JUNTOS POR UNA VIDA MAS

EL VIIl ENCUENTRO DE FAMILIAS, CELEBRADO EN MALAGA EL PASADO MES DE DICIEMBRE, CONGREGO A
MAS DE 700 PERSONAS Y MOSTRO UNA VEZ MAS LA FUERZA DE LA VISION COMPARTIDA Y DEL TRABAJO
EN EQUIPO. DURANTE EL ACTO INAUGURAL SE ENTREGARON LOS PREMIOS TREBOL A LA SOLIDARIDAD QUE
EN ESTA EDICION SE HAN CONCEDIDO A LA VICEPRESIDENTA PRIMERA DEL GOBIERNO, MARIA TERESA
FERNANDEZ DE LA VEGA, Y A CARMEN DE LINARES VON SCHMITERLOW, PSICOLOGA Y ESTRECHA COLA-
BORADORA DE DOWN ESPANA EN TEMAS DE ATENCION TEMPRANA.
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a ciudad de Mélaga acogi6 con su

acostumbrada hospitalidad a los
participantes del VIII Encuentro Nacio-
nal de Familias de Personas con Sin-
drome de Down. Organizado por
DOWN ESPANA, y con inestimable
colaboracion de DOWN MALAGA, se
celebro durante los dias 6, 7,8y 9 de
diciembre y fue un éxito en todos los

Aspecto que ofrecia el salon de actos del Palacio de Ferias y Congresos durante la inauguracion del VIl Encuentro de Familias

sentidos. El numero de familias que
acudieron superd todas las expectati-
vas, y el interés de los temas desarro-
llados en conferencias y talleres quedo
patente en la alta participacion con que
contaron. Todo ello ha permitido ela-
borar un pliego de conclusiones lleno
de buenas y novedosas ideas que sin
duda todos se tendran en cuenta a la

hora de elaborar y poner en marcha

nuevos programas.

A esto hay que ahadir la colaboraciéon
de las distintas Administraciones local,
autondémica y nacional, que hicieron
patente su apoyo al Encuentro con la
asistencia de destacadas personali-
dades. Desde estas paginas quere-

Pedro Oton, Presidente de DOWN ESPANA, y Francisco Munoz, Presidente de DOWN MALAGA, reciben a las autoridades que asistieron al acto
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mos agradecer una vez mas su pre-

sencia.

Acto inaugural

La mafana del jueves dia 6 estuvo
dedicada a recibir y acomodar en los
hoteles a las familias que llegaban
desde diferentes puntos de Espaia.
DOWN MALAGA tenia todo perfecta-
mente organizado: inscripciones, pro-
gramas, incluso un pequefio regalo a
modo de bienvenida. La ciudad a su
vez también quiso sumarse a la cele-
bracién y acogié a todos con una tem-
peratura primaveral y una espectacu-
lar decoracion navidefa.

El acto inaugural comenzé segun lo
previsto a las siete y media de la tar-
de en el auditorio del nuevo Palacio
de Ferias y Congresos.

El Alcalde de Malaga, Francisco de
la Torre y el Presidente de DOWN
ESPANA, Pedro Otén cedieron la pre-
sidencia de la mesa al Delegado del
Gobierno en Andalucia, Juan José
Lépez Garzon que acudié en repre-
sentacién de Maria Teresa Fernan-
dez de la Vega, Vicepresidenta del
Gobierno.

Francisco Munoz, Presidente de DOWN MALAGA, dio la bienvenida al Encuentro

Junto a ellos, Amparo Bilbao, Delega-
da provincial para la Igualdad y Bien-
estar Social de la Junta de Andalucia,
Juan Sanz Sampelayo, Vicerrector de
Servicios a la Comunidad Universitaria
de Malaga, y Luis Crespo, Director
General de la Fundacion ONCE.

