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II Congreso Iberoamericano sobre el síndrome de Down 
Granada, del 29 de abril al 2 de mayo de 2010 

Informe de Evaluación 

 

En este documento se presentan los principales resultados y conclusiones 
de la evaluación efectuada durante la celebración del II Congreso Iberoamericano 
sobre el síndrome de Down, celebrado en Granada del 29 de abril al 2 de mayo de 
2010. 
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1. Introducción. El II Congreso Iberoamericano 

El II Congreso Iberoamericano sobre el síndrome de Down se ha celebrado 
en Granada del 29 de abril al 2 de mayo de 2010 en las instalaciones del Palacio de 
Congresos y Exposiciones, lugar donde se han celebrado las ponencias y talleres. 
Al Congreso asistieron un total de 464 personas (entre congresistas, profesionales 
y estudiantes) procedentes de distintos países y de diferentes entidades. Además, 
hay que contar con la asistencia de las familias participantes al Encuentro de 
Familias procedentes de España, Portugal y América Latina (aproximadamente 
1.000 personas). La organización ha requerido el despliegue de más de 200 
personas entre profesionales y voluntarios. 

TABLA 1: Distribución de asistentes según perfil de participante 
Congreso  
Congresistas 84
Congresistas iberoamericanos 70
Profesionales 251
Estudiantes 59
Subtotal: 464
Encuentro de Familias  
Adultos 916
Niños de 2 a 18 años 173
Bebés menores 24 meses 24
Subtotal: 1113
Otros   
ENPA-Encuentro Nacional Proyecto 
Amigo 

106

Voluntarios 144
Ponentes y organización 155
TOTAL DE ASISTENTES 1982

 

 

Para este II Congreso Iberoamericano se plantearon una serie de objetivos 
coherentes con la línea del anterior congreso, asumiendo como meta principal 
fomentar la creación de un marco de reflexión y aprendizaje, donde se obtengan 
nuevos modelos centrados en las personas con síndrome de Down. De esta 
manera, el congreso se ha constituido como un espacio que ha permitido no sólo el 
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intercambio de experiencias, conocimientos y la participación de profesionales y 
familiares sino también la aproximación a la situación de las personas con síndrome 
de Down en España e Iberoamérica. 

Para conseguir estos objetivos, se planificaron una serie de sesiones 
formativas (conferencias y ponencias) organizadas en torno a unos ejes temáticos y 
relacionadas con diferentes temas: 

Primer Eje Temático: “Educación para la vida y acceso a la cultura de su 
comunidad del colectivo de personas con síndrome de Down” 

• Autonomía, independencia y Escuela de Vida. 

• Desarrollo biológico en síndrome de Down y otras discapacidades 
asociadas.  

• Educación inclusiva (Infantil y Primaria). 

• Educación Inclusiva (Secundaria) 

• Educación Inclusiva (Formación del profesorado). 

• Formación profesional y empleo con apoyo. 

• Deporte, ocio y arte. 

• El papel de la familia, liderazgo y compañerismo. 

• Nuevas Tecnologías. 

• El derecho a formar una familia: Afectividad, relación de pareja, y 
sexualidad. 

• Previsión económica y disponibilidad de medios. 

• Trastornos mentales asociados al síndrome de Down. 

 

Segundo Eje Temático: “El futuro de las personas con síndrome de Down” 

• Desinstitucionalización y modelos de atención. 

• Calidad de Vida. 

• Atención Temprana. 

• Investigaciones en torno al envejecimiento. 
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• Prevención de la dependencia. 

• Aborto y derecho a la vida. 

• La Ley de Promoción de la Autonomía Personal. Servicios de Promoción 
de la Autonomía Personal. 

• “Programa Español de Salud” para personas con síndrome de Down. 

 

Tercer Eje Temático: “El movimiento asociativo a favor de las personas con 
síndrome de Down. La Cooperación internacional” 

• La Convención de los derechos de las personas con discapacidad y sus 
desarrollos legales y sociales. 

• “Proyecto Amigo”, su trabajo en torno a la Convención de los Derechos 
de las Personas con Discapacidad. 

