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Con la publicacion de esta guia, disefiada para apoyar y orientar a los padres
y a las madres en la tarea de conseguir que sus hijos/as logren el mayor nivel de
autonomia posible, culmina un largo proceso de investigacion en el que han participado
cincuenta familias pertenecientes a once instituciones afiliadas a la FEISD -Federacion
Espanola de Sindrome de Down-. Nuestro agradecimiento mas sincero, tanto a las
instituciones como a las familias participantes, sin su apoyo y colaboracion la
realizacion de este trabajo no hubiera sido posible.

Instituci tici I
M Fundacién Sindrome de Down de la Regién de Murcia - FUNDOWN — Murcia

M Asociacion Sindrome de Down “Nueva Esperanza”. Mélaga
M Asociacion Sindrome de Down de Coérdoba

M Asociacién Sindrome de Down Asindoex. Down Extremadura
M Asociacion Sindrome de Down ASPANIDO. Jerez

M Asociacion Lleidatana Sindrome de Down. Lleida

M Asociacion Sindrome de Down de Huesca

M Asociacién Sindrome de Down de Burgos

M Asociacion Sindrome de Down “Isabel Orbe”. Down Vitoria
M Asociacion Sindrome de Down de Navarra. Pamplona

M Down Compostela. Santiago de Compostela

Si bien es cierto que escapa a los propodsitos de esta publicacion efectuar
una descripciéon minuciosa y detallada del proceso de investigacion llevado a cabo
—el informe de investigacion podra ser consultado en la pagina Web de la Federacion
www.sindromedown.net—, entendemos que resulta del todo pertinente ofrecer una
visién sintética que permita contextualizar convenientemente, tanto el origen de la
guia como el altisimo valor de los contenidos de la misma. Valor que se desprende,
no sélo y tanto del diseno metodolégico empleado, sino de los supuestos en torno
a los cuales ha sido llevada a cabo esta investigacion.

Nos sentimos particularmente satisfechos con los resultados que se han
derivado de esta investigacion. Su realizacién, por parte de la Dra. Nuria Illan y su
equipo de investigacion - Andrea Davolio, José David Cuesta Saez de Tejada y Luis
German Pérez Martinez - nos ha brindado la ocasion de poder acceder y compartir un
tipo de conocimiento sumamente rico, cargado de emociones, y de una gran calidad.
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Los padres, las madres de cincuenta jovenes con sindrome de Down, nos
han permitido acceder a su historia de vida para contarnos cudles han sido los
principios que, en su opiniodn, han ejercido una mayor influencia a la hora de facilitar
los procesos de ensefanza-aprendizaje de la autonomia.

Nos situamos, pues, ante una guia que pretende ser una invitacion a la
reflexion y a la accion, un referente a tener en cuenta a la hora de educar a nuestros
hijos/as desde unos planteamientos que les conduzcan a conseguir las mayores
cotas de autonomia posibles.

La guia se organiza en torno a 12 principios de actuacion:
1. Admitir y asumir. Requisitos indispensables para
tomar conciencia de que la propia accion es
fundamental.
2.Tener un hijo/a con sindrome de Down no debe
convertirse en nuestra Unica razén de ser.

3. Los hermanos son una fuente de aprendizaje
fundamental.

4. Tratarle como a uno mas, aun y reconociendo sus
dificultades, le permite tener mayores oportunidades
para crecer.

5. Estar dispuestos a situarse en una posicion
reivindicativa.

6. Detras de cada objetivo debe haber un plan de accion
que asegure su logro.

7. Si controlamos nuestros miedos, estamos dando a
nuestro hijo/a la oportunidad para ganar en experiencia.
8. El deseo de conocer debe estar en la base de todo
proceso de ensefianza-aprendizaje.

9. Promover las relaciones interpersonales como
recursos potenciales del entorno.

10. La autonomia y la independencia no son posibles
sin la capacidad de tomar decisiones libremente.

11. Estar dispuestos a tratarle como a un adulto.

12. En una sociedad de consumo, la autonomiay la
independencia pasan necesariamente por el manejo
del dinero y el acceso a un puesto de trabajo.
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Cada uno de estos 12 principios han sido formulados a partir del analisis
de contenido aplicado a las entrevistas realizadas a las familias participantes. Todas
las entrevistas se llevaron a cabo en los locales de las instituciones o en los
domicilios particulares y fueron grabadas integramente en formato digital con objeto
de poder reproducirlas fielmente y facilitar, tanto el analisis de la informaciéon como
la presentacion de los resultados.

Cada principio se acompana de una breve descripcion, a partir de la cual se
trata de exponer el sentido y significado que los padres y las madres le otorgaron
a sus mensajes.

A continuacién, se abre un apartado que se ha denominado como: ¢qué
hacer? En él se identifican las estrategias que las familias han empleado a la hora
de llevar a la practica cada uno de los principios. Se incluye, a continuacion, un
cuadro resumen en el que se recogen los principios y las estrategias empleadas
para cada uno de ellos.

PRINCIPIOS ¢QUE HACER?

1. Admitir y asumir. Requisitos 1.1. Permitirse el desconsuelo sin perder el
indispensables para tomar control

conciencia de que la propia accion 1.2. No dejarse llevar por las opiniones negativas
es fundamental de los demas

1.3. Informarse y mantenerse informados para
adquirir competencia

1.4. Buscar recursos en la comunidad/ acudir
a una asociacion para orientarse

2. Tener un hijo/a con sindrome de 2.1. No dejar de hacer la propia vida

Down no debe convertirse en 2.2. Hacer todos los dias lo maximo posible,
nuestra lnica razon de ser evitando programar el futuro con metas rigidas
3. Los hermanos son una fuente de 3.1. No descuidar a los otros hijos/as
aprendizaje fundamental 3.2. Hacerles participes en la educacién de su

hermano/a
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4, Tratarle como a uno mas, auny
reconociendo sus dificultades, le
permite tener mayores
oportunidades para crecer

5. Estar dispuestos a situarse en
una posicion reivindicativa

6. Detras de cada objetivo debe
haber un plan de accion que
asegure su logro

7. Si controlamos nuestros miedos,
estamos dando a nuestro hijo/a la
oportunidad para ganar en
experiencia

8. El deseo de conocer debe estar
en la base de todo proceso de
ensenanza-aprendizaje

9. Promover las relaciones
interpersonales como recursos
potenciales del entorno

4.1. Ofrecerle las mismas oportunidades que
a sus hermanos o companeros

4.2. Exigirle igual que a los demas

4.3. Darle responsabilidades en las tareas de
las casa

4.4. No adoptar una actitud paternalista

5.1. Presionar a las instituciones para hacer
cumplir los derechos de nuestros hijos/as
5.2. Exigir a los profesionales el cumplimiento
de sus obligaciones

5.3. Acudir a una asociacion para tener mas
poder reivindicativo

6.1. Planificar los aprendizajes, no dejar que
éstos surjan espontaneamente

6.2. Consensuar previamente con la pareja qué
hacer y como responder ante determinadas
situaciones

6.3. Llegar a acuerdos sobre las lineas
educativas a seguir entre todos los implicados

7.1. Promover situaciones cotidianas en las
que ponga en juego sus propias estrategias
7.2. Procurar que se enfrente a situaciones
diferentes

