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El III Congreso Iberoamericano sobre Síndrome de Down 

 

 
El Congreso tuvo lugar en el Centro de Convenciones CINTERMEX en Monterrey, Nuevo León 
(México), los días 23, 24 y 25 de octubre de 2013. 
 
Contó en su programación con la participación de ponentes de reconocido prestigio de distintos 
países, y tuvo una asistencia de más de 2.000 personas provenientes de todos los países 
iberoamericanos. 
 
Tres fueron los ejes sobre los que pivotaron las intervenciones en esta cita: 
 
1- Iberoamérica a la luz de la Convención Internacional de DDPCD 
 

1. Legislación de discapacidad (propuesta de México: modelo a otros países): 
qué dice la Convención, situación de la legislación en los países 
iberoamericanos, a dónde proponemos llegar. 

2. Evolución de los apoyos y de la incapacitación legal (propuestas, iniciativas, 
transición,..). 

3. Situación de la Educación Inclusiva en Iberoamérica: Estrategia y ritmos de 
implantación de los cambios. 

4. Mejora de la Salud (propuestas de mejora, iniciativas públicas y privadas,..) 
5. Empleo (aumento de la inserción laboral y la empleabilidad de personas con 

síndrome de Down). 
6. Toma de conciencia (social – familiar – personal): visibilidad pública, 

campañas, iniciativas de concienciación. 
 
 
2 - Auge de la sociedad civil: Cohesión y vertebración de la sociedad civil organizada de familias y 
personas con síndrome de Down 
 

1. Herramienta de seguimiento de los Informes del Comité de la ONU de 
seguimiento de la Convención (a través de FIADOWN, informes de la ONU, 
seguimiento por países y coordinación de conclusiones entre países). Red de 
seguimiento y vigilancia de aplicación de la Convención. 

2. Políticas Iberoamericanas para la DI (Discapacidad intelectual) 
3. Vertebración cívica asociativa (redes, federaciones,..): necesidad de 

organizarse. 
4. Propuestas de Ocio, Contactos/intercambios entre PSD y familias (Programa 

DOWN de Intercambio de Jóvenes), Plan de trabajo de FIADOWN. 
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3- Proyecto de Vida de personas con SD 
 

1. Análisis sociológico de la Discapacidad (censo y aplicación a otras áreas). 
2. Atención Temprana e itinerarios de vida. 
3. Estudio: desinstitucionalización y envejecimiento activo. 
4. Papel de las familias en la vida de la PSD 
5. Autogestores/autodeterminación (las propias personas con SD): 

participación de jóvenes, promoción de la autonomía y la vida 
independiente. 

6. Cómo debe ser/proponemos que sea, la Vida adulta de las personas con 
síndrome de Down 

7. Hermanos 
8. Mejora de la salud (tendencias y propuestas de futuro) 
9. ¿Ocio cotidiano? 
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DISCURSOS 

 

Discurso de inauguración de D. Jesús Coronado, presidente de FIADOWN y DOWN 
MONTERREY 

 
Buenos días, señor Gobernador Rodrigo Medina de la Cruz, Greta Salinas de Medina, presidenta 
del DIF estatal, distinguidos miembros del presídium, amigos todos, damas, caballeros. 
 
Es para mí un gran honor, después del esfuerzo que ha significado tenerlos a todos ustedes, 
darles en primer lugar mi agradecimiento por su interés y su participación. La coincidencia 
cuando solicité este Congreso en Buenos Aires el 2007, es el tercer congreso hemos celebrado 
en Buenos Aires el 2007, era un proyecto que teníamos desde años atrás que cristaliza con el de 
Buenos Aires, el segundo el 2010 en Granada, y este tercero el día de hoy que me honro en 
presidir que asumió la Asociación Down de Monterrey, la responsabilidad de organizarlo.  
 
El tiempo no pudo haber sido más agradable porque estamos, la Asociación Down de Monterrey 
cumpliendo 35 años de que estamos ininterrumpidamente trabajando, pero además mejorando  
cada día todos nuestros sistemas de atención, todos nuestros sistemas educativos, buscamos 
estar actualizados, cuando lo iniciamos quiero mencionar que fue liderado por mi amigo de 
muchos años, el Ing. Evaristo Gaytán Parra y su distinguida esposa, Laura Estrada de Gaytán que 
nos acompaña. 
 
Brevemente les narraré lo que tengo en mi memoria las juntas que Evaristo nos citaba en el 
Colegio de Ingenieros, ahí por la colonia Chepevera, los que seamos de aquí sabemos dónde… 
está y empezamos a trabajar en abril del 78, sin tener constituida todavía y el octubre, 
precisamente en octubre del 78, en paz descanse, Daniel Elizondo Páez, notario distinguido de 
esta ciudad, signó las escrituras constitutiva de la Asociación Down de Monterrey, han sido años 
de mucho esfuerzo, de avance, que eso es lo mejor. 
 
Uno de los primeros retos fue, maestras, no conocíamos nada de Síndrome Down.  En general a 
nivel mundial, se empezaba a desarrollar a mediados de los años setentas, lo que es el Síndrome 
Down, se acababa apenas de unos cuantos años, Lejeune había descubierto que era el 
cromosoma adicional ese 21, la causa del Síndrome de Down. 
 
Pero de ese entonces acá, ha habido mucho avance en muchos sentidos… y el principal es que 
las familias, y he sido muy enfático en esto,  las familias somos la base de este movimiento, aquí 
lo estamos viendo y esa es la filosofía también de la Federación Iberoamericana de Síndrome 
Down, que tenemos aquí representados a prácticamente del cono sur, de Argentina, Chile, 
Uruguay, Paraguay, Perú, Colombia, Venezuela, Costa Rica, Honduras, etc. están aquí y tenemos 
instituciones, somos jóvenes, empezamos a trabajar en la Federación con personalidad jurídica  
en enero de 1900, del 2012, perdón, me iba ir a 1912 ya, en enero del 2012. Y a continuación 
que tuvimos personalidad jurídica, formamos aquí en Monterrey, el Instituto Iberoamericano al 
que se refería mi buen amigo el rector Segundo Piris, de Extremadura,  el Instituto 
Iberoamericano de Investigación y Apoyo a la Discapacidad Intelectual, que los pilares más 
sólidos de esta institución son las universidades, lo decía ayer en la Asamblea, porque las 
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universidades, y para ejemplo tenemos la Autónoma de Nuevo León, que aunque a mi tocayo 
Jesús Ancer, lo traen negreándolo por muchos lados los universitarios, no nos pudo acompañar,  
pero de corazón sé que está con nosotros, cumplen 80 años. Las universidades seguirán, 
nosotros vamos a pasar, pero si sembramos bien esta semilla en este instituto con los estudios 
que hemos hecho, no me voy a detener en esta parte, tenemos garantizado que vamos a hacer 
un movimiento, y esto involucra no sólo a México, sino a todos los países asociados a la 
FIADOWN.  
 
El movimiento es de familias, hemos sido rigurosos al escoger en cada país a aquellas 
instituciones que están representadas por familias, porque somos las familias los que siempre 
vamos a estar detrás de nuestros hijos, o de nuestros hermanos, según vaya siendo el caso. 
Eventualmente serán los tutores, pero bueno, eso es otra temática. Este movimiento es un gran 
esfuerzo que por primera ocasión se hace en Iberoamérica, desde la península ibérica, con el 
apoyo le agradecemos a Fabián Cámara, de la Down España, que es la Federación Española de 
Síndrome de Down, el que nos acompañe. El movimiento en España, porque lo conozco, he 
vivido desde que he tenido la oportunidad de estar involucrado en esta cruzada, se desborda a 
raíz de la primera ley el año de 1982, cuando el Estado español asume la responsabilidad de 
apoyar a las familias y pasa una legislación, la primera, para apoyar a las personas con cualquier 
discapacidad, de ese entonces acá, ha habido un crecimiento de los movimientos asociativos de 
familias que en buena parte son apoyados por recursos del gobierno español.  
 
Es la importancia que en este Congreso tenemos muchos objetivos, pero los 2 principales, es 
tener un programa iberoamericano de salud, y ayer comentábamos, y no sólo ayer, hemos 
venido comentándolo  pero ayer lo enfatizamos más, que si tenemos ya un camino andado por 
España, que ya tienen un programa de salud, no lo vamos a copiar, pero lo estamos tomando 
como modelo para implantarlo en todo Iberoamérica, cada país tendremos nuestras propias 
peculiaridades, y a la pregunta de un periodista que me hizo, que cómo le íbamos a hacer para 
que todos los países tomáramos ese proyecto como nuestro,  mi razonamiento fue muy sencillo. 
Las personas con Síndrome Down son iguales, los argentinos hablarán con distinto acento, pero 
son iguales, los venezolanos, los colombianos, los mexicanos, los españoles, habrá ciertas 
variantes, pero eso lo vamos a hacer. De este Congreso vamos a obtener, es un compromiso que 
tenemos un programa iberoamericano de salud y que va a ser una responsabilidad de todos los 
afiliados y los que sigamos afiliando a la FIADOWN, Federación Iberoamericana de Síndrome de 
Down, el buscar implantarlo en sus países. El otro tema que es de gran trascendencia, por eso 
referí que España despega a raíz de la ley del 82, que es el detonante del crecimiento. 
Necesitamos un marco legal amplio, que nos dé una ley sobre discapacidad donde el estado 
mexicano se obligue a apoyar a las personas con discapacidad.  
 
He comentado con el Gobernador ampliamente, el último año me ha tenido la deferencia de su 
tiempo tan presionado que tiene, de dedicarme una hora, hora y media, de cuando en vez, 
sobre estas temáticas que estamos hablando, y con apoyo desde que le informé que va a ser el 
congreso aquí, ha dado un apoyo incondicional en todos los sentidos para la realización de este 
evento y para apoyar a las personas con discapacidad tiene una gran sensibilidad. He 
mencionado en otros foros, que en todos los países buscamos eliminar hasta donde 
humanamente se pueda, la pobreza. Hemos oído muchas cifras, voy a hablar de México para no 
ir a cometer errores, y si los cometo con mi país, bueno, es mi país. El gran número de gente en 
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pobreza, que desgraciadamente es una realidad, para mí lo más lacerante, lo más vulnerable es 
pobreza con discapacidad, con cualquier discapacidad, particularmente me preocupa la 
discapacidad intelectual en todos sus ámbitos, pero cualquier discapacidad con pobreza cuando 
no tienen los padres ni para pagar una consulta de un médico,  eso tenemos que resolverlo en 
este país y en todos los de Iberoamérica.  
 