• La Federación Iberoamericana de síndrome de Down y la cooperación 
continua entre instituciones de su ámbito. 

• Programas de acción educativo-sanitaria-social-laboral comunes en el 
ámbito de la Federación Iberoamericana. 

• Los hermanos de personas con síndrome de Down. 

 

 

2. Metodología  

Para llevar a cabo la evaluación de la calidad del evento se han utilizado 
técnicas cuantitativas y cualitativas de recogida y análisis de datos (encuesta, 
entrevistas, observación).  

Como instrumento principal de evaluación se ha utilizado un cuestionario 
que se entregó a los participantes dentro de la carpeta de documentación y fue 
recogido el último día del Congreso. 

Se han recogido un total de 264 cuestionarios. En el Gráfico 1 se presenta la 
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distribución de los cuestionarios según el tipo de participante a las sesiones 
formativas: 

GRÁFICO 1: Distribución de cuestionarios recogidos según perfil de participante 
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El cuestionario estaba compuesto tanto por preguntas cerradas (en las que 
se solicitaba valorar la pertinencia del Congreso, la calidad de la organización y la 
calidad de las conferencias y ponencias) como por preguntas abiertas que 
permitían razonar esas valoraciones numéricas y profundizar en las respuestas, a la 
par que ofrecían un espacio para aportar sugerencias de cara a futuras ediciones. 
Este cuestionario puede consultarse en el apartado Anexo del Informe. El 
cuestionario se componía de cuatro bloques temáticos:  

• Pertinencia del Congreso: donde se preguntaba acerca de la calidad 
general del Encuentro, su interés y utilidad. 

• Organización del Congreso: donde se evaluaban diferentes campos 
relacionados con la información, instalaciones del Palacio de 
Congresos, puntualidad y cumplimiento de horarios o calidad del 
material entregado, entre otros. 

• Conferencias y ponencias: donde se evaluaban las actividades 
formativas de los tres ejes temáticos. 
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• Por último, aparecía un apartado abierto donde los participantes podían 
introducir las sugerencias que consideraran pertinentes. 

 

3. Resultados 

3.1. Valoración de la pertinencia del Congreso 

La pertinencia del Congreso se ha evaluado en términos de calidad, interés 
y utilidad. En el Gráfico 2 podemos comprobar la valoración positiva que los 
participantes han realizado del Congreso. La segunda barra del gráfico representa 
la valoración media del interés, que fue de 3,88 sobre 5. Por otra parte, tanto la 
calidad general del evento como su utilidad han sido valoradas por los participantes 
como positivas. 

GRÁFICO 2: Pertinencia del Congreso Iberoamericano 
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A este respecto, los participantes han detallado sus observaciones sobre la 
pertinencia del congreso. En general, los comentarios destacan la oportunidad que 
el congreso supone para promover el intercambio de conocimientos y la puesta en 
común de prácticas no sólo entre profesionales sino también con las familias: 

Las familias asistentes hemos encontrado algunas conferencias 
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demasiado técnicas o demasiado superficiales. 

Considero que es muy importante la existencia de este tipo de eventos 
para compartir experiencias y conocimientos. 

Es importante que profesionales y familias nos juntemos para compartir 
experiencias para saberte dentro de un gran grupo. Aprovechar el 

encuentro para transmitir cosas concretas, útiles que permitan la 
ampliación de conocimiento mutuo y práctica diaria. 

Los padres y madres que no tenemos ninguna preparación médica o 
pedagógica, adquirimos mucha educación y orientación por la diversidad 

de temas y opiniones. 

Echo de menos más experiencias prácticas, aplicaciones que sirvan de 
guía y de modelo para mejorar nuestro trabajo. 

La calidad del congreso ha sido notable en todo momento, el interés de 
la información recibida también y por último, la utilidad ha sido máxima. 

 

3.2. Valoración de la calidad de la organización 

Con respecto a la organización, la valoración general de las participantes al 
congreso asciende a 3,60 sobre un máximo de 5. Como podemos ver en el Gráfico 
3, todos los aspectos que se refieren a la organización han estado valorados de 
forma positiva; en esta línea destacan las cuestiones de instalaciones, calidad del 
material entregado, puntualidad y cumplimiento de horarios, y la información 
administrada. 