7.3. Permitirnos y permitirle tomar decisiones,
aun a riesgo de no ser las mas acertadas

8.1. Partir de sus intereses

8.2. Proponerle actividades divertidas

8.3. Presentarle los nuevos aprendizajes de
forma atractiva

8.4. Darles responsabilidades y hacerles
sentirse utiles

9.1. No aislarlo
9.2. La casa, un lugar idoneo para establecer
y fomentar las relaciones interpersonales
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10. La autonomiay la
independencia no son posibles sin
la capacidad de tomar decisiones
libremente

11. Estar dispuestos a tratarle
como a un adulto

12. En una sociedad de consumo,
la autonomia y la independencia
pasan necesariamente por el
manejo del dinero y el acceso a un
puesto de trabajo

9.3. Procurar que tenga aficiones, ya que es
una buena manera de que pueda relacionarse
con personas diferentes

9.4. Trabajar sus habilidades sociales

9.5. Darle orientaciones sobre donde y a quién
acudir en caso de necesidad

9.6. Aprovechar los recursos de la comunidad
para su educacion

9.7. Promover actividades de ocio/tiempo libre
conectadas con las necesidades sociales de la
comunidad

10.1 Valorar lo que hace

10.2. Dar margen a su iniciativa

10.3. Aconsejarles sin decidir por ellos
10.4. Provocar situaciones donde tenga que
tomar una iniciativa

10.5. Dejarle tiempo libre

10.6. Darle confianza para transmitirle
seguridad, incentivarle

11.1. Dejar de verlo como a un nifio eterno
11.2. Respetar su privacidad

11.3. Estar dispuestos a que quiera tener una
pareja

11.4. Procurar su independencia

11.5. No permitir ciertas actitudes que impiden
el desarrollo de nuestros/as hijos/as

12.1. Permitirles el acceso y manejo del dinero
12.2. Que el dinero lo utilice para cubrir sus
necesidades cotidianas

12.3. Indagar/averiguar sobre sus preferencias
y gustos como paso previo a su formacion e
insercion laboral

12.4. Proporcionarle una buena formacion
laboral para conseguir su insercion en la
empresa ordinaria




10

presentacion

Terminar, rescatando lo que para FEISD resulta fundamental, la palabra de
los que han sido y son los protagonistas de esta investigacion, los padres y las
madres de jovenes con sindrome de Down.

Asi, junto a cada principio y las estrategias que los ilustran, se han incluido
los mensajes textuales de las familias. A buen seguro que muchas de las familias
que lean esta guia se sentiran identificados con estos mensajes y encontraran en
sus palabras, la fuerza y el apoyo para seguir avanzando en la tarea que, como
padres, han de llevar a cabo en la educacion de sus hijos/as.

Pedro Oton Hernandez
Presidente de FEISD
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Admitir y asumir. Requisitos indispensables
para tomar conciencia de que la propia accion es fundamental

La llegada de un hijo/a con sindrome de Down desencadena en el seno de
la familia toda una serie de condiciones para las que nadie se encuentra preparado.

Si bien esto es asi, los padres y las madres participantes en nuestra
investigacion pusieron de manifiesto que el hecho de admitir y asumir las dificultades
que podia presentar su hijo/a, les fue de gran ayuda a la hora de iniciar un proceso
educativo de calidad.

Cuando las familias adoptan esta actitud, se desencadena un proceso en
el que se va comprendiendo que, no sélo o que se hace sino el modo en que
se hace, resulta fundamental para el desarrollo integral de su hijo/a. En definitiva,
toman conciencia de su papel protagonista en el proceso educativo.

¢ Qué hacer?

1.1. Permitirse el desconsuelo sin perder el control

E: “Si tuviera que hablar con una pareja que acaba de tener un hijo con sindrome de Down
2qué consejo le daria?”

F28M: “Lo primero, que lloren mucho al principio, que lloren lo que tengan que llorar, y
luego se pongan a trabajar, que lloren mucho al principio, hasta hartarse y cuando
no les queden lagrimas, empezar a trabajar porque hay que trabajar mucho.”

1.2. No dejarse llevar por la opiniones negativas de los demas

F46M: “Yo me di cuenta cuando el médico de la clinica me dijo que mi hija nunca iba a
mamar, que no conseguira succionar. Pero yo estaba experimentando otra cosa totalmente
diferente, mi hija mamaba y succionaba con ganas de vivir. Entonces pensé: “;pero qué
esta diciendo? Los libros de medicina o estan anticuados o él no sabe de lo que esta
hablando”. Habra ninos que efectivamente les pase esto, pero no a mi hija. Pensé que
tenia que luchar por mi hija y ya esta.;Qué pasa? Que si nos creemos lo que nos dicen:
“no, es que ésta como que es “tontita” ;para qué se va a molestar usted?...” como tiene
deficiencia. Todo lo contrario, hay que trabajar el doble, o el triple, o lo que sea”.



principio 1
1.3. Informarse y mantenerse informados para adquirir competencia

F28M: “...contar con un profesional es fundamental, ellos te dicen, pues diselo de esta
manera o actua de esta otra y ya esta.”

E: “2Y un consejo o una ayuda le ha servido para orientarse?”

F28M: “Muchisimo y todavia..., tiene 24 afos y muchas veces recurro a ello ante cualquier
situacion que no controlo bien o no se como exactamente decirselo o como plantearse,
funcionamos muy al alimon nosotros.”

1.4. Buscar recursos en la comunidad / acudir a una asociacion para orientarse

E: “Como valorais el movimiento asociativo, el hecho de pertenecer a una asociacion”
F41P: “Ayuda, porque uno solo..., hay cosas que no conoces, la asociacion siempre te echa
una mano, conoces a otras familias que estan igual. Nosotros vamos todos los anos a
Marbella, alli nos reunimos, se organizan charlas, yo hablo de mi hijo, el otro de su hijo,
hay personas que tienen ninos mas pequenos y que van escuchando de los mayores.
Estas reuniones no vienen muy bien a todos."
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Tener un hijo/a con sindrome
de Down no debe convertirse
en nuestra unica razon de ser
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Tener un hijo/a con sindrome de Down no debe
convertirse en nuestra Unica razon de ser

Resulta un tépico decir que nadie puede dar aquello que no tiene, tampoco
podemos cuidar si no somos capaces de cuidarnos a nosotros mismos. Con esta
reflexion, algunas familias nos hacen caer en la cuenta de lo importante que es
darse un espacio para el cuidado personal.

Nos comentan, sobre todo en el caso de las madres, a las cosas que han
debido renunciar por el hecho de tener un hijo/a con sindrome de Down -trabajo,
tiempo libre, sus aficiones, amigos...- Cuando lo hacen, no estan negando la necesidad
de darse al completo a sus hijos/as, todo lo contrario, sino que nos advierten de
los peligros que puede acarrear para la familia y, en particular, para la pareja, el
hecho de poner a su hijo/a en el centro de sus vidas.

El equilibrio resulta fundamental y la complementariedad con la pareja ayuda,

y mucho, a mantenerse en los momentos mas dificiles y también, cémo no, a saborear
los logros de los hijos/as.

¢Qué hacer?