En su discurso Pedro Otén quiso des-
tacar la labor de la familia “que nutre,
acompana, impulsa, apoya y hace cre-
cer a la persona con sindrome de
Down. La familia es clave en su cami-
no hacia una vida auténoma e inde-
pendiente porque nosotros sabemos
encontrar capacidades alli dénde otros
sélo ven dependencia”. Por su parte
Francisco Mufioz, presidente de DOWN
MALAGA, dio la bienvenida a todos, y

dijo sentirse muy orgulloso en su papel
de anfitrion y como padre de una joven
con sindrome de Down. Asi mismo
agradecio a las familias que hubieran
acudido un afio mas a esta cita para
“compartir experiencias, intercambiar
conocimientos, e intentar que el hori-
zonte de nuestros hijos sea lo mas jus-
to e igualitario posible”.

Durante el acto tuvo lugar la entrega de
los Premios Trébol a la Solidaridad 2007
y a continuacion hubo un espectaculo
de verdiales y malaguefas, bailes tipi-
cos de la region, que fue aplaudido con
entusiasmo por chicos y mayores. La
velada concluyé con un céctel de bien-
venida a todos los presentes, ofrecido
por el Ayuntamiento de Méalaga.

Viejos amigos que se reencuentran en Malaga. A la derecha, Adriana Gonzélez-Simancas, Directora de Programas de DOWN ESPANA con Idaira
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La Vicepresidenta del Gobierno intervino a través de una gran pantalla

Los premios Trébol a la Solidaridad fueron creados por DOVWN
ESPANA como reconocimiento a aquéllas personas o institu-
ciones gue se hayan destacado por su decidida colaboracion en
la mejora de la calidad de vida de las personas con sindrome de
DOWN. Los premios se conceden anualmente y su entrega se
celebra tradicionalmente durante el Encuentro de Familias.

El afio 2007 han sido otorgados a la Vicepresidenta primera del
Gobierno, Maria Teresa Fernandez de la VVega, y a la doctora Car-
men de Linares von Schmiterléw, psicéloga y trabajadora social.
Con ello, DOWN ESPANA ha querido premiar, la destacada con-
tribucion de Maria Teresa Fernandez de la Vega a la Ley de Pro-
mocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en
situacion de dependencia, ya que gracias a sus propuestas, la Ley
incluye entre sus prestaciones los Servicios de Promacion de la Auto-

nomia Personal, tan importantes para las personas con sindro-
me de Down.

El premio a Carmen de Linares significa mucho mas que el reco-
nocimiento a su profesionalidad y experiencia en el &mbito de
la Atencion Temprana, es sobre todo una muestra de agrade-
cimiento a su activa y constante colaboraciéon con DOVWN ESPA-
NAy a su generosa entrega con los chicos y chicas con trisomia
21 y sus familias.

La Vicepresidenta primera del Gobierno, Maria Teresa Fer-
nandez de la Vega, que no pudo desplazarse a Malaga para
asistir al acto, pidi6 al Delegado del Gobierno en Andalucia, Juan
José Lopez Garzon que recogiera el Premio en su nombre. No
obstante, Maria Teresa Fernandez de la Vega quiso participar
en el acto mediante un carifioso mensaje audiovisual con el que
agradecia a DOWN ESPANA y a todos los presentes la conce-
sion de este Premio “que me llena de emocion y de orgullo”, al
tiempo que animaba a las familias a seguir trabajando para
construir entre todos una sociedad mas justa y solidaria.
Carmen de Linares von Schmiterléw, que recibié el Premio Trébol
a la Solidaridad de manas de su hija Carmen, protagonizé el momen-
to mas emativo de la tarde. Amiga y estrecha colaboradora de
DOWN ESPANA y en particular de DOWN MALAGA, su ciudad
natal, Carmen de Linares lleva toda una vida entregada a la Aten-
cién Temprana poniendo su profesionalidad y su afecto al servicio
de los chicos y chicas con sindrome de DOWN y sus familias.

La enorme humanidad de Carmen de Linares queda patente
en las palabras con las que quiso agradecer este Premio.

Maria Teresa Fernandez de la Vega

y por vuestro compromiso”

“Buenas noches a todas y a todos:

En primer lugar quisiera disculparme por no poder acudir a esta
cita y compartir con vosotros esta jornada que ya tuve el honor
y la satisfaccion de compartir en el afio 2005. La verdad es que
me hubiera gustado muchisimo estar ahi en este Encuentro
Nacional de Familias de Personas con Sindrome de Down.
Quisiera haber estado para varias cosas. Primero, por supuesto,
para daros las gracias. Daros las gracias, sobre todo, por vues-
tro trabajo, por vuestro esfuerzo por vuestro sacrificio, por vues-
tro compromiso.