Muchísimas gracias por su atención, mi esposa dice y dice bien, que si me sueltan un micrófono 
y no me amarro, no me callo, pero entonces ya prometí, vamos a tener esta cartilla de salud que 
ha hecho el Instituto Down, la asociación Down, que se llama, es una cartilla de salud. Hicimos 
una sola, niños, niñas, porque era cuestión de agregar un par de hojas, y un poco en broma, les 
decía cuando estábamos haciéndolo, ahora con estos matrimonios tan curiosos y raros, pues 
mejor vamos haciendo uno solo y así ya no batallamos… y ha resultado bien. 
 
Le voy a entregar a la Sra. Greta y a Rodrigo, una copia de cada una de estas cartillas, nada más  
como ejemplo aclarando, ha sido basada en el modelo de la cartilla que tiene España, pero 
también el CREE del DIF,  tiene muy avanzado esto. Aurora, la directora de educación, mi tocayo 
Jesús Zacarías Villarreal, conocen muy bien, hemos estado involucrado, nos han estado dando 
un apoyo muy bueno en todos estos proyectos, y este es nada más un principio, necesitamos el 
programa completo de salud, desde el bebé hasta el adulto mayor, que es una de las situaciones 
que vamos a tratar en el congreso, el adulto mayor con Síndrome Down.  
 
Les agradezco, puedo extenderme mucho, puedo hablar mucho sobre Síndrome Down, solo les 
pido que colaboren, que trabajemos a posterior  del congreso. Vamos a informar en la clausura, 
las acciones que vamos a continuar, porque hacer un congreso no es fácil, eso sí se los garantizo 
y tampoco es barato, pero no seguir después de esto haciendo algo, es un desperdicio de 
recursos económicos, y más que económicos, recursos humanos. Así que vamos, 
independientemente de estos 2 programas, tendremos acciones muy concretas que vamos a 
iniciar en Nuevo León y que esperamos que otros estados de México y en sus países se lleven 
cosas que puedan replicar, proyectos que beneficien a las personas con discapacidad, 
particularmente en el caso Síndrome Down, pero que de aquí nos llevemos la inquietud y el 
compromiso de replicar en nuestras distintas áreas de influencia, el esfuerzo y los programas 
que de este congreso van a emanar. 
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Discurso de clausura de D. Jesús Coronado, presidente de FIADOWN y DOWN MONTERREY 
 

Estoy muy complacido de la asistencia de ustedes. La importancia de un congreso radica en 2 
factores, tener ponentes como los hemos tenido aquí y asistentes como ustedes que prestan 
atención, cuestionan, hacen preguntas y como dije en mi mensaje inaugural, les suplico que 
todos nos comprometamos a hacer algo que lo que hemos escuchado, que los que hemos 
aprendido de gente con mucha experiencia no lo dejemos que se nos vaya al olvido, que quede 
como un sueño. Vamos con el compromiso, así lo dije también en el principio, de replicar lo que 
sea replicable, no copiar, replicar porque cada zona, cada ciudad en nuestro México, cada país 
de nuestro Iberoamérica, es distinto. 
 
Tras esta breve comentarios, hoy en la ciudad de Monterrey, Nuevo León, México, 25 de octubre 
del 2013, las personas con síndrome de Down y sus familias, los profesionales y los expertos que 
les prestan apoyos, los ponentes y asistentes a este Tercer Congreso Iberoamericano sobre 
Síndrome de Down, así como las instituciones promotoras de este congreso, Federación 
Iberoamericana de Síndrome de Down, Down España, Asociación Down de Monterrey, Down 
Monterrey y quiero hacer énfasis también con el gran apoyo del gobernador del Estado de 
Nuevo León y la Fundación Once.  
 
Después de más de cincuenta o poco más de sesiones y debates en estos 3 días, hemos 
alcanzado las siguientes conclusiones; las personas con Síndrome de Down buscan su felicidad y 
eso es lo que también las familias queremos, es su derecho y es nuestra responsabilidad. La 
responsabilidad de nuestra sociedad consiste fundamentalmente en prestar los apoyos 
adecuados para que esta búsqueda sea posible en las mismas condiciones que lo hacen o lo 
deben hacer al menos, el resto de las personas. Así lo reconoce las Naciones Unidas en la 
Convención Internacional de los derechos de las personas con discapacidad, ratificada por la casi 
totalidad de los países iberoamericanos, México que fue uno de los países que mayor promovió, 
o de los que más promovieron, con la presencia, lo dije y lo repito, porque lo reconozco, a Don 
Gilberto Rincón Gallardo. Ratificó al año, un poco menos del año, la Convención se emite en 
diciembre, si mal no lo recuerdo del 2006, México ratifica en octubre del 2007, el compromiso; 
es la guía principal para la acción reivindicativa de las personas con discapacidad y en particular 
aquí a nosotros nos ocupa el Síndrome de Down. 
 
La discapacidad es una realidad social a la cual no nos podemos hacer que no la vemos. Se asocia 
a situaciones de exclusión que no aceptamos. El riesgo de pobreza afecta de manera muy 
intensa,  así lo dije también en el principio, a las personas con discapacidad, discapacidad y 
pobreza, no puede haber en el mundo grupo más vulnerable. La prioridad de atención a las 
personas con Síndrome de Down en situación de pobreza, debiera ser una obligación ética, 
moral para todos los países, estados y para todas nuestras organizaciones iberoamericanas. Si 
nosotros, la sociedad organizada, que es lo que el reto que tenemos y que tenemos un gran 
ejemplo en España, a través de CERMI, a través de Fundación Once, a través de Down España, 
que han hecho un gran proceso asociativo. La sociedad son los que debemos exigir.  
 
Resulta preciso a través de marcos legislativos de promoción y apoyo a las personas con 
Síndrome de Down y de todas las discapacidades de acuerdo a la Convención Internacional de 
los derechos de las personas con discapacidad. Para ello, es importante asegurar que las 
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organizaciones y familias con personas con Síndrome de Down, promuevan redes para crear 
nuevas asociaciones para formar plataformas de encuentro, coordinación y creación del diálogo 
civil con los gobiernos y con las administraciones públicas a todos los niveles. Pero hoy sabemos 
que la legislación no basta, la experiencia nos indica que el trabajo de desarrollo legislativo, no 
finaliza, no llega a su fin con la simple aprobación de las leyes. Es sumamente importante tener 
leyes, pero es necesaria una tarea intensa de seguimiento de la aplicación efectiva de los textos 
legislativos. En México usamos mucho la expresión, pienso que en mucho de nuestros países es 
lo mismo, que no sean “letra muerta”. Así como el impulso de normas dictadas con marcos 
reglamentarios y presupuestarios eficientes y viables. Ley que se promueva, ley que se 
promulgue sin asignación de recursos económicos, es ley muerta.  
 
La salud es un aspecto clave en la mejoría de la calidad de vida de todas las personas y la 
atención de las personas con Síndrome de Down presenta elementos muy específicos, muy 
puntuales diríamos que deben ser tenidos en cuenta para prestar una atención médica 
adecuada. En este sentido resulta de gran importancia el compromiso que hemos adquirido la 
Federación Iberoamericana de Síndrome de Down, de promocionar el desarrollo de un 
programa iberoamericano de salud inspirado en la experiencia española.  
 
La familia constituye el núcleo que de manera más continuada, implicada, desinteresada y 
próxima, presta apoyos o debe prestarlos, a las personas con Síndrome de Down. Si la familia 
funciona, la persona con Síndrome de Down progresa, para lo cual precisa educación de calidad, 
soporte económico, aceptación social, que eso depende en gran parte de los padres de la familia 
y seguridad de un futuro digno para todos nuestros hijos. 
 
La promoción de la autonomía e independencia de las personas con Síndrome de Down, es una 
garantía de calidad de vida. La prolongación de la vida adulta y el envejecimiento de las personas 
con Síndrome de Down plantea un nuevo reto que debemos buscar tener soluciones en el corto, 
mediano y largo plazo, que es preciso afrontar con programas adecuados, pero sobretodo nos 
sitúa ante la evidencia de que el añadir años de vida, pasa por mejores redes de apoyo, y social y 
afectivo. Los años de vida, que hemos comentado ampliamente en el consejo, se debe en gran 
parte a los  apoyos, a la decisión de nosotros las familias que hemos decidido tratar a nuestros 
hijos, todos iguales, no hay distinción, ahí es donde empieza la primera igualdad.  En este ámbito 
resulta preciso incluir evaluación efectiva de resultados personales de ámbito individual, 
organizacional y social. La autonomía personal es garantía de una vida mejor, que comienza con 
la imprescindible atención temprana y avanza con el reconocimiento de las propias habilidades y 
limitaciones.  
 
Después de los avances impulsados por profesionales y familias, las personas con Síndrome 
Down sin intermediarios deben hacer oír su propia voz y sus propios requerimientos. Para ello 
resulta imprescindible la habilitación de recursos encaminados a darle presencia y 
empoderamiento, como ahora se usa decir, y capacitación para el ejercicio de la autonomía 
personal. La inclusión educativa no es una tarea fácil, tú lo sabes muy bien María Eugenia, ni 
resultado de una mera expresión legislativa, la promoción de la inclusión de todos los alumnos 
independientemente de sus características, se basa en la experiencia de décadas de atenciones 
a escolares con muy distintas necesidades, y aparece relacionada de manera clara con el 
derecho a la educación de cualquier ciudadano. Bien decía Luis Bulit, que es muy tímido como 
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ustedes se han dado cuenta, que es una falsedad y una mentira que no hay recursos. Lo que no 
hay es una sociedad civil organizada que exija a los gobiernos que canalicen recursos para 
capacitar profesionales maestros que puedan hacer integraciones que realmente sean de 
beneficio para las personas con discapacidad. Te felicito por eso Luis. Gracias.  
 