2.1. No dejar de hacer la propia vida

F35M: “Desde el principio, hemos intentado cuidar la pareja, los hijos, un equilibrio de
cosas. No centrarnos y darnos absolutamente a nuestra hija con sindrome de Down. Ella
no lo es todo en mi vida. Esta mi pareja, mi trabajo, mi otra hija, mis hermanos, mis
amigos... Guardar un equilibrio de todo eso, intentar que te marque lo menos posible tu
vida, no centrar tu vida en eso, y meterte ahi como si fuera, me ha tocado y ya no salgo
de ahi.”

2.2. Hacer todos los dias lo maximo posible, evitando programar el futuro con metas
rigidas

E: “2Qué le diriais a una pareja que acaba de tener a un hijo/a con sindrome de Down?

F23M: “Que vivan al dia, y no se lo planteen mas alla, porque yo sé que desde que nacio



principio 2

ha sido mirar a lo lejos, y he tenido muchos problemas, aunque yo no quiero
decir con esto que no hay que tener un objetivo. Lo que quiero decir es que no hay que
obsesionarse.”

E: “sAconsejas que no se obsesionen?

F23M: “Dia a dia, hoy voy a hacer esto y manana ya veremos lo que me toque, 0 como
mucho planificar una semana, no mas, porque no merece la pena, te creas una ansiedad
y una angustia que no beneficia ni a ti ni al nino. Mira, si es que mi hija me mira de arriba
abajo y sabe si las cosas marchan bien, si yo me encuentro bien.”

17






Los hermanos son una fuente
de aprendizaje fundamental
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Los hermanos son una fuente
de aprendizaje fundamental

En el marco de las relaciones que se establecen en el nucleo familiar tras
el nacimiento de un hijo/a con sindrome de Down, los hermanos/as siempre han
ocupado un papel protagonista.

Un papel que debe ser planificado y orientado para dar respuesta a toda una
serie de necesidades que los hermanos y sélo ellos desde la posiciéon que ocupan
pueden cubrir. Las madres, los padres, han de tener cuidado en no situar a los
hermanos en un lugar equivocado, ni buscar en ellos un sustituto de las
responsabilidades que les competen.

Los hermanos, desde siempre, han sido modelos a imitar por los mas pequenos,
confidentes ante situaciones dificiles de explicar a un adulto, mas capaces de hacerse
entender, con capacidad de negociacion de igual a igual y un largo etcétera.

Estas capacidades hay que saber reconducirlas, y para ello habra que situar
a los hermanos dentro de un espacio relacional que les haga sentirse cuidados,
queridos y, sobre todo, seguros. Solo asi, podran saberse utiles y constituirse en
un referente clave dentro del proceso de ensefanza-aprendizaje de su hermano/a.

¢Qué hacer?

3.1. No descuidar a los otros hijos/as

F13M: “...mi hijo mayor se vio muy afectado, se puso muy nervioso, le daba patadas a las
puertas..., pensé que estaba muy mal. Se lo dije a mi marido, que el nifio estaba muy raro,
no comia..., el médico me pregunté si era igual antes de nacer A., y le dije que no. Me
pregunté ste comportas con este nino como antes?, ;lo sacas a la calle como antes?” y
le dije que no. Me dijo que eso es lo que tenia mi hijo: No hay medicinas que curen a tu
hijo, la Gnica medicina eres tu, asi que ya puedes arréglatelas como puedas, que él nunca
te vea que siempre estas pendiente del otro.”



principio 3
3.2. Hacerles participes en la educacion de su hermano/a

F46M: “...y mis hijos mayores decian: “;qué es lo que le pasa a S.?” y yo les decia, pues
es una nina que tiene sindrome de Down, que es una nifa que le va a costar mucho
aprender, pero que si entre todos la ayudamos, la nina va aprender mucho. Y entonces
rapidamente mis hijos..., mi hija que acababa de aprender a leer decia: “Yo le enseno a
leer. Y le enseno a leer y a escribir. Yo le voy a ensenar a mi hermana..., y el otro que le
gustaban las matematicas decia: “Yo le enseno a multiplicar, mama.”. Digo, es el equipo
perfecto. No vamos a tener ningtin problema, S va a seguir adelante perfectamente porque
con tantas ayudas no va tener ningtin problema.”

21
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Tratarle como a uno mas, auny
reconociendo sus dificultades,
le permite tener mayores
oportunidades para crecer
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Tratarle como a uno mas, aun y reconociendo sus dificultades, le
permite tener mayores oportunidades para crecer

Si queréis que vuestro hijo/a llegue a conseguir el mayor grado de autonomia
posible, es necesario que le ofrezcais las mismas oportunidades que al resto de
vuestros hijos/as, tratando de evitar actitudes de proteccion excesiva.

El hecho de adoptar este principio como un aspecto muy importante a tener
en cuenta para la educacion de vuestro hijo/a, no debe significar nunca dejar de
reconocer sus limitaciones reales ante una circunstancia determinada y en un
momento dado.

¢Qué hacer?

4.1. Ofrecerle las mismas oportunidades que a sus hermanos o companeros

F23P: “Una cosa muy importante que hay que hacer con estos ninos, es hacer con ellos
lo mismo que harias con los demas.”

F23M: “Eso es verdad, es una teoria de mi marido.”

E: “No tratarle de manera especial...”

F23P: “No, si tiene que ir a comer, va a comer, si tiene que ir al cine, va al cine, si tiene
que viajar tiene que viajar, si tiene que hacer esto, tiene que hacer esto. Y no decir, como
no entiende el cine, no va al cine, entonces nunca entendera el cine, él entiende mas que
yo de cine.”

4.2, Exigirle igual que a los demas

F28M: “Yo creo que le hemos exigido dentro de sus posibilidades. Ha colaborado en casa
lo mismo que su hermano, dentro de sus posibilidades... en casa tiene sus obligaciones:
bajar la basura, recoger el lavavajillas, pero de siempre nos propusimos el principio de
que tenia que ser igual.”



principio 4
4.3. Darle responsabilidades en las tareas de casa

F37P: “...las obligaciones hay que hacerlas, eso es lo primero. Todo el mundo tenemos
unas obligaciones que tenemos que cumplir, a partir de ahi, tu eres libre de que en tu
tiempo libre te dedicas a lo que quieres.”

E: “.Que obligaciones tiene?”

F37P: “Levantarse por la mafnana, atender a la madre los dias que yo no estoy en casa,
ducharla, vestirla, y ya, cuando llego yo, se tranquiliza un poco mas, se ducha él, se viste
para ir al trabajo.”

E: “;Esta es la obligacion que tiene en casa?”

F37P: “El ayuda a limpiar, hace su cama, mete la ropa en la lavadora, lleva la ropa a la
secadora, lo que tiene que hacer una persona en casa lo hace él.”

4.4. No adoptar una actitud paternalista

F36M: “...a veces las madres que somos mas miedosas a la hora de dejarlos a su aire,
nos da miedo y al final resulta que valen mucho mas de lo que pensabamos.”

F36P: “El proteccionismo que muchas veces se tiene sobre ellos les limita mucho en su
desarrollo; se sienten que no tienen necesidad de pensar o preocuparse porque lo tienen
solucionado ya.”

