULTADES

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

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

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

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

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

5. Falta de concienciacién y apoyo a nivel social.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

El Reino de Espafia ha firmado y ratificado esta Convencién, més su Protocolo facultativo, por lo que desde el pasado 3 de mayo de 2008 este cuerpo nor-
mativo internacional forma parte del ordenamiento juridico espariol.
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Reto N°: 1. Una Atencién Temprana de calidad

Reto N° 1 Una Atenciéon Temprana de calidad

DESCRIPCION

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

DIFICULTADES

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

2. Impedimentos burocrdticos o legales.

3. Servicios de estimulacién temprana escasos y
costosos.

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

Y SUS FAMILIAS EN ESPANA - RETOS Y APOYOS

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

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

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

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

7. Falta de implicacién de la familia extensa.

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

9. Falta de concienciacién a nivel social.

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

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF

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

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

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

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

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

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

APOYOS

PERSONAS  FAMILIAS PROF.

6. Formacién y experiencias compartidas en la Red Nacio-

nal de Atencién Temprana de DOWN ESPANA

(RNAT-DOWN ESPANA).

7. Coordinacién equipos y familias, con estimulacién en

contextos naturales: familia y otros contextos sociales y

familiares del nifio.

8. Formacién, coordinacién y asesoramiento a profesiona-

les de las escuelas infantiles y centros escolares de

2°ciclo de infantil.

9. Apoyo econémico (gratuidad de las intervenciones por

Ley).

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

cién y orientacién por "familias expertas'.

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

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

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

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

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

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

(...)

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

Reto N° 2 Acceder a la educacion inclusiva

DESCRIPCION

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

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

DIFICULTADES

1. Impedimentos burocrdticos o legales.

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

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

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

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

IIl PLAN DE ACCION PARA LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

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

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

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

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

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

9. No reconocimiento del derecho y marco legal
vigente.

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

11. Acoso escolar.

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

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

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

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

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

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

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

APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

(...)
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Reto N° 3 Estar bien en la educacion secundaria

DESCRIPCION

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

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

DIFICULTADES

1.  Impedimentos burocrdticos o legales.

2. No reconocimiento del derecho y marco legal
vigente.

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

4. Actitudes negativas hacia la inclusién educa-
tiva.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

13. Baja exigencia y tolerancia en comparacién
al resto de compafieros.
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APOYOS PERSONAS  FAMILIAS PROF.

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

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

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

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

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

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