La inclusión de los alumnos que puedan presentar mayores dificultades de aprendizaje, 
demuestra que la sociedad se preocupa por el bienestar de todos sus ciudadanos. Nos debemos, 
en muchas ocasiones, como decimos aquí en México, volteamos a ver a la Virgen cuando vemos 
una necesidad en lugar de hacerle frente y ponernos a trabajar para resolver esas situaciones.  
Las personas con Síndrome de Down y sus familias se encuentran comprometidas e interesadas 
o deben de, porque hoy hicieron unas preguntas relacionadas con que algunos padres no 
quieren comprometerse. Debemos estar comprometidos con los avances científicos 
encaminados a mejorar su calidad de vida. Estos avances científicos como los que mencionaba 
Jean Maurice Delabar, esperamos muchos, yo soy uno de ellos, tener resultados. Sé que no los 
vamos a tener mañana ni pasado mañana, pero vamos por un camino. 
 
Los nuevos avances científicos en el campo de la genética y la farmacología, de la cual habló 
también muy claramente George Capone, y donde está Mark, por ahí anda… Mark Tassé, 
también hablamos de esto, son un claro ejemplo. 
 
La generación de redes de colaboración y cooperación entre organizaciones representativas, 
universidades e institutos de investigación. Aquí en Monterrey dije y por aquello que tanto que 
escucharon se haya olvidado, tenemos el Instituto Iberoamericano de Investigación y Apoyo a la 
Discapacidad Intelectual, que está conformado entre otros, por 3 universidades de alto prestigio, 
la Universidad Autónoma de Nuevo León, la Universidad de Monterrey, la Universidad de 
Extremadura, por la Federación Iberoamericana sobre el Síndrome de Down, Down España, 
Down Monterrey y la Fundación de Hermanos de Extremadura. Lo fundamos hace escaso un año 
y estamos ya realizando proyectos de investigación. 
 
Esta conjugación de esfuerzos entre organizaciones, universidades y sociedad civil, constituye un 
horizonte estratégico del Instituto Iberoamericano al que hice referencia, es un claro ejemplo. 
Cuando hay voluntad de hacer las cosas, se encuentran los recursos, en este caso lo más difícil es 
encontrar recursos humanos, los económicos batallamos, pero el recurso humano no se inventa, 
no se improvisa, se hace a través de una vida de experiencia profesional, de estudios, de 
conocimiento, de una vivencia como la que tenemos muchos de los que estamos aquí presentes.  
La generación, perdón… Existe un rico ambiente iberoamericano de cooperación institucional 
entre federaciones, asociaciones, instituciones nacionales e intergubernamentales. En la última 
reunión de la Secretaría General iberoamericana que acaba de tener su evento en Panamá el 18 
y 19, estuvimos presentes gracias a Fernando Pajares que ahí estuvo y ahí estuvieron presentes 
la promoción de este evento. No para que viniera ningún jefe de estado, sino para irlos 
concientizando de que existe una Federación, que existen asociaciones, que existe un 
movimiento iberoamericano, que vamos a luchas, que estamos luchando, porque se haga 
justicia  en esta temática, en esta temática que busca la propia la promoción de los derechos de 
las personas con Síndrome de Down y sus familias, desde todos los países iberoamericanos.  
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La Federación iberoamericana de Síndrome de Down es una plataforma representativa para 
generar, fortalecer y desarrollar lazos efectivos para esta cooperación, así como un instrumento 
clave para crear, fortalecer y modernizar dichas entidades. La Federación no es, ni vamos a 
permitir que sea, de membrete, o de goma, como le dices tú Luis allá, vamos a trabajar. 
Tenemos un programa muy puntual que no lo especifico porque sería largo y no los quiero 
entretener. Ya tenemos programas concretos de acciones, uno es el de salud, otro es en los 
marcos legales, y seguiremos sobre estas líneas, la divulgación es muy importante. Aquí hemos 
tenido una muy buena divulgación a los medios periodísticos, televisivos y básicamente de 
internet porque ahora ya cualquiera trae su aparatito de estos. Esta divulgación es importante 
para dar impacto en la sociedad y yo tengo la esperanza, y no me quedo con la esperanza, me 
quedo con la esperanza y prometo hacer mi mejor esfuerzo en compañía de todo este grupo y 
de todos ustedes aquí para llevar adelante este movimiento iberoamericano. 
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Reflexiones sobre el III Congreso Iberoamericano sobre Síndrome de Down 

 

 

Tras la reflexión, la acción 
 

Luis Cayo, presidente del CERMI 
 
La acción transformadora -el propósito que caracteriza a las organizaciones de base cívica del 
mundo de la discapacidad- no puede ser espontánea ni improvisada, ni tampoco el producto del 
arbitrismo, de la ocurrencia pretendidamente genial que no suele resistir el roce con la realidad 
práctica. Ha de venir precedida de la reflexión, del debate y del contraste de ideas. Generar 
condiciones de cambio social profundo para las personas con síndrome de Down (y con 
discapacidad) y sus familias en Latinoamérica, articular un movimiento asociativo 
iberoamericano, que sea algo más y mejor que una mera aspiración sin visos de realizarse, ha de 
venir impulsado de las ideas. Son las ideas, las buenas ideas, las que mueven y cambian el 
mundo. Y eso fue Monterrey 2013, el Congreso Iberoamericano de Monterrey organizado el año 
pasado por la Federación Iberoamericana de Síndrome de Down (FIADOWN). Un gran foro de 
ideas, sí, pero llamado y destinado a alimentar un programa de acción ambicioso y de alcance, 
dispuesto para el cambio social tan necesario a las personas con síndrome de Down y sus 
familias en esa región tan acuciada del planeta. 
 
Mi presencia allí -tangencial, colateral, acaso desde las periferias es desde donde mejor se divisa 
y penetra el centro- obedeció al valor que puede aportar el testimonio y el relato en primera 
persona. Se me invitó a amablemente a referir el caso CERMI, en España, en la inteligencia de 
que la historia sumaria de un esfuerzo de años en articular una plataforma civil -enfatizo lo de 
civil, es decir, no gubernamental-, representativa de toda la discapacidad española, concebida y 
aplicada para la incidencia política, al servicio de una agenda política unitaria, pudiera ser de 
algún interés para los miles de asistentes a las jornadas de Monterrey.  
 
Además de contar la experiencia CERMI, no como ejemplo ni como modelo, sino como hecho 
que pudiera suscitar alguna atención, se me pidió también, y accedí gustosamente, que 
abstrayéndome un tanto de la experiencia CERMI, sacando factor común y generalizando, 
planteara al auditorio reunido en esta ciudad mexicana, la alta y principal responsabilidad de las 
organizaciones de la discapacidad en el cambio social impostergable que precisan las personas 
con discapacidad y sus familias. No mirar, por una vez, a los gobiernos y a los Estados, sino más 
bien al propio movimiento asociativo de la discapacidad, a la ciudadanía activa y comprometida 
con la causa de la inclusión, los derechos y el bienestar de las personas con discapacidad, como 
motor primero y  genuino de las políticas y legislaciones nacionales e internacionales sobre 
discapacidad. Más que los gobernantes, más que los Estados, más que esa cosa difusa y confusa 
que es la llamada sociedad, es convicción muy firme en mí, que los primeros responsables del 
éxito del proceso de inclusión de las personas con discapacidad, somos los propias personas con 
discapacidad (más sus familias). Hemos de ser los agentes de nuestra propia inclusión La 
inclusión es individual, y los apoyos colectivos.  
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Un eminente escritor regiomontano, Alfonso Reyes, decía que los escritores deben publicar 
porque si no, estarían condenados a estar siempre corrigiendo su obra; análogamente, los 
activistas de la discapacidad de toda Latinoamérica, reunidos y unidos en el III Congreso de la 
FIADOWN, hemos de pasar a la acción, a la acción transformadora y humanamente útil, de 
cambiar el mundo, pues no podemos estar solo debatiendo. Tras las reflexión, la acción. Hágase. 
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Dando voz a las personas con síndrome de Down 
 

Luis Bulit, presidente del Consejo Asesor de ASDRA  

y vicepresidente 2° de FIADOWN 
 
El congreso ha sido un verdadero ejemplo de organización, teniendo en cuenta 
fundamentalmente los siguientes aspectos: 
 

a. La calidad de las instalaciones y el equipamiento técnico 
b. El estricto cumplimiento de las pautas y horarios de las actividades. 
c. La calidad de la mayoría de los ponentes, conferencistas y panelistas. 
d. El equilibrio entre los diversos temas abordados en las intervenciones. 
e. El excelente nivel de las preguntas y el intercambio con los asistentes. 

 
Como un aporte para los siguientes congresos que se organicen en el marco de la FIADOWN, 
hubiésemos deseado una mayor participación activa de personas con síndrome de Down, 
fundamentalmente en calidad de ponentes.  Creemos que es a ellos a los que debemos dar un 
ámbito para que expresen sus realidades vitales, sus necesidades, sus expectativas, sus 
preferencias y, en torno a ellas, abordar lo que entre todos podemos aportar en términos de 
ajustes razonables y apoyos que reclama e impone la Convención sobre los Derechos de las 
Personas con Discapacidad. Ello no sólo no desmerece el nivel “científico” de un congreso, sino 
que es lo único que le da sentido cuando se trata de eventos llevados a cabo por organizaciones 
de personas con discapacidad y sus familias. 
 
En el marco del III Congreso, tuve la oportunidad de brindar la Conferencia Plenaria “Las políticas 
Públicas sobre discapacidad en América Latina. Realidades y Desafíos” y la ponencia sobre 
“Familias y Organizaciones de la Sociedad Civil ¿Parte del Problema o Parte de la Solución?”. 
 
En la conferencia sobre políticas públicas tratamos de poner en claro a un auditorio heterogéneo 
lo diverso de las ideologías e intereses que actúan en el ciclo o proceso y que, dependiendo de 
esas orientaciones conceptuales, una política aún cuando pudiera haber sido diseñada e 
instrumentada  declarándose “en favor” de las personas con discapacidad, pueden y de hecho 
terminan reproduciendo un modelo de segregación, de exclusión, de paternalismo. Expusimos 
brevemente las vertientes filosóficas y antropológicas que rodean a la cuestión, cómo se han 
expresado en políticas sobre discapacidad y cuáles han sido sus efectos. 
 