F36M: “De pequeno decia que no queria hacer los deberes porque decia que era Down,
y eso colaba con los profesores, pero en casa no, se le exigia igual que a su hermana.”
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Estar dispuestos a situarse
en una posicion reivindicativa
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Estar dispuestos a situarse
en una posicion reivindicativa

Reivindicar, segln el diccionario de la lengua espafola, significa reclamar o
recuperar lo que por razén de dominio u otro motivo le pertenece a una persona. Es
a esta acepcion a la que aluden las familias participantes en esta investigacion
cuando nos comentan la gran importancia que ha tenido para sus hijos/as y, porque
no decirlo, para ellos mismos, el hecho de adoptar una actitud reivindicativa.

Para muchos padres y madres, el hecho de adoptar una actitud reivindicativa
ha provocado la necesidad de ejercer una presion, permanente y constante, hacia
las instituciones publicas con objeto de recuperar o reclamar para sus hijos/as lo
que les pertenece como ciudadanos de hecho y de derecho.

Las asociaciones, son vistas como una alternativa valida que les permite
hacer llegar su voz desde la colectividad, lo cual viene, sin lugar a dudas, a sumar
esfuerzos y a aunar peticiones que siendo legitimas, adquieren una mayor dimension
al traspasar los limites de la individualidad.

En otras ocasiones, esta actitud no puede o no debe encontrar cobijo en una
asociacion. Se manifiesta, en este sentido, que resulta de vital importancia no perder
de vista que la maxima responsabilidad a la hora de defender los derechos de un
hijo/a es del padre y de la madre. A ellos les compete, unas veces en solitario y
otras en compaifiia la tarea reivindicativa.

¢Qué hacer?

5.1. Presionar a las instituciones para hacer cumplir los derechos
de nuestros/as hijos/as
F32M: “Yo reclamaba el derecho de poder elegir como padre la educacion que quisiera
para mi hija, en un centro privado, en un centro publico o donde quisiera, no que me
llevaran enmarcada a un centro de educacion especial. No estoy en contra de los centros
de educacion especial..., pero primero vamos a dar la oportunidad de entrar, como cualquier
ciudadana, a cualquier colegio donde quiera ir. La responsabilidad de ser padre te lleva



5.2,
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a elegir la educacion que tu quieras para tu hija y eso no te puede cerrar las puertas, ni un
gobierno, ni nadie. La vida, la educacion de nuestros hijos es una cosa muy seria.”

F37P: “Mi hijo es uno de los chicos mas auténomos de la asociacion... Aqui, hace 24 anos,
en nuestra nacion, no se escolarizaban ninos con sindrome de Down, y tuve que ir a un
juez para que me diera una orden de escolarizacion. Habian unos problemas grandisimos,
todos se echaban la pelota unos a otros, “vayase usted a otro colegio que igual tiene...”.No
habian secciones especiales.”

E: “;Tuvo que ir a un juez?”
F37P: “Si, tuve que ir a un juez para que me diera la orden de escolarizacion, y cuando

llego al colegio con la orden, ya...”

Exigir a los profesionales el cumplimiento de sus obligaciones

F11M: “...a mi me ha llegado a decir una profesora del instituto que a R me lo debia llevar
a un centro especifico.”
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E: “2Una profesora?”

F11M: “Si, porque ella no sabia como trabajar con él, y yo le dije: “perdona, aqui la que
sobras eres tu, porque mi hijo esta en un instituto de integracion y si no sabes trabajar
con él, te tienes que ir a tu casa, mi hijo esta aqui, y no le estais haciendo un favor de
estar aqui, no me lo tengo que llevar a un centro especifico.”

E: “;Has exigido mucho a los profesionales?”

F11M: “Si... el asunto de mi hijo y que le quiten los derechos a mi hijo no se lo consiento
a nadie, y si me tengo que pelear con un profesor, con un médico o quien haga falta...”

5.3. Acudir a una asociacion para tener mas poder reivindicativo

E: “sComo valora el movimiento asociativo?”

F7M: “Yo creo que es importantisimo, porque uno solo no puede hacer nada, quisiera que
mi hijo viviera independiente, que viviera ya independiente, pero yo sola no lo puedo
conseguir, por ejemplo, me parece importantisimo, lo he tenido tan claro que desde el
pueblo, ya llamaba yo a padres, de los que hoy formamos la asociacién, venga vamos a
reunirnos a ver si conseguimos, muchas veces era yo la que los llamaba, porque se que
solo no se puede conseguir.”



Detras de cada objetivo debe haber un
plan de accion que asegure su logro
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Detras de cada objetivo debe haber un
plan de accion que asegure su logro

Nos situamos ante un principio de actuacion sumamente importante, el cual
ha de conducirnos a realizar un ejercicio profundo de reflexion para adoptar una
postura altamente comprometida con la educacién integral de nuestro hijo/a.
Compromiso que nos ha de conducir a trazar un plan de accién capaz de guiar nuestras
accionesy las de aquellos que tengan una relacion directa con nuestro hijo/a.

Si bien es cierto que tenerlo todo bajo control resulta del todo imposible, no
es menos cierto que debemos poder explicar y explicarnos por qué nuestro hijo/a
ha llegado, o no ha llegado, a conseguir unos determinados aprendizajes, a tener
Mas 0 menos amigos, a ser autébnomo/ay un largo etcétera.

Dejando un margen al azar, a la suerte, a la casualidad, el resto hay que
poder planificarlo, hay que poder revisarlo para introducir los cambios oportunos.
Las familias, han dado mucha importancia a este aspecto, ya que consideran que
si hoy sus hijos/as han logrado tener un buen nivel de autonomia, no es debido al
azar, sino a sus esfuerzos por trazar metas concretas y por llegar a acuerdos con
su pareja —padre/madre-, hijos y profesionales.

¢Qué hacer?

6.1. Planificar los aprendizajes y no dejar que estos surjan espontaneamente

F1H: “..pues organizabamos lo que queriamos hacer, le ensenabamos en casa, le
ensenabamos el autobus, las paradas, luego nos ibamos al autobus y tomabamos nota
de todo lo que habia que hacer, de las paradas, del nimero. Hemos planificado juntos y
luego, posteriormente, hemos hecho la actividad. Luego €l la repetia solo y hemos
comprobado si la hacia bien o no. Hemos planificado la situacién paso a paso y hemos
hecho pequenos proyectos.”
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6.2. Consensuar previamente con la pareja qué hacer y como responder ante determinadas

situaciones

F17P: “Siempre hemos estado de acuerdo, aunque nos hayamos equivocado. Delante
de los hijos nunca hemos discrepado, a lo mejor le echo una bronca a mi hijo y mi mujer
después, a solas, me dice: “es que te has pasado.”

F17M: “Cuando hemos estado en privado nos hemos dicho esto si, esto no...”

F17P: “Pero delante, si ella ha dicho que es blanco, es blanco.”

6.3. Llegar a acuerdos sobre las lineas educativas a seguir entre todos los implicados

F17P: “Lo que si intentamos siempre es coordinar el tipo de ensenanza entre colegio,
profesores particulares y psicopedagoga, porque cada uno ensena de una forma diferente.
Si esto no lo hubiéramos hecho, nuestro hijo hubiera tenido un cacao mental que le hubiera
impedido llegar a este nivel.”
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Si controlamos nuestros miedos, estamos
dando a nuestro hijo/a la oportunidad para
ganar en experiencia
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Si controlamos nuestros miedos, estamos dando a
nuestro hijo/a la oportunidad para ganar en experiencia

Los padres y las madres deben prepararse para controlar los miedos que,
sin lugar a dudas, aparecen cuando su hijo/a comienza a estar fuera de su control
-ir s6lo al colegio, a casa de un amigo, ir al cine...-.