GRÁFICO 3: Valoración de la calidad de la organización 
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En cuanto a las instalaciones para las actividades, los participantes al 
congreso han mostrado su agrado tanto por la calidad de las mismas como por la 
adecuada señalización de las salas y los espacios. En cuanto a los profesionales 
(azafatas) y voluntarios de la organización, los participantes han destacado su 
buena disposición y dedicación a la hora de ofrecer información. La mayoría de los 
voluntarios eran personas con síndrome de Down, y han sido valorados por los 
participantes muy positivamente por su capacidad de trabajo. 

Todos los participantes han contado con recursos suficientes de información 
sobre el funcionamiento y organización del Congreso. Algunos comentarios y 
observaciones que podemos destacar con respecto a la organización son: 

Bien organizado para tanta gente. 

Creo que ha estado muy bien organizado y que debe ser difícil llevar a 
cabo un evento de estas dimensiones. 

Debido a la gran afluencia de familias, la puntualidad se ha resentido. 

No se ha entregado suficiente material de utilidad. 

La organización ha estado muy bien, la información y la puntualidad por 
parte de las ponentes perfecta. El problema es de los asistentes que no 

tienen respeto. 

Siempre se pueden mejorar las cosas. 

Muy bien organizado en todos los sentidos (espacios, horarios...) a pesar 
de la cantidad de personas que hemos asistido no han habido 

aglomeraciones. 

Estupenda labor de azafatas/os y muy buena imagen. 

 

 

3.3. Ponencias y talleres 

El viernes 30 de abril a las 9.00 h. tuvo lugar el Acto Inaugural del Congreso 
en las instalaciones del Palacio de Congresos y Exposiciones de la ciudad de 
Granada. Después del Acto Inaugural comenzó la Conferencia Marco del Primer 
Eje, de 11:00 h. a 13:30 h. a cargo del Sr. Mel Ainscow, Catedrático de la 
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Universidad de Manchester y Co-director del Centro de Estudio para la Equidad en 
Educación, y el Dr. Gerardo Echeita, Profesor Titular de Psicología Evolutiva de la 
Universidad Autónoma de Madrid. A lo largo de la tarde del viernes y de la mañana 
del sábado se desarrollaron las ponencias del Primer Eje Temático: 

Primer Eje Temático: “Educación para la vida y acceso a la cultura de su 
comunidad del colectivo de personas con síndrome de Down” 

• Autonomía, independencia y Escuela de Vida. 

• Desarrollo biológico en el síndrome de Down y otras discapacidades 
asociadas.  

• Educación inclusiva (Infantil y Primaria). 

• Educación inclusiva (Secundaria). 

• Educación inclusiva (Formación del profesorado). 

• Formación profesional y empleo con apoyo. 

• Deporte, ocio y arte. 

• El papel de la familia, liderazgo y compañerismo. 

• Nuevas Tecnologías. 

• El derecho a formar una familia: Afectividad, relación de pareja y 
sexualidad. 

• Previsión económica y disponibilidad de medios. 

• Trastornos mentales asociados al síndrome de Down. 

 

 

En el Gráfico 4, se muestra que la valoración general de la calidad de las 
ponencias de este primer eje por parte de los asistentes ha resultado positiva, 
destacando la Conferencia Marco del Primer Eje con una puntuación de 3,90 sobre 
5. Entre las ponencias mejor valoradas destacamos las siguientes: “Nuevas 
Tecnologías”, “El papel de la familia, liderazgo y compañerismo” y “Educación 
inclusiva (Formación del Profesorado)”. 
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GRÁFICO 4: Valoración de la calidad de la Conferencia Marco 1 y de las ponencias 
del Primer Eje Temático 

3,90

3,34

3,63

3,38

3,43

3,76

3,47

0,00 1,00 2,00 3,00 4,00 5,00

Conferencia Marco Eje 1

Autonomía, independencia y Escuela de Vida

Desarrollo biológico en síndrome de Down

Educación inclusiva (Infantil y Primaria)