Con esta base, propusimos que, mejor que buscar una “política iberoamericana común” para las 
personas con discapacidad que habría de enfrentarse a la heterogeneidad de un ámbito 
geográfico extenso y con una gran diversidad cultural a pesar de su base común, lo 
verdaderamente importante es establecer un método de análisis común de las realidad político-
institucional de cada país  que permita detectar cuáles son las pautas culturales respecto a la 
discapacidad vigentes en cada uno, cuáles son los intereses que pugnan por prevalecer en el 
ámbito de una política, qué tipo de actores sociales existen, qué ideología guía su accionar y qué 
capacidad de incidencia política tienen. De tal manera, teniendo a la Convención sobre los 
Derechos de las Personas con Discapacidad como faro, y siendo absolutamente inapropiado 
pensar en “recetas universales”, con ese diagnóstico elaborado sobre pautas metodológicas 
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comunes y con un adecuado programa de acción colectiva, buscar la forma para incidir en el 
diseño e implementación de las mejores políticas para la inclusión, la autodeterminación y el 
respecto a la dignidad intrínseca de las personas con síndrome de Down. 
 
Con una visión similar, abordamos la ponencia sobre familias y organizaciones de la sociedad 
civil. Señalamos que, lamentablemente, son pocas las veces en que quienes integramos ambos 
ámbitos, familiares de personas con discapacidad y activistas sociales, hacemos un profundo y 
descarnado diagnóstico introspectivo sobre nuestras acciones y omisiones. 
 
Así, propuse que nos preguntemos si integramos a la persona con discapacidad realmente a la 
familia como miembro pleno, lo educamos para la libertad, lo preparamos para incluirse a la 
sociedad, le enseñamos a decidir autónomamente, respetamos su autonomía y sus decisiones. 
Propuse cuestionar las acciones institucionales que llevan adelante las organizaciones en el 
sentido de ver si, efectivamente, esas acciones tienden a lograr el cumplimiento de lo que hoy, 
ya sin discusión, nos impone la Convención y el Modelo Social de la Discapacidad en el que se 
impregna o si, por el contrario, promoviendo la “terapeutización” de las actividades sociales, 
desarrollando actividades en ámbitos de segregación, “apoderándonos” de alguna manera de la 
discapacidad y de las personas con discapacidad, contribuimos a mantener una cultura 
paternalista y asistencialista en la comunidad en la que desarrollamos nuestras actividades y, 
por ende, el modelo médico hegemónico y segregador. Destaqué, asimismo, la importancia de 
llevar adelante alianzas estratégicas con organizaciones de Derechos Humanos para 
involucrarlos en la problemática específica de la discapacidad, avanzar en una agenda común y 
colocar las brechas hacia políticas de inclusión en las agendas sociales, políticas y de gobierno. 
En síntesis, propuse analizar si como familiares y activistas hacemos en casa y en las 
organizaciones lo que les exigimos que hagan los demás. 
 
Ambas intervenciones tuvieron, a mi parecer, una muy buena acogida entre los asistentes y 
participantes y, de hecho, generaron muchísimas preguntas e intercambio que se extendieron, 
luego del espacio formal de las conferencias, en los pasillos, en los ámbitos comunes, etc. En 
general, pude advertir que lo que muchos concurrentes pretenden es que los “expertos” les 
demos una “receta” para actuar. En todos los casos mi respuesta es que sólo podemos 
brindarles una guía u orientación  y en todo caso acompañarlos para que ellos, en sus diversos 
roles y ámbitos, construyan sus propias estrategias teniendo siempre presente que los derechos 
de las personas con síndrome de Down están y deben estar siempre por encima de nuestras 
propias preferencias y de nuestra comodidad. 
 
Aportes del III Congreso al movimiento asociativo 
 
El movimiento asociativo, en casi todos nuestros países iberoamericanos se enfrenta a un gran 
desafío. Aún son grandes en número y en relevancia social las organizaciones de la sociedad civil 
que evidencian una mirada asistencialista, paternalista, fincada en la prestación directa de 
servicios y permeada fuertemente por el modelo médico hegemónico. Por otro lado, son pocas 
las OSC que tienen una mira y una acción claramente afincada en los Derechos y en el Modelo 
Social de la discapacidad. 
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Desde dentro del movimiento asociativo debemos, con eventos relevantes como los Congresos 
Iberoamericanos, ir generando el debate, brindando la información y exhibiendo las dificultades 
que tenemos para avanzar hacia la plena vigencia de los derechos reconocidos en la Convención. 
 
De esta manera, con una mano solidaria, aportando experiencias concretas y ayuda 
metodológica, podremos ir acompañando a aquellas organizaciones que deben reconvertirse 
para verdaderamente servir a las personas con discapacidad en general y con síndrome de Down 
en particular. Todo ello, fundamentalmente, con los principales protagonistas de esta aventura, 
las propias personas con síndrome de Down cuya participación activa, relevante y generalizada, 
debe ser una prioridad absoluta. 
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Sobre el impacto de la detección y la legislación en la demografía 
 

Agustín Huete, director de Intersocial 
 

El III Congreso Iberoamericano sobre el Síndrome de Down (CISD) celebrado en octubre de 2013 
en Monterrey-México, ha supuesto en mi opinión un hito clave en la historia del movimiento 
asociativo iberoamericano de las personas con síndrome de Down y sus familias. Una vez 
finalizado el Congreso, podría resaltar varios efectos positivos que sin duda este evento ha 
tenido, entre ellos: el fortalecimiento de FIADOWN como plataforma representativa, la 
generación de redes entre personas y entidades, o el surgimiento de líneas de investigación de 
interés en el futuro. 
 
Pero en mi opinión, el resultado más relevante del Congreso es la constatación de que las 
personas con síndrome de Down tienen interés por la investigación y los avances de la Ciencia, 
interés que debe ir acompañado de mecanismos de colaboración y escucha mutua entre los 
investigadores y su “objeto” de investigación: el síndrome de Down en su dimensión biológica, 
humana, familiar, social. 
 
Mi aportación al Congreso consistió en una ponencia relacionada con la demografía del 
síndrome de Down, muy en relación con los efectos que la detección precoz está teniendo sobre 
la configuración de la población en términos no sólo demográficos, sino sociales, y sus 
previsibles consecuencias en el medio y largo plazo. 
 
Si resulta complicado abordar un tema como este ante cualquier público, lo es mucho más 
cuando la comunicación se presenta ante personas con síndrome de Down, familias y 
profesionales que les prestan apoyos, como ocurrió en Monterrey. En un contexto como este, 
resulta especialmente interesante realizar un acercamiento puramente estadístico a la cuestión, 
facilitando así que las valoraciones de corte ético o ideológico se añadan en debates posteriores. 
Afortunadamente en la actualidad disponemos de información suficiente sobre la evolución de 
la natalidad en el entorno Iberoamericano. Estos datos nos permiten confirmar que los 
nacimientos de personas con síndrome de Down están descendiendo drásticamente allí donde 
se dan dos elementos clave: es posible médicamente la detección precoz, y el marco legal 
permite la interrupción del embarazo por causa de discapacidad. 
 
Tomando como referencia España, la incidencia se ha reducido desde aproximadamente 15 
nacimientos por cada 10.000 habitantes a finales de los años 70, hasta 5 por 10.000 nacimientos 
en la actualidad. 
 
La inexistencia de datos fiables sobre mortalidad y esperanza de vida de la población con 
síndrome de Down dificultan la realización de proyecciones de población, no obstante, con las 
cifras de natalidad indicadas resulta sencillo estimar, aunque sea de una manera muy 
aproximada, el futuro de la población con síndrome de Down en términos demográficos.  
 
A partir de esta información se suscitan múltiples debates interesantes, uno de los cuales tiene 
relación con el impacto que la Convención Internacional de Derechos de las Personas con 
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Discapacidad (ONU, 2006) tiene en el marco legal sobre interrupción del embarazo por causa de 
discapacidad, en aquellos países que han ratificado la Convención. 
 
Muchas personas con síndrome de Down han demostrado en repetidas ocasiones, que con los 
apoyos necesarios pueden aspirar a una vida digna, incluyendo el acceso a la educación, el 
empleo y las relaciones sociales integradas y efectivas. Se cuenta ya por décadas, el tiempo en el 
que cada vez más personas e instituciones se van convenciendo de que “ellos pueden”, “ellos 
valen”, “ellos saben”,… 
 
¿Resulta justificable, entonces, legislar el derecho a la interrupción del embarazo por causa de 
discapacidad? Sinceramente, se me ocurren pocas preguntas más complicadas que esta; 
tampoco me creo capacitado para ofrecer una respuesta cierta. Me atrevo, en todo caso a 
ofrecer una reflexión: cuando una mujer se encuentra ante una espantosa decisión como esta, 
debería recibir información basada no sólo en las expectativas que la sociedad tiene respecto a 
lo que será la vida de las personas.  
 
Es cierto, nadie puede negar que una persona con síndrome de Down tiene al nacer una 
esperanza de vida menor, menos posibilidades de finalizar sus estudios, más probabilidades de 
no trabajar nunca, o de tener menos éxito social. ¿Pero podemos afirmar que esas menores 
posibilidades de tener una vida exitosa, se deben a la propia persona?, ¿o más bien a una 
sociedad que espera poco o nada y, por tanto, no le merece la pena invertir en ellas? 
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Un nuevo horizonte para las personas con discapacidad 
 

Gonzalo Berzosa, director de la Escuela de Bienestar  

para familias de personas con discapacidad 
 

En primer lugar quiero señalar, como reflexión general, el significado que tiene la realización de 
este Congreso Iberoamericano que cumple dos funciones. La primera hacer presente en la 
sociedad, visibilizar, la realidad de las personas con síndrome de Dowm que quieren ser 
ciudadanos de primera categoría. La segunda es promover el diálogo de las familias, darles la 
palabra, para que presenten sus inquietudes, reflexionen sobre sus miedos y apuesten por las 
posibilidades que tienen las personas con síndrome de Down para realizar una vida autónoma. 
 
Porque ya no sirven los modelos antiguos centrados en la patología, las deficiencias, las 
limitaciones y las carencias de estas personas. Hoy se trabaja desde las potencialidades que toda 
persona con discapacidad intelectual tiene, con las oportunidades que le ofrecer su entorno, con 
los apoyos asociativos, con los recursos educativos y sociales que generen protagonismo social. 
Para conseguirlo es necesario aunar iniciativas, innovar las formas de intervención y estar 
abiertos a las ideas que aporta la sociedad del conocimiento. Esto es lo que ha supuesto este III 
Congreso celebrado en Monterrey. 