Evidentemente, esta preparacion debe iniciarse lo antes posible y de forma
lenta y progresiva. La autonomia, en sus diversas manifestaciones -urbana, personal...-
, al igual que cualquier aprendizaje, precisa de espacios para poner a prueba los
conocimientos e identificar donde se sitdan las dificultades.

Un factor que parece haber ayudado mucho a las familias a superar sus

miedos y, consecuentemente, a tener una mayor disponibilidad para asumir riesgos,
ha sido la gran confianza que han depositado en las posibilidades de su hijo/a.

¢Qué hacer?

7.1. Promover situaciones cotidianas en las que ponga en juego sus propias estrategias

E: “;Qué actitud crees que ha favorecido mas su autonomia?”

F40P: “No prohibirle muchas cosas que a lo mejor por miedo pues..., por ejemplo salir.
Cuando empezo a ir solo al colegio, aqui cerca, los primeros dias yo temia mucho porque
tenia que cruzar una calle, él se ilusiona mucho y se iba corriendo, no mira por la ilusion
de ir solo al colegio.”

E: “¢Eso le motivaba mucho?”

F40P: “Exactamente, le ilusionaba, entonces yo lo que hacia al principio era ir detras
de €él, lo dejaba marchar, a ver como reaccionaba sin saber que yo lo estaba observando
y efectivamente, cruzaba solo, después ya no. Mi actitud fue correr el riesgo de
que preferia que a lo mejor le pasara algo a tener que tenerlo atado en casa, correr el
riesgo de que si un dia tiene que pasatr..., pues que pase, era la otra alternativa que
a estar en casa.”



principio 7

7.2. Procurar que se enfrente a situaciones diferentes

73

F32M: “Mi hija, como cualquier persona, necesita tener siempre abierta la mente, no
tenerla para repetir todos los dias las mismas funciones. Hay que ir dando novedades a
su cabeza, que se desarrolle por cualquier circunstancia. Ponerle en una circunstancia,
que coja un autobus al que no esta habituada, a tener unas experiencias que no son las
habituales en ella, a conocer a una persona diferente, a ir a un restaurante diferente.
Cuando te dan una situacion nueva te pones nervioso, te da inseguridad, pero todo eso,
una vez pasado, te da un conocimiento nuevo de esa circunstancia, sin ser repetitiva.
Tienes que hacerlo pausadamente, no puedes romperle todos los esquemas. Le cuesta
el cambio de habitos. Cada dia, cada semana, cada mes, darles experiencias nuevas, sin
ser excesivas para que no se queden ahi.”

Permitirnos y permitirle tomar decisiones, aun a riesgo de no ser las mas acertadas

F32M: “Es cabezona ademas y como ella quiera una cosa, ahi que va, pero hay veces que
hay que dejarla. Ella queria ser técnico de sonido, yo pensaba que el pagar esa cantidad
de matricula iba a ser un auténtico despilfarro. Una persona le habia regalado un dinero
y pensé que.., bueno, se matriculd, hizo un ano, que nada mas verla salir de esas clases
le hacia feliz, que ya me dio la compensacion. Pero claro, ella se fue dando cuenta que no
tenia capacidad para avanzar en esos estudios, que tenia que tener unas capacidades
mucho mayores, y ella supo aguantar su decepcion, ver su realidad, pero eso también la
formé como persona.”

E: “;Lo intentd,haciéndolo pudo darse cuenta de sus limites?
F32M: “Gozan de una experiencia que era un mundo que queria conocer, lo ha conocido,

pero ha visto que ese conocimiento la supera, pero tiene unos conocimientos, todo lo
que sea de sonido y tal, pues tiene unos conocimientos que ya se lo han dado.”
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El deseo de conocer debe estar
en la base de todo proceso de
ensenanza-aprendizaje
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El deseo de conocer debe estar en la
base de todo proceso de ensenanza-aprendizaje

En no pocas ocasiones, los padres se sorprenden por el hecho de que su
hijo/a tenga grandes dificultades para hacer ciertas tareas de la casa -lavar los
platos, poner en practica una receta...-, 0 para realizar los ejercicios de una determinada
asignatura y, sin embargo, sea capaz de desarrollar otro tipo de aprendizajes,
en ocasiones mas complejos, como aprenderse el nombre de los personajes de su
serie favorita, las instrucciones de un video juego que les permite transitar por
pantallas altamente complejas, la letra de una canciéon de moda y un largo etcétera.

Sin lugar a dudas, tal y como lo ponen de manifiesto muchas de las familias
entrevistadas, el deseo y la motivacion por aprender son dos aspectos fundamentales
para iniciar cualquier proceso de ensenanza-aprendizaje.

Conscientes de esta realidad, los padres y las madres nos advierten de lo
importante que es afrontar un nuevo aprendizaje teniendo en cuenta los intereses
y las motivaciones del hijo/a, procurando, ademas, hacerlo a través de actividades
atractivas, en las que €l se sienta protagonista.

Por ultimo, se pone de manifiesto que cuando los padres y las madres enfocan

los aprendizajes tomando en consideracion estos aspectos, sus hijos/as aprenden
mas y mejor, independientemente del grado de dificultad de lo que han de aprender.

¢Qué hacer?

8.1. Partir de sus intereses

F37P: “Le ensené a través de libros, le gustaban mucho las ciencias naturales, y a través
de los libros de ciencias naturales fue cogiendo aficién, para que conociera los nombres,
de tal y cual, y de paso se los hacia leer.”

E: “Aprovechando este interés suyo...”

F37P: “Aprovechando su interés por los animales, le ensené a leer y escribir.”



8.2.

8.3.

8.4.

principio 8
Proponerle actividades divertidas

F32M: “...recuerdo especialmente a un psicopedagogo que venia a casa, y para ensenarle
las matematicas jugaban al pin-pon. Yo le decia: “me vas a tener que pagar ti a mi”, porque
se lo pasaban bomba. Era la Unica forma de ensefarle el uno mas uno, dos, cuantos tienes
td, y cuantos tengo yo, era un forma divertida de ensefnarle matematicas.”

E: “.Como?”

F32M: “Claro, una partida habia ganado él, le decia, he ganado otra vez, ;cuantas tengo?,
cosas interesantes...”

E: “Y que entraban dentro de sus experiencias vividas”

F32M: “Claro, tenia que vivir las matematicas, no era lo abstracto de poner el nombre, es
que ella las experimentaba, podia entenderlas.”

Presentarle los nuevos aprendizajes de forma atractiva

F18M: “Si ta se lo presentas friamente seguro que dira que no, pero si se lo presentas
diciéndole las posibilidades que se le abren si logra aprender esto, se lo presentas asi,
seguro que si, seguro que se interesa...”

E: “Presentarle las cosas como...”
F18M: “Como una cosa buena, mejor, y que te lo vas a pasar bien. Hay que hacer lo

imposible para que le atraiga, que vea que es un bien para él...”