Educación inclusiva (Secundaria)

Educación inclusiva (Formación Profesorado)

Formación profesional y empleo con apoyo

 

3,50

3,83

3,87

3,64

3,75

3,75

0,00 1,00 2,00 3,00 4,00 5,00

Deporte, ocio y arte

El papel de la familia

Nuevas Tecnologías

El derecho a formar una
familia 

Previsión económica y
disponibilidad de medios

Trastornos mentales
asociados

 
 

La Conferencia Marco del Primer Eje ha resultado muy interesante y 
novedosa. Presentó un buen marco de lo que serían las temáticas a 

seguir. 

Los aportes de estos talleres fueron buenos pero faltaron experiencias. 

 Excelente nivel de ponentes y exposiciones en los Talleres del Primer 
Eje aunque el tiempo para aportes, intercambio y responder preguntas 

resultó corto. 

Se han aportado datos y estrategias para encaminar el trabajo de 
colaboración con los centros y comunidad educativa. 

Algunas de las ponencias eran demasiado teóricas (estadísticas), por lo 
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que las presentaciones resultaban muy poco dinámicas. 

Se podría haber ampliado mucho más el tema del Deporte, Ocio y Arte.  

Se ha proporcionado una visión realista de la situación de uno de los 
pilares de la educación inclusiva como es la formación del profesorado. 

En mi opinión debería haber más casos prácticos para que las charlas 
fueran más amenas. 

 

El sábado 1 de mayo tuvo lugar la Conferencia Marco del Segundo Eje 
Temático, de 11:30 h. a 13:30 h. a cargo del Dr. Ramón Novell, Psiquiatra del 
Servicio Especializado para personas con discapacidad intelectual del Institut 
d´Assistencia Sanitaria de Girona. A lo largo de la tarde del sábado se desarrollaron 
las ponencias del Segundo Eje Temático: 

Segundo Eje Temático: “El futuro de las personas con síndrome de Down” 

• Desinstitucionalización y modelos de atención. 

• Calidad de Vida. 

• Atención Temprana. 

• Investigación en torno al envejecimiento. 

• Prevención de la dependencia. 

• Aborto y derecho a la vida. 

• La Ley de Promoción de la Autonomía Personal. Servicios de Promoción 
de la Autonomía Personal. 

• “Programa Español de Salud” para personas con síndrome de Down. 

 

En el Gráfico 5, se muestra que la valoración general de la calidad de las 
ponencias de este segundo eje por parte de los asistentes ha resultado ligeramente 
inferior a las del primer eje, destacando la valoración positiva de la ponencia sobre 
el Programa de Salud con una puntuación de 4,53 sobre 5. Entre las ponencias 
mejor valoradas destacamos las referentes a la investigación en torno al 
envejecimiento, el aborto y derecho a la vida y la atención temprana. Destacamos 
de este segundo eje, la baja valoración de las ponencias referidas a la calidad de 
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vida, la Conferencia Marco del Segundo Eje y la prevención de la dependencia. 

GRÁFICO 5: Valoración de la calidad de la Conferencia Marco 2 y de las ponencias 
del Segundo Eje Temático 
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Los comentarios de los asistentes a las ponencias en general son positivos, 
excepto comentarios específicos relativos al carácter técnico y estadísticos de 
algunas ponencias: 

La Conferencia Marco del Segundo Eje empezó muy bien, interesante y 
dinámica, pero se fue centrando en muchos estudios estadísticos, 

distanciándose de las expectativas creadas. 

La Conferencia Marco fue excelente, pero el tiempo insuficiente. 

Muy importante la relación del tema de salud mental con la discapacidad 
intelectual. 

La prevención de la dependencia merece una visión menos densa, una 
exposición cercana y práctica que permita mantener una mejor 

participación e interés hacia un tema tan importante. 

Los temas del aborto y la vida como siempre interesantes pero muy 
cortos. 

Me parece fabuloso el Programa de Salud que se lleva a cabo. 

Buena calidad de los ponentes, y temas bien escogidos para este 2º eje 
temático. 