 
En cuanto a las conferencias que yo expuse, se relacionaron con el envejecimiento, que es uno 
de los cambios significativos que están viviendo las personas con síndrome de Down. Me refiero 
a la conquista de una esperanzadora expectativa de vida gracias a los avances en los ámbitos de 
la salud integral, en su incorporación a la educación general, al mundo laboral y sobre todo, a los 
nuevos modelos de vida independiente que desarrollan. Vivir muchos años, envejecer, va a 
suponer además hacerlo en una sociedad de cambios acelerados e inesperados, algunos de los 
cuales les afectarán directamente y repercutirán en el modelo familiar en el que 
tradicionalmente han vivido. 
 
Las familias preguntaban sobre la esperanza de vida de sus hijos e hijas porque muchas 
recordaban que les habían dicho, cuando sus hijos eran pequeños, que no iban a vivir muchos 
años. Yo les respondía que la esperanza de vida había cambiado, que hoy superan los 60 años y 
que esta nueva realidad exige planificar desde las asociaciones y las familias programas de 
intervención para responder a las demandas físicas, psíquicas y sociales que el envejecimiento 
en este colectivo específico presenta.  

 
Sobre la aportación de este congreso al movimiento asociativo de Iberoamérica, yo resaltaría 
dos grandes contribuciones. Una hacer visible ante la sociedad la presencia de las personas con 
discapacidad que pueden y quieren ser protagonistas de su vida y no meros espectadores de lo 
que sucede a su alrededor. La segunda tiene que ver con el papel que desempeñan hoy las 
familias en la maduración de sus hijos e hijas promoviendo ámbitos de autonomía personal  
 
Estas han sido las grandes aportaciones ya que han conseguido manifestar ante la sociedad que 
las familias unidas son un recurso imprescindible para conseguir tres objetivos a través de la vida 
asociativa: el primero, promover el bienestar de las personas con síndrome de Down mediante 
programas de educación en hábitos saludables. El segundo, fomentar  la  educación inclusiva y la 
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vida independiente, con programas de capacitación en habilidades sociales y el tercero, 
favorecer la presencia de las personas con síndrome de Down en la vida comunitaria, en sus 
relaciones sociales, en el ámbito laboral, el ocio y la participación social. 

 
En torno a las demandas que nos han trasladado los participantes, debo señalar que al participar 
tantas personas en este Congreso la lista de preocupaciones es muy amplia porque incluía 
personas con síndrome de Down desde recién nacidos y niños, pasando por adolescentes, 
jóvenes, adultos hasta llegar a adultos mayores. Esta ha sido una de las riquezas del Congreso 
acoger toda la trayectoria vital de estas personas. 
 
Entre las principales inquietudes que capté tanto en las conferencias como en los diálogos en los 
pasillos destacaría las siguientes: cómo mejorar la convivencia cotidiana entre padres, 
hermanos/as, familiares y vecinos con la persona con síndrome de Down; qué hacer para 
promover el desarrollo de su vida afectiva y sexual desde una perspectiva positiva y sin angustias 
y la necesidad de empezar a programar actividades que promuevan un envejecimiento activo y 
saludable. 
 
Ante las preocupaciones relacionadas con los adultos mayores  aporté datos de la  investigación 
sobre el envejecimiento de las personas con síndrome de Down que hemos realizado en España. 
Las conclusiones coinciden con las expectativas que tienen la población en general y que se 
pueden resumir en tres apartados: el deseo de envejecer en la propia casa y en el entorno en el 
que se ha vivido; la incertidumbre sobre de qué voy a vivir y quién me atenderá, si mi salud no 
me permite desempeñar las actividades de mi vida diaria y finalmente cuándo y cómo hay que 
prepararse a esta nueva etapa del proceso vital que con toda seguridad vamos a vivir la mayoría 
de las personas adultas.  

 
Gran parte de los frenos y dificultades que acompañan a las familias ante los cambios que viven 
las personas con síndrome de Down se deben al desconocimiento y al aislamiento, fruto de la 
soledad en la que permanecen muchas familias. Para vencer estos enemigos hay dos recursos: la 
información y la comunicación. Esto ha quedado patente en el III Congreso y es una de las 
conclusiones que hay que difundir: la necesidad de que las familias continúen juntándose en las 
asociaciones para seguir informándose porque nadie sabe tanto como todos juntos. De esta 
manera se capacitarán para saber adaptarse a los cambios que sus hijos y la sociedad 
demandan. 
 
En relación con los adultos mayores que viven en Iberoamérica habrá que preparar nuevos 
programas de atención centrada en la persona para que respondan a las necesidades de la edad 
adulta, que como es obvio deben ser distintos a la infancia y juventud. Habrá que tener en la 
cartera de servicios de las asociaciones la oferta de un ocio gratificante para disfrutar como 
persona mayor. Esto no se podrá llevar a la práctica si las familias no incorporan en su vida los 
cambios que van asociados al envejecimiento que no sólo afecta a la persona que cumple años, 
sino también a su familia, al centro donde vive o desarrolla su actividad, a las asociaciones que 
defienden sus intereses y al conjunto de la sociedad. 
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La Convención de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, al 
hablar de derechos de ciudadanía incluye el derecho a envejecer bien, con recursos que 
garanticen el bienestar personal y el mantenimiento de la calidad de vida conseguida. 
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La autonomía, clave para el bienestar 
 

Beatriz Garvía, especialista en Psicología Clínica,  

Fundación Catalana Síndrome de Down 
 
El congreso destacó, desde mi punto de vista, por la amplitud de su contenido y por su magnífica 
organización. Es muy difícil organizar eventos para tantísimos asistentes donde aspectos 
formativos y logísticos estén articulados y bien gestionados. Los ponentes fueron, en su mayoría, 
claros y didácticos y, algunos de ellos,  verdaderos maestros.  El ambiente fue muy enriquecedor 
y hubo mucho intercambio entre padres y profesionales en todo momento. 
 
El objetivo de mis conferencias -Atención a la salud mental en un programa de salud y Salud 
mental y síndrome de Down- fue resaltar la importancia de la salud mental y de la necesidad de 
profesionales formados en este campo para que los trastornos mentales sean diagnosticados y 
tratados de manera específica y no se atribuyan a la discapacidad. Una discapacidad no debe 
justificar ni un comportamiento anómalo ni que la persona portadora sea educada o reciba 
mensajes diferentes del resto de la población.  
 
Los programas de salud ayudan a prevenir los trastornos mentales y a favorecer el bienestar 
emocional, entendido como el conjunto de  recursos que tiene una persona para alcanzar los 
niveles correspondientes de salud mental, desarrollar los aspectos más sanos  y aprender a  
afrontar las dificultades, los fracasos y los retos inevitables que plantea la vida. Es muy 
importante realizar un seguimiento periódico de los pacientes a lo largo de la vida pues, al 
conocer y evaluar a la persona sana mentalmente comprobamos sus puntos fuertes y sus puntos 
débiles, entendemos su ambiente familiar y sabemos  de qué recursos dispone para afrontar sus 
situaciones vitales. Con esta base, podemos prevenir muchos problemas de salud mental. 
 
En cuanto a la conferencia sobre la vida afectiva y sexual de la persona con síndrome de Down, 
el objetivo pretendía  ofrecer herramientas de todo tipo para poder entender, abordar y 
posicionarse ante la sexualidad de las personas con síndrome de Down y también para 
reflexionar acerca de la ansiedad que produce el tema en  familias y  profesionales. Se 
abordaron las relaciones afectivas, la respuesta sexual, las dificultades en el abordaje, la 
educación sexual, los aspectos legales, la familia, etc., pero, sobre todo, cómo vive la sexualidad 
la persona con síndrome de Down. 
 
La vida afectiva y sexual de este colectivo está sometida a una serie de mitos, prejuicios y 
fantasmas que inquietan a familias y profesionales, pero que no dejan de ser eso: prejuicios y 
miedos, porque la sexualidad de la persona con síndrome de Down no es una sexualidad 
especial. Las dificultades existentes, en su  mayoría, derivan de la falta de información, de la 
inmadurez, de las alteraciones en el desarrollo psico-afectivo, de la  falta de educación y de 
información y  del tratamiento infantilizante del que son objetos. 

 
Me resulta difícil de valorar aportación del III CISD al movimiento asociativo de Iberoamérica 
puesto que desconozco dicho movimiento, pero, a juzgar por mis impresiones, lo que percibí fue 
un encuentro de profesionales de diferentes países que intercambiaron sus experiencias. Y este 
intercambio es muy enriquecedor.  
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Las principales preocupaciones y demandas que me llegaron fueron: 
 

 En cuanto a la salud mental: 
 
o La falta de preparación de los profesionales. 
o La dificultad para realizar un diagnóstico diferencial correcto, puesto que las 

manifestaciones clínicas de un  trastorno mental, en el síndrome de Down, son 
diferentes a las del resto de la población. 

o La realización de diagnósticos tardíos al estar “enmascarados” por la 
discapacidad (“como es así, actúa de esta manera”: muchas conductas 
anómalas se atribuyen, de manera incorrecta, a la discapacidad). 

 

 En referencia a la sexualidad 
 

o Temor al embarazo y  a los abusos sexuales. 
o Inquietud sobre cómo informar/formar a la persona con síndrome de Down 

sobre su sexualidad. 
 
El intercambio de experiencias e información siempre es positivo y enriquecedor. 
Personalmente, cuando acudo a un país diferente del mío, procuro informarme  de la situación 
social, normas y costumbres antes de preparar una conferencia.  Por ejemplo: el objetivo final 
de mi intervención con los pacientes, desde bien pequeños, es que sean lo más autónomo 
posibles, tengan una buena autoestima, que se encuentren bien emocionalmente y lleguen a 
convertirse en adultos. Para ello se trabajan aspectos personales y sociales. La integración 
laboral y la vida independiente (viviendo con la persona que desean vivir), y la posibilidad de 
tener una pareja son aspectos de la vida adulta que, según en qué circunstancias sociales, se 
pueden dar de diferentes maneras. Trabajar la autonomía en un recorrido (de casa al trabajo) en 
un país con inseguridad ciudadana, por ejemplo, sería un objetivo con poco sentido. En ese caso, 
la autonomía hay que trabajarla en otros aspectos. Pero, el mensaje general, es decir, el que hay 
que trabajar la autonomía, hay que transmitirlo en cualquier sociedad. 
 