Daros las gracias por este Premio maravilloso que habéis tenido
a bien concederme con ese titulo tan precioso: “Trébal” y “Soli-
daridad”. De verdad, no sabéis como os lo agradezco, me llena de
emocion y de orgullo. Todavia recuerdo la jornada del afio 2005
gue tuve la ocasién de compartir con vosotros, la verdad es que
no la voy a olvidar nunca. Creo que es uno de los acontecimientos
mas relevantes y que mas emocion me han producido en mi tra-
yectoria como Vicepresidenta del Gobierno. Porque efectiva-
mente, me trasmitisteis, me mostrasteis esa labor tan extraor-
dinaria que hacéis de solidaridad, y que es, ademas, una labor
tan generosa y tan importante en la sociedad.

En cuanto al Premio que habéis tenido a bien concederme, la ver-
dad es que me llena de orgullo, me llena de satisfaccion y entien-
do que es un premio otorgado, no a mi persona, sino otorgado
al Gobierno. Porque todos los miembros del Gobierno, yo os ase-
guro, que se han esforzado, nos hemos esforzado mucho por
sacar adelante la Ley de Dependencia. Una ley que desde luego,
va a marcar un hito muy importante porque es, en definitiva, la

“El premio me llena de orgullo: gracias por vuestro esfuerzo

Juan José Lopez Garzon, Delegado del Gobierno en Andalucia

creacion del cuarto pilar del estado del bienestar. VVa a permitir
gue muchas personas gue hoy estaban solas y no tenian ayuda,
tengan la ayuda a la que tienen derecho. La Ley lo hace. La Ley,
ademas, es el resultado del trabajo de mucha gente. La contri-
bucién de vuestra Federacion ha sido absolutamente determi-
nante y por tanto, quiero de nuevo daros las gracias. En definiti-
va ya sabéis que yo siempre considero que para construir una
sociedad mas justa y mas solidaria, el trabajo tiene que ser coo-
perativo, tiene que ser entre todos.

Y desde luego vosotros habéis estado a la cabeza, dando ejem-
ploy colaborando en todo momento. Por lo tanto, de nuevo muchfk
simas gracias por vuestro empefo, por vuestro compromiso.
Muchisimas gracias por este Premio y vamos a seguir traba-
jando entre todos por construir un mundo mejor. Animo, un abra-
zo muy fuerte, y quiero que sepais que estoy de corazén con vos-
otros.”
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Carmen de Linares von Schmiterlow

“En la educacion de nuestros hijos, no solo es importante alcanzar metas,
sino disfrutar del camino que nos conduce a ellas”

Queridos amigos y amigas.

Tengo que confesaros que cuando se me comunico la con-
cesion de este premio surgieron en mi nUMerosos y gratos
sentimientos: satisfaccién, respeto, consideracion...; pero
sobre todo, tuve la consciencia de no merecerlo, y senti un pro-
fundo agradecimiento a quienes se acordaron de mi, valo-
rando mi humilde aportacién en mejorar la calidad de vida de
las personas con sindrome de Down y sus familias; este deseo
no sé si lo habré conseguido en algln caso, pero os aseguro
gue siempre he puesto en ello todo mi corazén, mi saber y mi
voluntad.

Decia que no tengo mérito porque, desde pequefia, me ense-
faron a valorary respetar a las personas con discapacidad.
Mi vida comenzé disfrutando de su compariia. Antufiano, un
joven con sindrome de Down mecia mi cuna, sin duda con
un afecto que entonces yo no sabia valorar. Mi crecimiento
continué compartiendo experiencias con las personas con
necesidades educativas especiales en el Instituto Psicope-
dagdgico Dulce Nombre de Maria (Instituto que, en el afio
1948, fundé mi padre y mi maestro, al que le debo todo lo que
soy; me refiero al Dr. Miguel de Linares Pezzi). Aunque el cari-
fio y dedicacion de mi madre ha sido también un pilar decisivo
en mivida. Desde pequefa, por tanto, vi, conviviy aprendi de
las personas “diferentes”.