Darles responsabilidades y hacerles sentirse ltiles

F40P: “Se motiva mas cuando tu precisamente le das posibilidades de realizar cosas por
su cuenta, a él le encanta que tu le digas, haz esto, que €l se sienta (til, pequenas cosas
0 grandes cosas, quizas sea esto lo que mas le motiva

E: “Pide ayuda cuando le mandas hacer algo que no sabe o no puede”

F40P: “Si claro, si, si. Siempre esta dispuesto, se siente mayor, y él quiere que le mandes
cosas”
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Promover las relaciones
interpersonales como recursos
potenciales del entorno
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principio 9

Promover las relaciones interpersonales
como recursos potenciales del entorno

En opinién de las familias, éste seria uno de los principios que ha ejercido
una mayor influencia en el nivel de autonomia al que han podido llegar sus hijos/as.
Hasta tal punto esto es asi que, en mayor o en menor medida, todos nuestros
entrevistados han desarrollado alguna estrategia, desde edades bien tempranas,
para favorecer las relaciones personales de su hijo/a.

El hecho de potenciar estas relaciones y establecer un plan de actuacion
con objeto de llevar a cabo una supervisién, al menos al inicio, ha sido un aspecto
muy valorado por los padres, desde el momento en que estas relaciones son vistas
como una fuente inagotable de aprendizaje para la vida de sus hijos.

Asi, tener amigos, saber establecer una buena relacion con los vecinos y con
las personas del entorno mas préximo -dependienta del supermercado, cajera del
banco, camarero...- puede llegar a convertirse, a medio y a largo plazo, en un recurso
de gran valor para que las personas con sindrome de Down puedan vivir de la manera
mas auténoma e independiente posible.

¢Qué hacer?

9.1. No aislarlo

F41P: “Yo les diria a los padres que desde chico no lo dejen escondido.”

F41M: “Que no lo aparten, que lo saquen donde vayan ellos, los primos, los hermanos...”

F41P: “A veces te entran ganas de que no lo vea nadie, porque piensas que se van a reir
de él, y puedes pensar en dejarlo en casa para que no lo vean. Yo aconsejaria que
lo saquen y vayan con él a todos lados, que lo traten como a uno mas...”

9.2. La casa, un lugar idoneo para establecer y fomentar las relaciones interpersonales

E: “Ustedes me han hablado de la integracion, ;pensaban que era fundamental?”



9.3.
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F16P: “Por supuesto, es fundamental.”

F16P: “Eso es lo basico, a mi no me importaba nada tener una casa sucia, que me
estropearan los juguetes, los ninos que venian a casa eran para mi un regalo, el trabajo
no significaba nada, porque yo sabia muy bien que era lo mejor para él. Los companeros
que tiene en la escuela, cuanto mas vengan a casa mejor, que esté con los demas, no que
cuando salga de clase no deje venir a los amigos porque la casa la revuelven,
no, al revés, que venga con los amigos, con mas de uno, si es mas de uno mejor.”

Procurar que tenga aficiones, ya que es una buena manera de que pueda relacionarse
con personas diferentes
F28M: “El fatbol y los toros le encantan.”

F28P: “Pertenece a una pena taurina, eso es suyo, no sabemos de donde le viene esto, a
ninguno de nosotros nos gustan los toros, a él le encantan. Va con la pena, va a la cena
de la pena, va a los viajes de la pena, a las conferencias, pero estamos hablando
de viajes que se van a Andalucia. La pefia son cincuenta y conoce a todo el mundo.”

9.4. Trabajar sus habilidades sociales

E: “;Por qué crees que tiene tantos amigos?

F31M: “Yo te lo voy a contar en confianza. Mira, es un chico con un buen aspecto, cuida
su imagen, a eso le hemos ensenado desde pequeno, es educado, eso es muy importante,
que sepan comportarse.

E: “;Este hecho de ser educado le ha favorecido?”

F31M: “Yo creo que si, sabe muy bien estar en los sitios.”

F31P: “Siempre en el grupo ha sido uno mas, es extrovertido, con un comportamiento
social importante. Le hemos ensenado unas maneras de urbanismo, de que, cuando entras
en algun lugar hay que dejar pasar. Ese ha sido nuestro planteamiento: todos estos tipos
de cosas, que a lo mejor son cosas de la antigua usanza..., que siempre cedes el paso al
entrar en una puerta al que esté atras o al lado. Nosotros también hemos ejercido una
influencia en él, nos ha visto como tratamos a la gente que nos encontramos por la calle,
procuramos ser amables, tratar a la gente con simpatia, con buen trato.”
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9.5. Darle orientaciones sobre donde y a quién acudir en caso de necesidad

F17M: “Desde el primer dia que decidimos dejarlo salir, €l siempre ha llevado encima una
tarjeta con un monton de datos que lo identificaban, su nombre, direccion, nuestro nombre,
teléfono...”

F17M: “El sabe que lleva toda esta documentacion, sabe a quién debe preguntar y hemos
procurado que siempre lleve dinero encima por si no sabe salir de la situacion, un taxiy
a casa, pero el caso es que sabe salir bien de las situaciones.

F17P: “Lo ha aprendido desde muy pequeno.”

9.6. Aprovechar los recursos de la comunidad para su educacion

F31P: “Ahora vamos a organizar aqui las sociedades gastronémicas, son sociedades en
las cuales cocinan los hombres, compran...”

F31P: “Aqui hay unas 100 sociedades, cada una con 40 personas, que va gente a comer
y a beber, es algo mas barato, son sitios donde no hay impuestos, no hay servicios, porque
los usuarios que van alli son los mismos que luego sirven, cocinan y todo, y se ha generado
una agrupacion de sociedades muy activa. Hemos entrado en contacto con ellos, les hemos
presentado un programa, para que les ensenen cocineros buenos... Eso es generar
condiciones, y asi queremos ver el futuro.”

9.7. Promover actividades de ocio/tiempo libre conectadas con las necesidades sociales
de la comunidad

F31P: “Lo que intentamos también es, a nivel de la asociacion, buscar actividades aparte
de la laboral, que generen en este colectivo interés social. Por ejemplo, el tema
medioambiental, yo creo que va a estar siempre de moda, y viene bien a toda la comunidad...”

F31P: “El tiempo libre, aparte de ir al fatbol, o ir a los guardias con la cuadrilla, que a ellos
les pueda llenar socialmente..., de manera que puedan en el futuro colaborar con campanas
que pueda hacer la administracion en este campo, que ellos se sientan activos,
en algo que viene bien a todos, eso es en cuanto al futuro, a su actividad...”

F31P: “Eso, y lo analizo por el caso de nuestro hijo, le puede generar una ocupacion extra-
laboral que satisfaga su vida. Ahora vamos a hacer una experiencia en la que 4 6 5 chicos
de nuestra asociacion van a ir con un monitor cada uno para cuidar a personas de la
tercera edad.”



La autonomia y la independencia no son posibles
sin la capacidad de tomar decisiones libremente
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La autonomia y la independencia no son posibles
sin la capacidad de tomar decisiones libremente

Sin lugar a dudas, el transito desde la dependencia hacia la autonomia y,
posteriormente, hacia la independencia, s6lo es posible si ponemos los medios
oportunos para que nuestros hijos/as vayan siendo capaces de elegir y tomar
decisiones libremente. El mensaje no deja espacio para la duda. Asi de claros y
contundentes se mostraron los padres y las madres a la hora de valorar el trayecto
vital de sus hijos/as.