El Dr. Flórez excelente, claro, sencillo en la explicación y con muy buen 
material de apoyo. 
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En algunos talleres se dedicó demasiado tiempo a la lectura de datos 
estadísticos. 

 

 

El domingo 2 de mayo tuvo lugar la Conferencia Marco del Tercer Eje 
Temático, de 9:00 h. a 11:00 h. a cargo de la Sra. Mª Salvadora Ortiz, Embajadora 
y directora de la División de Exteriores de la Secretaría General para Iberoamérica 
(SEGIB). A lo largo de la mañana, se desarrollaron las ponencias del Tercer Eje 
Temático: 

Tercer Eje Temático: “El movimiento asociativo a favor de las personas con 
síndrome de Down. La Cooperación internacional” 

• La Convención de los derechos de las personas con discapacidad y sus 
desarrollos legales y sociales. 

• “Proyecto Amigo”, su trabajo en torno a la Convención de los Derechos 
de las Personas con Discapacidad. 

• La Federación Iberoamericana de síndrome de Down y la cooperación 
continua entre instituciones de su ámbito. 

• Programas de acción educativo-sanitaria-social-laboral comunes. 

• Los hermanos de personas con síndrome de Down. 

 

 

En el Gráfico 6 se muestra que la valoración general de la calidad de las 
ponencias de este tercer eje por parte de los asistentes ha resultado positiva, 
destacando la ponencia del Proyecto Amigo y su trabajo en torno a la Convención 
de los derechos de las personas con discapacidad, con una puntuación de 4,38 
sobre 5. Entre las ponencias mejor valoradas destacamos las referentes a la 
Federación Iberoamericana de síndrome de Down, la Convención ONU sobre 
discapacidad y la ponencia referente a los hermanos de personas con síndrome de 
Down. 
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La Conferencia Marco del Tercer Eje Temático ha recibido una valoración 
inferior que el resto de conferencias marco, con una puntuación de 2,53 sobre 5. 

GRÁFICO 6: Valoración de la calidad de la Conferencia Marco 3, de las ponencias 
del Tercer Eje Temático y de la Clausura del Congreso 
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Como Conferencia Marco fue floja, pero su significado hay que 
aplaudirlo. 

El discurso de la conferencia muy extenso para el último día de 
congreso. 

Me hubiera gustado que esta ultima conferencia hubiera sido más 
dinámica. 

El taller de los hermanos fue sin duda el tema que colmó todas nuestras 
expectativas. 

Es importantísimo el papel de los hermanos, y de ahí que el interés de 
esta ponencia sea muy grande. Debería haber sido en la sala más 

grande. 

Faltó la traducción al español para la conferencia en portugués. 

Me hubiera gustado que se hubieran contado más experiencias 
personales en las ponencias. 

Me ha dado a conocer cómo se está trabajando hoy en colaboración con 
Hispanoamérica y los distintos organismos que están trabajando y 

funcionando como asociados. 

Satisfecha con las aportaciones realizadas y esperando que generalicen 
estas iniciativas en todas las entidades de Down España. 
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En el Acto de Clausura de 13:30 h. a 14:00 h. del domingo 2 de mayo, se 
expusieron las conclusiones del Congreso. El acto ha sido valorado con una 
puntuación alta, de 3,91 sobre 5, con las siguientes observaciones: 

Sintetizar todo lo visto y oído siempre es difícil, pero la clausura ha 
estado muy bien.  

Las conclusiones han estado muy bien y el acto de clausura también, 
pero por la hora y el cansancio acumulado estos actos resultaron un 

poco pesados. 

Después del Acto de Clausura, me marcho llena de sensaciones, 
sentimientos, experiencias, sabiduría, conocimientos, etc. 

Muy buenas conclusiones, sólo hay que luchar por conseguirlas y pedir 
la implicación a los organismos que les corresponda. 
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4. Conclusiones y propuestas 
Un congreso magnífico. Gracias por acercar el síndrome de Down a 

personas que desconocíamos tantas cosas sobre este tema. Mi forma de 
pensar y sentir ha cambiado, por supuesto a positivo. 