Sin duda que, motivada por estas experiencias y apoyada
siempre por mis padres, supe desde muy joven que mi vida
gueria ir dirigida a conseguir romper prejuicios, a intentar
hacer ver a la sociedad los enormes valores y aspectos posi-
tivos de las personas con necesidades educativas (que yo
habia tenido la suerte de conocer desde que naci), y hacia ese
objetivo orienté mi carrera profesional que se vio completa-
da con mi entrada en la Universidad, donde dedico mi docen-
cia a la Atencién Temprana. Asi, no sélo podia atender al nifio
y su familia, sino también a los futuros profesionales (psico-
logos, logopedas y maestros) que por su preparacion ten-
drian contacto directo con las personas con discapacidad.
Pero quiso la vida, para mi Dios, culminar mi trayectoria per-
sonal y profesional, ddndome una hija con Sindrome de Down,
Carmen, una maravillosa hija que ahora tiene 17 afos, en
plena adolescencia, de la que aprendo cada dia y que, junto con
su hermana Elsa, me han hecho crecer como profesional,
como madre y como persona.

Hoy es un dia muy especial. Se agolpan en mi corazény en mi
pensamiento muchas personas, pero especialmente los nifos
y nifas, chicos y chicas a los que, a lo largo de estos afos, he
atendido profesionalmente y a los que he querido como una
parte de mi. Ellos son mi verdadera fuerza y mi deseo de
superacion.

No puedo concluir, sin dejar de mencionar expresamente a
la Asociacién malaguefia, a su presidente y junta directiva,
por haberme propuesto para este premio, a quienes agra-
dezco de todo corazén su confianza y carifio. A la Federacion
de Asociaciones, representada por su Presidente y Junta

Carmen de Linares recogio el Premio de manos de su hija

directiva, les agradezco su consideracion y afecto. Todos han
depositado en mi persona una distincién que quedara gra-
bada para siempre en mi corazén. Confio en que sera un
baluarte poderoso para seguir sintiendo en lo mas profundo
de mi ser, el respeto y admiracién a las personas con Sin-
drome de Down.

Que estos dias de Encuentro, como lo fueron en otras oca-
siones, sirvan para unirnos, disfrutar de nuestra relacion y
seguir aprendiendo de la grandeza de nuestras experiencias,
porgue en la educacién de nuestros hijos, no sélo es impor-
tante alcanzar unas metas, sino disfrutar del camino que nos
conduce a ellas.

Concluyo con una frase aprendida de mi padre que, aunque
la haya citado en otras ocasiones, tiene para mi un especial
significado: “Los pajaros vuelan porque tienen alas, en ellos son
de plumas y en nosotros de esperanza.”
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Viernes 7 de diciembre

Al dia siguiente la actividad comenzé
temprano en el Hotel Puerta de Méla-
ga donde iban a tener lugar gran par-
te de las citas programadas.

La primera fue una conferencia a car-
go de Pedro Montiel, Director del Ser-
vicio de Deportes de la Universidad
de Malaga, que hablé sobre “El depor-
te como estilo de vida”. Durante su
intervencion, Pedro Montiel propuso
universalizar la practica de activida-
des deportivas entre las personas con
sindrome de Down de todas las eda-
des, como féormula para mejorar su
calidad de vida. La actividad fisica
favorece el desarrollo y la superacion
personal de los jovenes. Contribuye
a la adopcion de habitos saludables
y promueve valores como la autoes-
tima, el compaferismo, la conviven-
cia. Combate el sedentarismo y la
obesidad, y entre sus muchos bene-
ficios cabe mencionar que si se reali-
za de manera continuada, el deporte
mejora y retarda la degeneracion pre-
coz que se produce a nivel muscular
y articular en la etapa de la vejez en

las personas con trisomia 21.