Creo que cualquier experiencia positiva, cualquier formación de un profesional –en mi caso, de 
la salud mental- puede mejorar la calidad de vida de la persona con síndrome de Down. Y el 
profesional tiene la obligación de transmitirla. 
 
Guardo una inmejorable impresión del III CISD por varios motivos: 
 

 El trato recibido. 
 El nivel de conocimientos 
 -La organización del Congreso 
 -El intercambio con los diferentes profesionales  
 -El intercambio con los padres 

 
 



[Escribir texto] 

 

FIADOWN – Federación Iberoamericana sobre Síndrome de Down 31 

III Congreso Iberoamericano sobre Síndrome de Down  

Apps educativas, la revolución en la educación 
 

Marcelo Varela, secretario general de ASDRA 

 
Nos encontramos en un mundo totalmente digital; ahora, ¿cómo es la enseñanza de las 
personas con síndrome de Down? Sigue siendo en papel y lápiz como hace 30 años. Es imposible 
que formemos personas para el mundo que se viene si no logramos crear Nativos Digitales. Y 
para lograr Nativos Digitales debemos revolucionar la forma en la que le enseñamos a las 
personas con Síndrome de Down. 
 
Y este es un trabajo de mediano y largo plazo. Debemos comenzar por quiénes están 
comenzando la etapa escolar, para que de esa forma en 5, 10 o 15 años, cuando sean 
adolescentes y adultos y el mundo sea totalmente digital estén con un pie de igualdad con las 
personas que no tienen discapacidad al menos desde la formación. 
 

 Este proyecto tiene la esencia de lo simple, no inventa nada, simplemente toma lo 
existente y lo une. Toma las tablets por su facilidad de uso – lo touch screen -, toma 
las APPS tan difundidas, toma el valor de nuestros docentes y genera APPS Educativas. 
¿Cómo? Simple y sencillo: crea un Comité Académico con especialistas en Educación 
de Personas con Discapacidad Intelectual (PcDI). 
 

 Invita a las principales empresas de software para que desarrollen las Aplicaciones 
(APPS). 
 

 Coordina estos actores para generar un proyecto realizable, concreto y real. 
 
Algunos podrán decir, ¿no hay muchas aplicaciones educativas? Si hay miles, pero no hay 
pensadas de su origen para enseñarle a las PcDI. De nuevo la sencillez. La maestra no tiene que 
bajarse 10 APPS, usar una parte de cada una para dar un tema, sabemos que eso es imposible. 
Aquí según el tema que va a enseñar baja la APP que corresponde. 
 
Aparte la PcDI puede seguir aprendiendo en su casa con su Tablet o Smartphone, hasta con su 
SmartTV, ya que hemos ampliado el alcance a los televisores inteligentes para darle un 
contenido social. Por ejemplo el abuelo que puede tener aún una mirada estancada en el pasado 
sobre el potencial de las PcDI, llega a la casa de su nieto y lo ve interactuando con el SmartTV, 
aprendiendo como un niño mas en el medio del living de su casa. Esto es bajar la tecnología a la 
realidad, hacerla palpable. 
 
Honestamente para nuestra presentación en el Congreso esperábamos unos 100 asistentes no 
mas, al ver que la cola era inmensa y el salón desbordaba con más de 350 personas realmente 
vimos que había una gran avidez por el tema. 
El feedback de la gente fue increíble, todos preguntaban de dónde se podían bajar (son todas 
gratuitas), cuando se iba a implementar en el Estado de Monterrey, sentían que era algo que 
podía generarle muchas oportunidades a sus hijos. Realmente nos embargó la emoción al ver 
que un proyecto generado en Argentina, pero con mirada internacional atravesaba fronteras. 
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Post presentación y al día siguientes mucha gente nos cruzó en los pasillos, uno de los lugares 
más ricos para intercambiar ideas con colegas y para escuchar lo que siente y vive la gente. 
 
Estamos convencidos que desde FIADOWN debemos ponerle ímpetu a este proyecto, para que 
pueda llevarse a toda Hispanoamérica y es en ese sentido que vamos a trabajar para el 2015. 
 
El movimiento asociativo tuvo un espaldarazo en este Congreso, los allí presentes sentimos que 
podemos trabajar unidos en pos de regar el continente con los aportes de cada país, aunados en 
la FIADOWN. 
 
Si bien hay avances notorios, también es justo decir que pasados 3 Congresos Iberoamericanos 
en distintas latitudes, Argentina, España y México seguimos notando aún que muchas de las 
miles de familias que asisten traen las mismas preocupaciones, lo que nos tiene que llevar a 
acelerar el paso para que en los futuros Congresos abordemos nuevos desafíos y dejemos de 
lado las trabas y dificultades que aún cargan sobre sus hombros nuestros hijos por el sólo hecho 
de ser diferentes. 
 
En el Compromiso y la Gestión de quiénes estamos en el movimiento asociativo está la 
respuesta. 
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La atención sanitaria y los problemas de salud de las personas con 
síndrome de Down 
 

José María Borrel, asesor médico de DOWN ESPAÑA 

 
En aquellas Naciones en donde las políticas socio-sanitarias han equiparado, si no total al menos 
parcialmente, a todas las personas sin importar sus diferentes capacidades, los problemas de 
salud de las personas con SD han pasado a un segundo plano, al asegurar una asistencia sanitaria 
que no solo cubre las necesidades básicas, sino que incluye todo tipo de patología posible. Este 
hecho ha sido determinante para que ahí la esperanza de vida de las personas con SD la cifremos 
por encima de los 60 años, estando todavía al alza.  
 
De ningún modo podemos relajarnos y considerar el objetivo cumplido, pero sí  que el problema 
está encauzado, y con un seguimiento puntual pero constante de las recomendaciones 
derivadas del “Programa de salud para personas con SD”, quedan garantizados sus derechos en 
materia de salud. 
 
Pero la globalización, por desgracia, no ha llegado a todas las latitudes, y son muchos millones 
de personas las que sufren todavía grandes carencias sanitarias, dependientes de la política o la 
economía de los respectivos Gobiernos. En su informe anual de 2013, hecho público en Pekín el 
15 de agosto, la Organización Mundial de la Salud (O.M.S.) instaba a todos los países, pero en 
especial a aquellos en vías de desarrollo, a que continúen con su esfuerzo para lograr una 
cobertura sanitaria, universal y pública, y además hacía hincapié en las diferencias entre el 
medio urbano y el medio rural, y el difícil acceso a la sanidad de las clases menos favorecidas. La 
Directora General de la OMS, Margaret Chan afirmaba que “la cobertura sanitaria universal es el 
mayor poder igualador social y la última expresión de justicia”, y si añadimos que la medicina 
preventiva ha demostrado no solo su efectividad sino también su economía, tenemos al alcance 
de todos el pilar básico del anhelado bienestar físico, psíquico y social, que definiría la salud. 
 
Si algo se ha podido comprobar en las últimas décadas relativo al SD, es que la combinación 
entre el Programa de Salud, los Programas de Atención Temprana y las Prestaciones Sociales, es 
lo que marca diferencias en el desarrollo integral entre las personas que han tenido acceso a 
ellos y los que no han tenido esa posibilidad. El ejemplo más claro lo tenemos en la cirugía 
cardíaca pediátrica, primera responsable del incremento en la esperanza de vida, obteniendo 
resultados similares en niños con o sin SD. Es una necesidad prioritaria en todo servicio público 
de salud, ya que va a permitir crecer a ese niño con salud, reduciendo el coste económico de su 
atención. No es lógico atender otras demandas y olvidar esta, ya que la cardiopatía congénita, 
que afecta al 50% de recién nacidos con SD, supondrá un obstáculo a su desarrollo insalvable. 
 
Hecha esta introducción, los temas en que participé en el III Congreso Iberoamericano de 
síndrome de Down, lógicamente giraban en torno a los programas de salud, y muy 
especialmente a la iniciativa de un “Programa Iberoamericano de Salud para personas con 
síndrome de Down”, que basado en el que tenemos implantado en España, pudiera ser el marco 
de referencia para las diferentes adaptaciones particulares que respondan a la realidad sanitaria, 
económica y política de cada Estado. 
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Para ese cometido acudimos a Monterrey, Eduardo Moreno Vivot, pediatra argentino 
sobradamente conocido en las diferentes entidades Iberoamericanas dedicadas al síndrome de 
Down, y yo mismo, como asesor en temas de salud de Down España. 
 
Además, para la primera sesión, que sería como una introducción y repaso de los programas ya 
vigentes, contábamos con la presencia de Dª. Beatriz Garvía,  psicóloga especialista en síndrome 
de Down del Centro Médico Down de Barcelona, para recalcar la importancia de la salud mental 
en la persona con síndrome de Down, seguramente el reto más complejo que tenemos por 
delante todos los profesionales implicados en la atención a este colectivo.  
 
El Dr. Moreno hizo además un ameno recorrido alrededor de algunos de los múltiples mitos que 
se mueven en torno al síndrome de Down, reafirmando o rechazando su veracidad. 
 
Así pues el objetivo de estas sesiones era doble, por un lado enseñar a la población general, 
familias principalmente, la posible patología que se suele asociar al síndrome de Down, y por 
otro la difusión del programa de salud entre los profesionales, para que puedan dar la debida 
asistencia a la población que atienden. Down España, para este cometido, ha editado asimismo 
una serie de Guías específicas por especialidades, para facilitar esta labor. En concreto son la de 
Atención al Adulto, Oftalmología, Otorrinolaringología, Salud Bucodental, Salud Mental, 
Ginecología y Urgencias.  
 