En este sentido, de nada sirve que un joven conozca a la perfeccion su
barrio, la linea de autobuses que le permite llegar hasta el centro de la ciudad, el
valor del dinero..., si no le damos la oportunidad de tomar decisiones que le conduzcan,
progresivamente, a sentir que es él/ella quien controla su propia vida.

Evidentemente sin ese sentimiento que conlleva, de forma paralelay simultanea,
la capacidad de las familias y profesionales para correr riesgos y la toma de conciencia
de los jovenes para asumir la responsabilidad de sus acciones, no es posible iniciar
un proceso formativo dirigido a la autonomia y mucho menos a la independencia.

¢Qué hacer?

10.1. Valorar lo que hace

F31M: “...claro, lo hemos tratado como a un hijo mas, con sus necesidades... y luego lo
hemos valorado mucho. Y a pesar de sus limitaciones, tiene mucho valor, tiene mucha
autoestima. Sabe que con esfuerzo, consigue cosas y que las cosas que consigue tienen
tanto valor como el resto, y eso él lo sabe. Siempre nosotros hemos valorado mucho lo
que ha hecho bien, mucho. Hemos dado mucho valor a todo lo que ha hecho, porque es
bueno que él se considerase bien y asi..., no tiene ningun problema para presentarse
en ningun sitio, ni para hablar, ni nada.”

10.2. Dar margen a su iniciativa

F3M: “...cuando tienes ya 24 anos eso te molesta, te molesta que te digan: M. ;has
recogido el cuarto?, “mama que ya lo sé, ya lo hago”; cuando ti le dices algo que ella
tiene que hacer se..... Como diciendo no me lo digas mas veces...Nosotros no
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tenemos a nadie que nos diga tienes que hacer esto, tienes que hacer lo otro, quizas si
estamos demasiado encima, agobiamos.”

F3M: “Yo no puedo estar cada quince minutos preguntandole: ;M no has hecho esto?,
hay que darle un poco de responsabilidad de las cosas que tiene que hacer. Creo que
eso va haciendo que tenga su autonomia para decidir, 0 su manera de hacer las cosas
dentro de un horario, y pueda hacerlas mas pronto o mas tarde...”

E: “Yo creo que esto es un problema que puedan tener los padres, independientemente
de la discapacidad”

F3M: “Pero, a lo mejor a ti te lo han dicho diez veces, pero con un Down se multiplica
la forma de decirlo y la constante de decirle lo que tiene o no que hacer.”

10.3. Aconsejarles sin decidir por ellos

F35M: “...todas esas oportunidades, y como esas mil, el dia a dia, a la hora de elegir su
ropa, ya mas adelante, pues para que desarrolle su gusto. No decirle ponte esto, bueno,
pues, ta le das tu opinion, a mi me gusta éste, y ¢a ti cual te gusta? El puede elegir la
ropa que a mi me parece mas fea, y ella tiene que decidir, pero al final..., va teniendo
su gusto. Esto hay que hacerlo sin contar el tiempo, porque una persona normal, entre
comillas, lo adquiere en menos tiempo, pero para nosotros lo importante es adquirir.”

F1M: “...tiene su estilo propio de pelarse, antes lo pelabamos como nosotros nos gustaba
claro, pero como él ha ido también a pelarse solo, pues ha decidido el pelado que le
gustaba, y su propia imagen...”

F1M: “Y yo lo veo que se disgusta, porque tiene el pelo largo y a él le gusta corto. ¢Por
qué le voy a dejar que tenga el pelo largo? ;Porque a mi me guste verlo?, pues no, ya
he llegado a la conclusion que le digo, toma J., vete a pelarte o haz lo que quieras, te
puedes dejar el pelo largo o corto como quieras, ¢a ti te gusta? Si, pues déjatelo.”

10.4. Provocar situaciones donde tenga que tomar una iniciativa

E: “;Qué ha favorecido tener estos recursos?”

F8M: “Quizas que cuando haya pedido ayuda, bueno, pues esto es lo que hay, a ver qué
vas a hacer, entonces al obligarlo a pensar en situaciones dificiles, ha ido adquiriendo.
Se trata de no darle todo hecho, ponérselo un poco dificil y ver como actua y pienso que
esa ha sido la estrategia, plantearle una situacion en la que él tenia que decidir porque
no habia otra solucién, y con esta estrategia se ha desarrollado ante las situaciones
dificiles.”
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E: “Dejar que buscara €l la estrategia”

F8M: “Que buscara dar la solucion ante una determinada situacion”

E: “2Aunque se equivoque?”

F8M: “Aunque se equivoque, porque también se aprende equivocandose.”
10.5. Dejarle tiempo libre

F35M: “...ahora entiendo que los tiempos de no hacer nada son importantisimos, y una
persona tiene que tener esos tiempos, y al final su estimulacién, porque una persona
estar todo el dia, no sé, estimulando o trabajando, eso agota a la persona, y esos tiempos
son importantes, el no hacer nada, ese tiempo para no hacer nada, el echarme en el
sofa y no hacer nada.”

E: “Porque si no uno se puede agobiar”

F35M: “Agobiar claro, a mi me dio esa impresion, y cuando llego a la adolescencia, poco
antes, yo creo que si estaba saturada de tanta informacion, o de mucho estimulo, de
mucha..., necesitaba un tiempo para relajarse”

E: “Un tiempo libre”

F35M: “Un tiempo libre, si, para no hacer nada, no, sin que sean muy grandes esos

”

tiempos, de un dia, pero si una hora y decir no voy a hacer nada, ya esta, ni siquiera leer.
10.6. Darle confianza para transmitirle seguridad, incentivarle

F35M: “...yo creo que lo mas importante es confiar en la persona y no ponerle limites de
entrada. Los profesionales pueden conocer diez mil casos, pero el caso de M no lo
conocen y entonces ella pondra los limites, y eso me parece importante, y confiar en
ella, porque ella es capaz de hacer muchas cosas, y darles esas oportunidades. Hay que
darle oportunidades de hacer las cosas, siendo conscientes de que a la primera no
aprende nadie, pues necesitara mas tiempo para aprender, pero, hay que darle esas
oportunidades, porque si no lo vive ella no puede aprender.

F35M: De hecho, ella misma confia en ella, y eso le da seguridad para seguir adelante
e intentar hacer cosas. Yo creo que al final si ti estas muy seguro, tu transmites esa
seguridad a la persona que va recibiendo eso, y se siente segura de ir haciendo las
cosas.”



51



52

Estar dispuestos a
tratarle como a un adulto

Bajo este principio se recoge, posiblemente, una de las mayores dificultades
expresadas por algunas de las familias entrevistadas: la disponibilidad del padre
y de la madre para dejar ejercer a sus hijo/a el control sobre su propia vida.

En esta ocasidn, se advierte con claridad que tan importante es el hecho de
estar dispuestos a entrar en un proceso de formacién que conduzca a los hijos/as
a conseguir el mayor grado de autonomia posible, como estar dispuestos a que
éstos la ejerzan, adn a riesgo de equivocarse.