Asistio a la conferencia la Consejera
para la Igualdad y Bienestar Social de
la Junta de Andalucia, Micaela Nava-
rro, quien tomé la palabra al final de la
misma para manifestar entre otras
cosas: “Debemos procurar una vida
autdnoma a las personas con sindro-
me de Down. Hemos recorrido ya el
camino mas dificil, pero una sociedad
de derechos es la mejor ayuda que
podemos prestar para que cada per-
sona pueda desarrollarse y tener su
puesto de trabajo”. Y afirmé: “No todos
servimos para todo, pero todos servi-

Carmen de Linares entusiasmada con la muheca Baby Down que le entrego Pedro Oton
durante el coctel de bienvenida. A la izquierda, Francisco de la Torre, Alcalde de Malaga

mos para algo, lo que hay que hacer
es potenciar las capacidades de cada
persona”.

Micaela Navarro, que acudié acompa-
flada de su homonima en la provincia
de Mélaga, Amparo Bilbao, agradecié
a las familias su asistencia y destacé
como un acierto el que se hubiera ele-
gido Andalucia para la celebracion de
este VIII Encuentro de Familias: “Esta-
mos muy orgullosos de que hayais que-
rido venir aqui”, afadié. Al finalizar el

acto, Pedro Otén entregé a cada una,

como recuerdo de este entranable acto,

una mufeca Baby Down.

La mafana concluyé con una visita
guiada por el centro histérico de Mala-
ga. Por la tarde, las familias se repar-
tieron entre los cinco talleres que habia

programados.

Talleres

Bajo el lema Nosotros nos diverti-
mos, los jovenes se reunieron en el
Hotel Barceld para un encuentro con

De izquierda a derecha: Justo Gomez, Antonio Guardamuro y Jesus “El Koala”
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famosos en el que participaron Jesus
“El Koala”, el humorista Justo Gémez,
y Antonio Guardamuro, periodista
deportivo de la cadena COPE. Los
chicos mantuvieron con ellos una char-
la informal salpicada de anécdotas y
bromas.

Para los pequefios hubo una repre-
sentacion teatral de “Alicia en el pais
de las maravillas” a cargo del grupo
“Acuario”.

Menos distendido aunque igualmente
cordial fue el tono en que se desarro-
llaron los cuatro talleres para padres
en el Hotel Puerta de Malaga.

En Autogestion del ocio, dirigido por
Francisco Povedano, psicélogo de
DOWN Codrdoba, se abordé el tema del
ocio en estrecha relacién con el plan-
teamiento de vida independiente. Se
traté entre otros aspectos de la necesi-
dad de que los nifios se integren lo
antes posible en actividades de ocio y
tiempo libre de su comunidad, y que los
padres cedan en su sobreproteccion a
medida que crecen, para que los jove-
nes con sindrome de Down puedan ir

tomando sus propias decisiones.

El equipo de voluntarios de Cruz Roja que colaboré en la organizacion del VIl Encuentro de Familias

La incidencia de la Ley de Promocidn
de la Autonomia Personal y Atencion a
las personas en situacion de depen-
dencia en el grupo de personas con tri-
somia 21 fue examinada en el taller
dirigido por Carlos Marin, notario y ase-
sor juridico de DOWN ESPANA, que
se desarrollé bajo el titulo Analisis de
la Ley de Dependencia.

Con la sala llena a rebosar, Emilio Ruiz,
psicélogo clinico y educativo de la Fun-
dacion Sindrome de Down de Canta-
bria, habld sobre la Inteligencia emo-

Los jovenes se divierten durante la velada en la Venta de José Carlos

cional de las personas con sindrome
de Down. El taller combind los conte-
nidos tedricos con algunos ejercicios
de tipo practico sobre control emocio-
nal y empatia, y puso de relieve la con-
veniencia de que la educacion emo-
cional forme parte de los programas
de formacion integral.

Por ultimo, el taller Padres que aco-
gen, coordinado por Juana Zarzuela,
Vicepresidenta primera de DOWN
ESPANA, conté con los testimonios de
primera mano de cuatro familias que
han adoptado nifios con sindrome de
Down. Estos padres hablaron de sus
experiencias y respondieron a las pre-
guntas de los asistentes*. (Nota a pie
de pagina: *En la pagina ¢,??? ofrece-
mos un amplio reportaje sobre este
tema).

Finalizados los talleres, los autobuses
esperaban para trasladarnos a todos
a Puerto de la Torre donde DOWN
MALAGA habia encargado una cena
especial en la Venta de José Carlos
que empezd con un menu tipico y ter-
miné con baile.