La aportación de este tercer Congreso al movimiento asociativo Down de Iberoamérica, cubre la 
necesidad que tienen las familias de compartir experiencias con otros semejantes, aspecto 
básico e imprescindible para potenciar el desarrollo neurocognitivo y social de la persona con 
SD. Los comentarios de pasillo, alma mater de todo congreso, giraban en ese sentido, y los 
asistentes buscaban este intercambio de vivencias personales y familiares, para captar ideas, 
opiniones o tácticas con las que abordar mejor la atención al familiar con SD. La 
multidisciplinaridad de los “congresos síndrome de Down”, son el marco ideal para estos 
intercambios, ya que se recogen las opiniones de todo tipo de profesionales implicados en el 
tema. Además, la presencia ya reseñada de familias de diferente procedencia, configuración y 
problemática, permite que siempre encontremos circunstancias similares de las cuales podamos 
aprender.  
 
Las principales preocupaciones y/o demandas que trasladan siempre los asistentes a congresos 
en torno al síndrome de Down, son las derivadas, ya no en sí del desconocimiento, sino más bien 
de la incertidumbre que produce la presencia de una persona con SD en la familia. El futuro 
inmediato preocupa pero no asusta, y sin embargo el miedo al “qué pasará el día que nosotros 
faltemos”, puede llegar a bloquear a las familias. Es inevitable a pesar de todos los avances. El 
cuidador se sigue viendo imprescindible en la vida de la persona con SD por mucho que rompan 
barreras en el proceso de autonomía personal y por más que aumente el compromiso de futuro 
de los hermanos. Sigue la duda de que todo lo que se planifique sea suficiente llegado ese 
momento. No es fácil convencernos de que lo estamos haciendo todo bien, y el poder 
comprobar que otras familias están en la misma situación y aplican los mismos remedios, 
cuando menos puede proporcionar un cierto alivio de esa ansiedad que se genera. Facilitar el 
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contacto humano y el acercamiento de familias y profesionales es pues necesidad de primer 
orden, y FIADOWN y sus entidades afiliadas están en la obligación de proporcionarlo. 
 
Lo mismo podemos decir de los distintos ámbitos profesionales, incluido el médico. Es necesaria 
la relación personal y directa. Si excluimos a los auténticos especialistas en SD, esto es, 
profesionales que atienden específicamente a este colectivo humano, el resto de médicos 
desconocen en gran medida todo lo concerniente a las patologías asociadas, lo que genera 
lagunas en la atención a la salud.  
 
Los mismos asistentes constataban estas carencias asistenciales. Unas vienen derivadas de los 
modelos sanitarios o políticas imperantes en donde poco podemos hacer, pero otras veces son 
consecuencia del desconocimiento que hay por parte del profesional de situaciones minoritarias 
como puede ser el síndrome de Down y por extensión otras discapacidades presentes en la 
población Iberoamericana. Es un hecho contrastado, que obliga a diseñar, actualizar y difundir el 
programa de salud. La labor sencilla es la de elaborarlo y coordinarlo, la difícil es la de acercarlo 
a todo profesional que atiende a una persona con SD, por alejado que esté.  
 
Por este motivo surgió la apremiante necesidad de elaborar el “Programa Iberoamericano de 
Salud para personas con Síndrome de Down”, demanda que nos llegó desde la Presidencia de 
FIADOWN a los Drs. Eduardo Moreno de Argentina, Agustina Garza de México y a mí mismo. La 
iniciativa fue muy bien acogida, tal y como pudimos comprobar en las diferentes reuniones y 
talleres que se desarrollaron, y en las conversaciones de pasillo, y por ello asumimos el reto. 
Cierto es que el SD es igual en todas partes y la persona con SD precisa los mismos cuidados 
independientemente de su origen o residencia, pero no es menos cierto que caben matices 
diferenciales en la planificación. 
 
Las reuniones celebradas en Monterrey fueron todas abiertas, incluso el taller para médicos, y 
acudieron otros profesionales sanitarios y no sanitarios, pero también familiares de personas 
con SD, para hablar o recabar información sobre problemas personales. La mayoría se 
comentaron luego en privado, pero alguno fue el detonante para poner sobre la mesa temas 
que pudieran afectar a varios de los presentes. 
 
Al referirnos a los profesionales médicos implicados en el SD, los hay con diferentes perfiles y 
grados de compromiso. El auténtico especialista en SD, que voluntariamente atiende a estas 
personas, es quien realmente nos va proporcionando la información necesaria para avanzar y 
actualizar las intervenciones necesarias en materia de salud. Son los auténticos referentes en la 
materia. Otro sector de profesionales, analiza estas informaciones y hallazgos para canalizarlos 
desde las instituciones y que lleguen a todos los sanitarios, y por ende a la población 
beneficiaria, objetivo final y único de la actuación. Pero en estos encuentros aparece otro grupo 
de médicos, generalmente padres, no involucrados de forma directa pero conocedores del 
tema, que solo se comprometen de forma ocasional. Aparecen en los congresos en su condición 
de padres, pero no pueden evitar su participación en las reuniones profesionales. Su aportación 
es bien recibida, y en ocasiones sirve para futuras líneas de colaboración. Aquí también los 
encontramos.  
Con el compromiso de elaboración del “Programa Iberoamericano de Salud para personas con 
síndrome de Down”, con las directrices del promotor, FIADOWN, se inició el reparto de tareas 



[Escribir texto] 

 

FIADOWN – Federación Iberoamericana sobre Síndrome de Down 36 

III Congreso Iberoamericano sobre Síndrome de Down  

tendente a desarrollarlo “a distancia”, como no podría ser de otra manera, y nos marcamos 
fechas, que a pesar de la premura, se cumplieron. El objetivo era entregarlo en marzo de 2014 y 
así se hizo. A partir de ahí entran problemas administrativos o de otra índole ajenos a la 
elaboración del programa en sí.  
 
El primer gran problema de entrada era contar con la colaboración de los mejores especialistas 
en la materia, para que cada uno en lo suyo aportara algo que mejorara o actualizara en lo 
posible nuestro Programa Español de Salud. Sabíamos lo difícil que sería la coordinación si 
incorporábamos muchos profesionales al proyecto, pero creímos conveniente que fueran los 
mejores en cada parcela. Puede dar como resultado un trabajo menos uniforme, pero por otro 
lado es la forma de integrar contenidos. 
 
El intercambio de correos y modificación de archivos ha sido interminable, para llegar a un 
consenso válido, teniendo en cuenta además que la lengua castellana, eternamente viva, dentro 
de su soberana riqueza, admite multitud de giros de unos pueblos a otros, imposibles de 
integrar en un mismo texto, lo que dificulta la labor. No obstante se ha logrado un documento 
base  adaptable a cada realidad concreta.  
 
Cuando vea la luz, supondrá información básica para las familias, una ayuda imprescindible para 
los profesionales, y un reto ineludible para las Administraciones Públicas de cara a implantarlo y 
difundirlo en su ámbito competencial. Esperamos que los diferentes Países lo adopten como 
referente para el desarrollo de sus políticas sanitarias y sociales. Para ello cuentan con el total 
apoyo por parte de las Entidades integradas en FIADOWN. 
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Hacia un mejor conocimiento del síndrome de Down por parte del 
sector médico 
 

Eduardo María Moreno, asesor médico de ASDRA y DOWN 21 Chile 

 
Me ha tocado visitar países de Latinoamérica, donde he podido observar el poco interés que 
tienen los profesionales médicos en las personas con síndrome de Down, además de escuchar 
las demandas de las familias, educadores y terapistas. Aún se ve, en general, una sociedad 
dormida en lo referente a la igualdad de oportunidades y derechos. Se sigue mirando a la 
persona con síndrome de Down como enfermo, como inferior, siendo la razón porque aún 
persiste el concepto de caracterizar a las personas por su diagnóstico médico. 
 
Hoy podemos observar en las distintas bibliografías que las personas con síndrome de Down 
tienen una vida promedio de 55-60 años, y ¿qué estamos haciendo? Somos pocos los que nos 
hemos sumado y comprometido para este trabajo, sabiendo que aún falta mucho, 
especialmente en el área de adultos, ya que con la alta mortalidad precoz que había años atrás, 
los médicos de adultos no tenían casi contacto con ellos. 
 
Es nuestra misión y creo que obligación, llevar a todos los puntos de Iberoamérica el plan de 
salud para que sea conocido y puesto en práctica así la calidad de atención sanitaria se 
equiparara con la que reciben las personas sin síndrome de Down. Por otro lado se está 
trabajando en mejorar las terapias, la inclusión escolar, laboral, la vida autónoma pero sin una 
salud adecuada no podrán acceder a estos servicios. Al conocer su salud en el área mental, se 
evitaran diagnósticos erróneos, solo por tener la etiqueta de síndrome de Down o la 
administración de medicamentos innecesarios. 
 
Creo que si miramos hoy a las personas con síndrome de Down veremos las diferencias que hay 
con aquellas de otras épocas por el trabajo en conjunto que han realizado profesionales de la 
salud, estimuladores, y otros profesionales, el solo hecho de concurrir a escuelas comunes, los 
deportes, la vida social, el empleo, la vida autónoma, pero aún falta y hacia eso vamos. 
 
Durante el congreso me tocó participar en tres mesas, las cuales fueron muy enriquecedoras. En 
la primera expuse acerca de los mitos del síndrome de Down, conferencia que me gusta 
especialmente, ya que son aquellos mitos y seguro otros que faltan, los que debemos derribar 
para quitar a las personas con síndrome de Down, la etiqueta que los marca socialmente, y así, 
se moverán más libremente en la sociedad sin ser mirados, y tengan una vida autónoma plena.  
 
En esta mesa tuve el honor de ser acompañado por la Lic. Beatriz Garvia, psicóloga de la 
Fundación síndrome de Down de Cataluña, quien nos habló sobre salud mental, siendo, a mi 
criterio uno de  los temas centrales a los que nos enfrentamos los profesionales de la salud, y 
también estuvo el Dr. José María Borrel, asesor de DOWN ESPAÑA, quien recalcó la importancia 
de desarrollar un plan de salud para las personas con síndrome de Down. Esta mesa tuvo como 
objetivo derribar barreras, hablar de la necesidad del programa de salud y realizar un repaso de 
los existentes, alertarnos de la importancia de detenernos a la hora de realizar un diagnóstico en 
el área de salud mental, ya que podemos cometer errores que pueden impactar tanto en la 
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persona como en su familia. En la segunda sesión el Dr. Borrel presentó datos y razones clínicas 
y epidemiológicas de la necesidad de un programa de salud y yo tuve la misión de realizar un 
rápido recorrido de cómo cuidar la salud de las personas con síndrome de Down a lo largo de su 
vida. Y la tercera fue abierta a profesionales de la salud donde pudimos escuchar opiniones y se 
pudieron conocer las necesidades y realidades que existen en las distintos países, siendo todo 
tenido en cuenta a la hora del desarrollo del programa de salud. 
 