La mayor parte de las familias que exponen este principio de actuacion,
subrayan la necesidad de acompanar con valentia y compromiso los logros que los
hijos/as vayan adquiriendo en relacion a su autonomia. De nada sirve ser muy
competente en ciertos aspectos de la vida si, a renglon seguido, se niega
la oportunidad de desarrollar las competencias que hemos adquirido.

¢Qué hacer?

11.1. Dejar de verlo como a un nino eterno

F46M: “En general, la gente no sabe como tratar a un joven con sindrome de Down.
Recuerdo con especial claridad lo que dijo un profesor Italiano que nos vino a dar una
charla, que me encanté muchisimo y que decia: “no se puede tratar a una persona
sindrome de Down de 30 anos igual que a un nino pequeno. Hay que tratarlo como a un
adulto porque es un adulto.”. No se puede tratar a un hombreton de 30 aflos como a un
nino pequenito que para eso tiene 30 anos.”

11.2. Respetar su privacidad

F5M: “La psicéloga lo apoya perfectamente, tiene mucha confianza en ella, y yo creo
que es lo mas importante, confiar en una persona, le cuenta cosas que por ejemplo no
me cuenta a mi...”

F5P: “Tiene su intimidad, nosotros no podemos entrar en su habitacion sin llamar, él nos
lo pidio”



principio 11

E: “:Y lo respetais?”
F5M: “Si, si, el respeto es otra cosa, es muy importante.”

F5P: “El respeto, en la convivencia familiar, procuramos llevarlo y mantenerlo, a él se le
trata como a un joven, no como a un nino.”

F5M: “Si alguna vez nos pasamos, porque a veces intentamos sobreprotegerlo, él se
da cuenta y nos rifie, nos dice que no estamos ayudandole a ser auténomo.”

11.3. Estar dispuestos a que quiera tener una pareja

F4M: “Me encantaria que estuviese con una persona con la que poder compartir, pues
lo que todo el mundo compartimos, caricias, es que no me importaria, al contrario, que
lo necesita al igual que lo necesitamos nosotros.”

E: “;Estariais dispuestos a que tuviese una relacion?”

F4M: “Si, por supuesto, no me importaria.”

11.4. Procurar su independencia

F37P: “El tiene un trabajo, pero eventual, tiene un ano de contrato, si se lo van a prorrogar
0 no, lo sabremos dentro de un ano, hasta ahora no lo sabemos, las empresas deciden,
si yo pregunto alli, si pregunto, y ¢J que tal se porta?, muy bien, estamos muy contentos,
y yo le digo, no te relajes, que vas bien, hay que estar siempre como hay que estar en
los trabajos.”

E: “Si consigue un trabajo fijo, ;cree que podria vivir independientemente?”

F37P: “Si, totalmente, si, yo le he ensenado algunas cosas basicas como hacer algunas
comidas, la compra... Hay que pensar que algtn dia faltaremos y tiene que aprender a
ser auténomo.”

11.5. No permitir ciertas actitudes que impiden el desarollo de nuestros/as hijos/as

F7M: “Yo doy todo mi voto de confianza a los profesionales, pero me da miedo, porque
he sido profesora y sé que a veces el profesional se ve como sujeto totalmente necesario
para la educacion de las personas discapacitadas, y eso puede desarrollar situaciones
discapacitantes”, eso lo dice el presidente de FEISD con mucha claridad.”

E: “El profesional es muy necesario, pero no siempre es necesario...”
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F7M: “Exactamente, el peligro es que todos buscamos trabajar y, por ejemplo, en la
residencia donde hay personas discapacitadas, como yo soy necesario, no promuevo
que tu superes tu discapacidad, porque entonces dejo de ser necesario. No sé si eso se
hace de manera consciente, pero subconscientemente si se hace.”

E: “Usted que ha sido una profesional lo sabe...”
F7M: “...entonces he ido a ver residencias y he notado que se juega mucho con los

discapacitados. Hay que tener cuidado, y se deduce de las frases como “hay qué carita,
qué bonito, qué caritativos somos”, cuando es algo natural.”



En una sociedad de consumo, la
autonomia y la independencia
pasan necesariamente por el
manejo del dinero y el acceso a
un puesto de trabajo
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En una sociedad de consumo, la autonomiay la
independencia pasan necesariamente por el manejo del
dinero y el acceso a un puesto de trabajo

Evidentemente, las familias otorgan una importancia muy significativa al
acceso de sus hijos/as a un puesto de trabajo.

Como para cualquier joven, el hecho de tener un puesto de trabajo se
constituye en un requisito fundamental a la hora de plantearse una vida independiente
del hogar. Este es un punto sobre el que las familias, también las administraciones
publicas, han de trabajar en los préoximos anos.

¢Qué hacer?

12.1. Permitirle el acceso y manejo del dinero

F35P: “..ahora tiene una libreta de ahorros, una tarjeta de la caja de ahorros, y saca su
dinero, maneja su dinero, tiene una tarjeta del autobds, se la carga”

F35M: “Ella siempre se preocupa de cuando tiene que cargar”
F35P: “Tiene un teléfono movil, va al cajero, y carga su teléfono movil, y la vas ensenando,
y ella misma me dijo que le tenia que ensenar como se carga el teléfono

12.2. Que el dinero lo utilice para cubrir sus necesidades cotidianas

F12M: “Mira, por ejemplo, en mi casa siempre se come acompanado de vino, cerveza,
o refrescos. El bebe refrescos, después toma yogurt de postre. Voy con él un dia a la
semana a un mercado que tengo cerca, como siempre se toma lo mismo, le digo que
con su dinero compre el yogurt para la semana y el refresco, para que sepa el dinero
que se ha gastado durante la semana en esto... ”

E: “¢Hacer una compra?”

F12M: “Y ademas es bueno porque asi aprende que le sobra un dinero y puede comprar
mas cosas o gastarlo en el movil.”
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12.3. Indagar/averiguar sobre sus preferencias y gustos como paso previo a su formacion
e insercion laboral

F3M: “...yo creo que traen lo mismo que todo el mundo, un don especifico para hacer una
cosa determinada, para uno puede ser la jardineria, otro estudiar una carrera, yo qué sé...
Tratar de averiguar que es lo que le gusta, que es lo que no le gusta, y qué estarian
dispuestos a sacrificar por tener titulo de jardineria o de informatica o de mecanico. Saber
que es lo que les gusta tanto y que sean capaces de sacrificar. Es ahi donde vas a conseguir
que ellos escojan la cosa que mas les gusta...”

12.4. Proporcionarle una buena formacion laboral para conseguir su insercion en la
empresa ordinaria
F34P: “...el gobierno regional ha promovido muchos centros ocupacionales..., que quizas
sean buenos, pero eso es meterlo en un sitio aparte, eso es una discriminacion, yo no lo

”

veo.

F40P: “..yo no quiero que esté en casa metido, porque eso no es lo normal, hay que
procurar que tenga una actividad de tipo laboral, entonces, en ese asunto, lo mas normal
posible, yo lo que no quiero es que vaya a un taller ocupacional, si no queda mas remedio,
pues mejor que estar en casa, no me lo planteo. El plan A es que tenga un empleo acorde
a sus caracteristicas, la jardineria le gusta, él seria capaz de hacer trabajos de jardineria...”
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