23



o

federzeion Espanels del Sindreme de Down

8N

Spane

El grupo Arribadown en plena representacion de Cabaret. Francisco de la Torre, Alcalde de Malaga con la hija de Carmen Linares y un amigo

Sabado 8 de Diciembre

Nuria lllan, Doctora en Ciencias de la
Educacion y Coordinadora de la Red
Nacional de Escuelas de Vida de
DOWN ESPANA estructuré el pro-
grama matinal que estuvo dedicado
a un tema de plena actualidad como
es del Envejecimiento en personas
con sindrome de Down dado que la
esperanza de vida ha aumentado en
los ultimos afios y se situa ya en tor-
no a los 60.

Francisco Mafdés y Ramona Ribes
abordaron la cuestiéon en sendas con-
ferencias. Mafds, Educador social y
Director de proyectos sociales para
personas mayores con Alzheimer y
en el ambito de la discapacidad, se
refirié al envejecimiento como una
“emergencia silenciosa” para la cual
las personas con sindrome de Down
deben estar adecuadamente prepa-

radas. Dicha preparacion incluye
todos los aspectos del desarrollo de
una persona: cognitivos, emociona-
les, sociales, funcionales, y debe for-
mar parte del camino hacia una mayor

autonomia.

Por su parte Ramona Ribes, Doctora
en Filosofia y Psicologia y profesora
de Pedagogia en la Universidad de
Lleida, expuso el riesgo de alteracio-
nes propias del envejecimiento cere-
bral que existe para las personas con
sindrome de Down a partir de los 40
afos. La doctora Ribes sefial6 la
importancia que tienen a este respecto
los programas de prevencion. En rela-
cion con ello quiso destacar que cuan-
to mas rico y estimulante sea el entor-
no de la persona con sindrome de
Down menos posibilidades habra de
que desarrolle patologias degenerati-
vas como puede ser la enfermedad
de Alzheimer.

El programa de la mafiana concluy6
con una visita al castillo de Gibralfaro
y al jardin botanico de La Concepcion
seguida de un almuerzo en el Hotel

Puerta de Malaga.

Tarde de teatro

Los autobuses nos trasladaron de
nuevo al Palacio de Ferias y Congre-
S0s para asistir a una representacion
teatral a cargo del grupo Arribadown,
gue puso en escena una version libre
y muy original del musical “Cabaret”.
Todos quedamos gratamente impre-
sionados por la calidad del especta-
culoy la solvencia de sus intérpretes.

El grupo Arribadown, formado por 24
miembros, 19 de los cuales son per-
sonas con sindrome de Down, surgi6
en 1996, en el seno de DOWN MALA-
GA, como un taller de teatro, con el
objetivo de contribuir al desarrollo de
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Durante la cena de despedida Francisco Mufioz y Pedro Oton entregan un recuerdo de este VIl Encuentro de Familias a José Vega Martinez,

Director de Obra Social Cajastur, entidad colaboradora de DOWN ESPANA

la autonomia personal y social,
mediante la expresion y la psicomo-
tricidad corporal. La profesionaliza-
cion se produjo diez afos mas tarde,
precisamente con este montaje, que
ya ha sido representado con gran éxi-
to en otras tres ocasiones.

La jornada termind con una cena de
despedida a todas las familias en el

Hotel Barceld.

Domingo 9 de diciembre

El dltimo acto de este VIII Encuentro
de Familias tuvo lugar el domingo por
la mafiana en los salones del Hotel
Puerta de Malaga. Estuvo presidido
por Pedro Otén, Francisco Mufioz y
Pilar Sanjuan, Presidenta de DOWN
LLEIDAYy vocal de la Junta directiva de
DOWN ESPANA, que en el transcur-
so del mismo nos anuncié que el IX
Encuentro de Familias se celebrara

Hugo junto a una venenciadora de vino de Malaga

este afo en Lleida y tendra lugar entre
los dias 5y 8 de préximo mes de
diciembre.

Durante el acto de clausura se proyec-
to uno de los cortos premiados en el
Primer Certamen Audiovisual de Murcia

del que ofrecimos una amplia informa-

cién en el nimero 36-37 de la revista.