Creo que este congreso ha estado más enfocado para profesionales que 
para padres. 

Este congreso ha sido un éxito por el encuentro de tantas familias que 
compartimos la misma visión, la normalización de la vida de nuestros 

hijos e hijas. 

He visto un congreso organizado con mucho trabajo y en líneas 
generales muy bien. 

Mi felicitación y agradecimiento a todo el que ha trabajado, y han debido 
de ser muchas personas, para llevar a fin este II Congreso 

Iberoamericano. 

 

El II Congreso Iberoamericano sobre el síndrome de Down celebrado en 
Granada ha derivado en un gran éxito, según los resultados del proceso de 
evaluación realizado. Los participantes, tanto congresistas, profesionales y 
estudiantes como familiares de personas con síndrome de Down han valorado muy 
positivamente tanto la forma como el contenido de las sesiones formativas 
(conferencias y ponencias) del congreso, con escasas excepciones. 

Es posible afirmar que se han cumplido los objetivos del Congreso, que ha 
servido como un espacio para compartir vivencias, opiniones, conocimientos no 
sólo entre profesionales sino también entre familias. Este espacio de intercambio de 
experiencias y de prácticas ha sido valorado por las familias como muy positivo, 
destacando la oportunidad que este tipo de encuentro supone para conocer a 
profesionales de diferentes ámbitos, y familias de otras regiones y países. Para los 
familiares, la oportunidad de compartir estos días de congreso con profesionales 
que trabajan para que en un futuro las personas con síndrome de Down tengan 
autonomía y puedan elegir cómo quieren que sea su vida, es lo más valioso. 

Atendiendo tanto a las aportaciones realizadas por los participantes, como a 
la observación del desarrollo ‘in situ’ de las actividades, las principales aportaciones 
y sugerencias recibidas son las siguientes: 
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• Fomentar más encuentros entre los profesionales de diferentes países 
para el intercambio de experiencias. Resulta fundamental para ello la 
constitución de la Federación Iberoamericana de personas con 
síndrome de Down. 

• Se hace necesario generar espacios de diálogo e intercambio al 
finalizar las ponencias y dotar de más tiempo al turno de preguntas de 
los participantes. 

• Se sugiere la creación de mesas de debate que acompañen a cada 
conferencia o ponencia. En estas mesas de debate se trabajarían los 
temas de forma más activa y participativa. 

• En estas mesas de debate y grupos de trabajo, se propone una mayor 
participación de las personas con síndrome de Down donde puedan 
expresarse y cuenten sus propias vivencias en los ámbitos educativo, 
social, laboral, de ocio, etc. 

• En cuanto a temas organizativos, se sugieren algunas mejoras para 
dotar al evento de un marco de trabajo adecuado: 

 Control de los participantes al congreso: Se supervisan las 
acreditaciones para evitar que asista cualquier persona a las 
actividades del evento. 

 Inscripción de los participantes a las ponencias: De esta 
manera se puede controlar la asistencia a cada una de ellas. 

 Ponencias escalonadas: Al no simultanear las ponencias, se 
evita el continuo trasiego de personas que entran y salen de 
las salas, evitando los ruidos y distracciones a los 
conferenciantes.  

• Es necesario introducir mejoras en las traducciones simultáneas 
cuando los ponentes no hablen castellano, a través de sistemas de 
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traducción o la contratación de traductores. 

• Se requiere de un mayor apoyo tecnológico para el desarrollo de las 
ponencias (videos, proyectores, etc.) que se ha visto escaso en 
algunas de ellas. 

• Por último, son varias las personas que han reclamado que en el futuro 
se trate concreta y explícitamente diferentes temas que no han sido 
desarrollados en este congreso o no se ha profundizado en ellos lo 
suficiente, como por ejemplo el tema de la sexualidad en personas con 
síndrome de Down, temas de envejecimiento (manías, obsesiones, 
depresión, y no sólo Alzheimer) y el futuro de las personas con 
síndrome de Down. 

 

 

 

Madrid, junio 2010 
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5. ANEXO: Cuestionario 

 



 

   Página 20 de 21 

 



 

   Página 21 de 21 

 