Con la lectura del resumen de Con-
clusiones, cuyo texto ofrecemos a con-
tinuacion, se clausuré el VIl Encuen-
tro de Familias.
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El encuentro de los j6v

.

LOS NINOS Y JOVENES MENORES DE 25 ANOS CELEBRARON EL ENCUENTRO CON UN PROGRA-
MA ESPECIAL QUE LES HABIA PREPARADO DOWN MALAGA. ESTE PROGRAMA ALTERNATIVO
INCLUIA LA VISITA AL PARQUE TEMATICO SELWO MARINA, ACTIVIDADES DEPORTIVAS Y RECO-
RRIDOS TURISTICOS POR LA CIUDAD. PARA LOS MENORES DE 6 ANOS SE HABIA PREVISTO TAM-
BIEN UN SERVICIO DE GUARDERIA QUE ATENDIO A LOS PEQUENOS EN EL HOTEL PUERTA DE
MALAGA COINCIDIENDO CON EL HORARIO DE ACTIVIDADES DE SUS PADRES.
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CONCLUSIONES Y ORIENTACIONES GENERALES

En estos dias de experiencias comunes y de
convivencia familiar hemos podido extraer las

siguientes ideas, orientaciones y conclusiones:

EL DEPORTE COMO ESTILO DE VIDA

[0 Es conveniente aplicar los conceptos de
Calidad y Excelencia en la organizacién
de programas deportivos, respondiendo
a los cambios del entorno y demandas
gue surgen en las distintas asociaciones
que conforman DOVWN ESPANA.

0 Universalizar la préctica del deporte entre
las personas con sindrome de Down de
todas las edades, como estrategia para
mejorar su calidad de vida.

[ La actividad deportiva se convierte en una
herramienta de interaccion, no sélo en su
ambito competencial, sino que influye tam-
bién en areas como la educacion, la cul-
tura, la salud, el ocio, etc..

0 La actividad fisica como escuela de valores
favorece el desarrollo personal, la auto-
estima, el compaferismo, la convivencia y
la superacién personal de los jévenes con
sindrome de Down.

O El deporte combate el sedentarismo y la
obesidad. Proporciona bienestar a las per-
sonas y favorece la adopcion de habitos
saludables.

[ La practica del deporte mejora y retarda
la degeneracion precoz que se produce a
nivel musculary articular en la etapa de la
vejez. Sobre todo, si se realiza de mane-
ra continuada.

[0 Se propone la creacion desde DOWN
ESPANA de un Plan estratégico del Depor-
te que planifique, coordine y regule los dis-
tintos objetivos, en el ambito de las aso-
ciaciones y marque las pautas de trabajo
en la organizacion e intervencion de pro-

gramas de actividades fisicas y deportivas.

ENVEJECIMIENTO Y DISCAPACIDAD

0 La llamada “emergencia silenciosa” apa-

rece de lleno en el &mbito de las perso-
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nas con sindrome de Down; ya que este

colectivo también envejece y a menudo
con un grado de salud que les permite lle-
var una vida activa.

La mayor parte del conocimiento cientifi-
co generado sobre el envejecimiento pro-
viene de estudios llevados a cabo en la
pablacién normal, apreciandose una ten-
dencia a extender sus hallazgos a otros
colectivos, como es el caso de las perso-
nas mayores con discapacidad.

Los estudios realizados sobre el envejeci-
miento de las personas con sindrome de
Down son escasos Yy, en general, toman
como poblacién de estudio a sujetos que
han tenido una trayectoria vital de institu-
cionalizacion.

Es urgente llevar a cabo investigaciones
sobre los procesos de envejecimiento de
las personas con discapacidad intelectual,
gue tomen como poblacién de estudio a
sujetos con distintos itinerarios vitales,

entre los que merecen una atencion espe-

cial aquellos que se enmarcan dentro de
la Escuela de Vida.

El envejecimiento de todas las personas
conlleva cambios de &mbito cognitivo, fun-
cional y de conducta. Estos cambios exce-
den la mera biologia y es muy importan-
te, PREVENIR para ACTUAR.

Es necesario que hagamos una preven-
cion del envejecimiento basada en:

U Programas de Salud especiales

U Programas de la promaocién de habitos
de autonomia

[J Fomentar trabajos adaptados a las per-
sonas con sindrome de Down.

[ El Desarrollo socio-emocional de la per-
sona.

0 Crear oportunidades para “poderse
seguir haciendo’.

Tenemos que tener en cuenta que la segu-
ridad nos ayuda a envejecer mejor.

Por ultimo, hay que saber que es impor-
tante tener una mentalidad pro-activa ante

el envejecimiento, hay que “ir por delante”.



TALLER “PADRES QUE ACOGEN”

[J La experiencia de ser padres es la mayor
motivacién y motor de nuestras vidas.

[0 No queremos que se hable de la genero-
sidad, solidaridad o de la valentia que segin
los estereotipos refleja un acogimien-
to/una adopcién, sino que queremos que
se diga que se trata de un simple deseo
de paternidad, y que ese es el sentido Ulti-
mo de este compromiso.

[0 Valoramos positivamente iniciativas como
las del programa “Padres que acogen” de
DOWN ESPANA dirigidos a menores con
sindrome de Down actualmente bajo la
tutela de las instituciones publicas, ya que
nos permiten incidir, actuar y conectar
ante las instituciones responsables, en un
problema que todavia esta por resolvery
mejorar.

O Igualmente entendemas que es muy impor-
tante, seguir impulsando los programas
de Diagnostico prenatal y Primera Noti-
cia, para mejorar las visiones previas, eli-
minar los prejuicios y facilitar asi la vida
de las personas con sindrome de Down'y

de sus familias.

TALLER “INTELIGENCIA EMOCIONAL”

[J Las 7 octavas partes no consideradas de
las personas con sindrome de Down
corresponden a su vida emaocional que es
tan rica como las del resto de las personas.

[J Planteamos que la educacién emacional
debe ser una parte de los programas de
formacién integral para las personas con
sindrome de Down, para fomentar su capa-
cidad de autocontraol.

0 Pedimos que no se haga nada por ellos

gue puedan hacer ellos por si mismos.

TALLER “AUTO-GESTION DEL OCIO”

[J Podemos afirmar que el ocio se integra
en el planteamiento de vida indepen-

diente.

O Ocioy amistad estén intimamente ligados.

U Se analiza que todavia hay familias que
intervienen excesivamente en la vida, habi-
tos y costumbres de las personas con sin-
drome de Down, incluso en sus decisio-
nes mas nimias.

[ Se plantea la dificultad de saber hasta dén-
de llega la capacidad de sus hijos para
poder decidir por si mismos.

[0 Se plantea también que normalmente los
padres joévenes tienden a sobreproteger
mas a sus hijos y que cuando se van
haciendo mayores se dan cuenta que lo
gue vale es “que sus hijos se valgan por si
mismos”.

U Los programas de ocio de las entidades
deben plantear unos espacios y unos tiem-
pos para el desarrollo de amistades y la
toma de decisiones sobre qué y cémo quie-
ren satisfacer su ocio.

0 La creacion de pandillas de personas con
discapacidad intelectual, es una estrategia
para que no exista un vacio en la evolu-
cién de las personas con sindrome Down,
aungue no deben de ser la solucién uni-

ca.

[0 Es recomendable que desde etapas muy
tempranas los nifios y nifias con SD se
integren en actividades de OTL que ofrece
la comunidad tales como clubes deportivas,

juveniles, grupos de teatro, etc.

TALLER “LEY DE DEPENDENCIA”

Las conclusiones de este taller quedan reco-
gidas en el Editorial de este nimero (ver pagi-

nas 5y 6).

TALLER “NOSOTROS NOS DIVERTIMOS”

[0 Lamesa fue compartida por Antonio Guar-
damuro (periodista deportivo, Cadena
COPE), Justo Gémez (Humorista) y Jesus
“El Koala”.

0 Los famosos manifestaron que nunca habi
an tenido un publico tan participativo y
entregado, y agradecieron la experiencia.

0 Hay que destacar el carifio y sensibilidad
de los actores del grupo “Acuario”, que
represento “Alicia en el pais de las mara-
villas”, que se volcaron con los chicos/as

y consiguieron que disfrutaran al méximo.

El grupo Acuario durante su participacion en el taller “Nosotros nos divertimos”
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