El aporte que ha dado este congreso al movimiento asociativo de Iberoamérica es mostrar a las 
familias que sus miembros con síndrome de Down tienen oportunidad de desarrollar habilidades 
sociales, intelectuales, del lenguaje, que sepan que si pueden hacerlo, pero para eso, deben 
formarse y transmitir esto a los profesionales, y el trabajo mejorara día a día; y el aporte de 
nosotros los profesionales es conocer las realidades de otros países, aprender de ellos y estar a 
disposición de las distintas entidades para ayudar a su desarrollo. 
 
Las principales preocupaciones que hemos visto en el área de la salud, es el poco conocimiento e 
interés que tienen los médicos por aprender acerca del cuidado de la salud de las personas con 
síndrome de Down y de cómo son realmente. Cuando uno habla con las familias se sorprenden 
de la forma en que uno les habla y guía en los problemas que a uno les va planteando, por eso la 
necesidad de desarrollar el programa y que lleguen a todas las latitudes.  
 
Es un trabajo difícil y arduo el mostrar a los médicos que se pueden hacer las cosas de un modo 
mejor, sacar esa etiqueta. Sabemos que es un colectivo minoritario dentro de la consulta 
médica, por eso creo en los programas de salud que lleguen a todas partes, pero también que 
los profesionales en general sepan que hay médicos que se dedican a atender personas con 
síndrome de Down, así realizan la correspondiente derivación y darles la oportunidad de una 
salud de calidad. 
 
La presidencia de la FIADOWN, en la persona del Sr. Jesús Coronado, decidió desarrollar el 
Programa de Salud de Iberoamérica para Personas con Síndrome de Down, teniendo el honor 
junto al Dr. José María Borrel y a la Dra. Agustina Garza de coordinar su elaboración. Se 
escucharon las preguntas de asistentes a las tres sesiones, también lo que se escuchó en los 
pasillos, así como preguntas y dudas que nos llegaron por otros medios. La coordinación general 
la desarrollo el Dr. Borrel magníficamente, se realizaron reuniones virtuales y vía mail, 
lógicamente por tema de distancia, se recibió el aporte de otros profesionales,  siendo 
terminado y entregado de acuerdo a los plazos definidos. Es un programa que se podrá adaptar 
a las realidades de cada país. 
 
El próximo paso será acercarlo a la mayor cantidad de asociaciones de Iberoamérica y si es 
necesario tener reuniones con ellos o con los responsables de la salud pública de los distintos 
países para su presentación e implementación. No nos debemos conformar con su elaboración, 
el éxito de este programa será cuando llegue a cada hogar, cada consultorio para su 
implementación. Su publicación será de una gran ayuda para los padres sepan cómo llevar 
adelante el cuidado de la salud de su hijo, que los profesionales independientes tengan una guía 
para que el cuidado de la salud sea el adecuado, con calidad y a nivel público, se convenzan de la 
importancia de su distribución e introducción dentro de las políticas de estado en el área salud. 
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Una experiencia útil y enriquecedora 
  

Teófilo Garza, especialista en medicina familiar  

y síndrome de Down  
 

Los objetivos de cada uno de los talleres en los que intervine fueron apoyar a las familias con 
una persona con síndrome de Down a reflexionar sobre los aspectos de la funcionalidad familiar 
que pueden ser útiles para apoyarlos en el diario vivir de su experiencia y orientarlos a que cada 
uno de los integrantes de la familia puedan en el transcurso de la vida, tener la mejor calidad de 
la misma a lo largo de su convivencia. 
 
La mayoría de las intervenciones estuvieron orientadas a preguntas como las siguientes: ¿Qué 
hacer para aceptar la condición de nuestro hijo?,  ¿Cómo ejercer la disciplina, igual o diferente 
que con los otros hijos?, ¿Cómo enfrento la vida si esto es para siempre?, ¿Debemos incluir al 
hijo con síndrome de Down en las mismas actividades que el resto o no?, ¿Cuáles son las 
funciones más importantes para ofrecerles una buena calidad de vida? Las respuestas son 
obvias, la crianza, la disciplina i actividades son exactamente iguales en el hijo con síndrome de 
Down y los otros hijos, pero se trataron de adaptar al contexto de los participantes y a que 
ubicaran la importancia de identificar las diferentes etapas de su proceso de adaptación y a que 
en ocasiones, tal vez la mayoría el proceso se vive diferente en cada integrante de la familia. 
 
Este congreso fue para mí, como profesional, muy enriquecedor por la convivencia y 
oportunidad de conocer y contactar colegas de la misma y otras disciplinas, para las familias con 
una persona con síndrome de Down, sin duda el obtener información actualizada, conocer 
familias y padres que como ellos comparten la experiencia de un hijo con síndrome de Down en 
la familia con quienes pudieron compartir sus experiencias y avances en la organización de su 
contexto social y su participación en las diferentes agrupaciones y por supuesto la gran 
importancia de la misma. 
 
En cuanto a las preocupaciones y demandas que nos llegaron, puedo hacer la siguiente 
distinción: 
 

 De los profesionales, mantener y abrir estos espacios en los que se da la convivencia 
con colegas de otros países el intercambio de información. 
 

 De las familias en especial de los padres disponer de los recursos que se desarrollan en 
otros lados y buscar que aparezcan los recursos sociales que apoyen los espacios de las 
personas con síndrome de Down para ser independientes. 

 
Por último, algunas de las indicaciones que se hicieron para mejorar la calidad de vida de las 
personas con síndrome de Down son: 
 

 Apoyar a las familias para evitar la sobre protección. 
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 Apoyar a las familias para trabajar el desarrollo de habilidades independientes en las 
personas Down. 

 Apoyar las agrupaciones en pro de las personas Down. 
 

 Promover el desarrollo de recursos sociales para las personas Down. 
 

 Promover las reuniones y congresos locales, nacionales e internacionales. 
 

 Que quede evidencia escrita documentada de dichas reuniones y congresos. 
 

 Apoyar el trabajo profesional y científico. 
 

 Entre otras actividades. 
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La importancia de ofrecer apoyos a la familia 
 

Victoria Massa, miembro del consejo asesor de ASDRA 
 

Es importante aclarar que mi presentación “El momento de la noticia” combinada con “Lo que 
necesitan las familias” se basa en mi experiencia de muchos años acompañando a familias en 
ese momento: por ende, cuanto más tiempo pasa… ¡más experta soy! Porque los años pasan y 
cada vez son más las familias a las que uno tiene la dicha de acompañar. 
 
Volver a Monterrey y encontrar tantos amigos y conocer a tantos más fue un agrado. Si además 
le sumamos la posibilidad de un encuentro con personas que viven realidades similares, 
entonces entre todos conformamos una orquesta y tocamos la sinfonía de nuestros hijos, 
hermanos, alumnos, pacientes o compañeros de trabajo. 
 
La singularidad de mi presentación radica en la vasta experiencia acumulada en ASDRA en el 
acompañamiento a familias: ya son más de veintiséis años y la experiencia la hemos recopilado, 
compartido y sistematizado tratando de que las vivencias de unos potencien la tranquilidad de 
otros. En ASDRA se organizó un curso de ‘Papás escucha’ (que se ha reeditado varias veces) en el 
cual capacitamos a los padres para ir a acompañar a otros padres. Esta tarea nos ha reportado 
infinidad de satisfacciones y permite que las familias encaren los primeros momentos con más 
serenidad. Entre el público la mayor preocupación expresada fue la falta de criterio profesional 
para dar la noticia (lo cual no es inusual porque es un reclamo realizado en todas partes). A este 
reclamo hay que matizarlo, a veces tiene que ver con el hecho de que no podemos ‘perdonarle’ 
a los profesionales que nos hayan dado una noticia tan tremenda y descargamos en ellos parte 
de nuestro dolor. Si bien la noticia de la condición de nuestros hijos nunca será buena, 
convengamos en que existen maneras y maneras de comunicarla. 
 
La organización de los encuentros iberoamericanos sobre síndrome de Down es una ocasión 
perfecta para contrastar las prácticas de países relativamente similares en su trama social: todos 
nuestros países tienen una sólida constitución familiar y valores comunes, todo lo que hace que 
hablemos ‘un mismo idioma’. Los aportes de los extraordinarios disertantes permitieron que los 
asistentes llevaran de regreso a sus hogares información, consejo y nuevas amistades. Uno de 
los aportes más valiosos de estos encuentros es que los concurrentes se dan cuenta de que no 
necesitan caminar solos, que hay otros que han abierto la senda y que ellos, a su vez, le abren 
camino a los que vienen detrás. Creo que es una ocasión preciosísima y no debemos 
desperdiciarla ni interrumpirla. 
 
Estoy profundamente convencida de que apoyar a la familia a dar los primeros pasos después de 
la noticia es una tarea esencial ya que permite que se arme mejor para enfrentar esta situación 
inesperada: cuanto más entera esté la pareja después de recibir la noticia tanto mejor será como 
padres de un bebé especial y podrá comunicar mejor la situación a sus familiares y amigos para 
que ellos, a su vez, se conviertan en la principal red de apoyo de este nuevo integrante de 
nuestro mundo que es distinto a como lo soñamos pero que nos habrá de deparar un sinnúmero 
de momentos intensos y nos habrá enseñar mucho más de lo que jamás podremos enseñarle 
nosotros. 
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Una oportunidad única 
 

Nieves Doz, presidenta de DOWN HUESCA 

 
Para analizar mis impresiones como asistente al III Congreso Iberoamericano sobre el Síndrome 
de Down tengo que empezar diciendo que pudimos disfrutar de un entorno maravilloso, con 
unas instalaciones fuera de serie que facilitaban el intercambio de comunicación entre todos los 
asistentes, además de una presencia inaugural comprometida de altos representantes públicos 
 
El programa de alta calidad, por el cache de los ponentes permitió abarcar muchos temas de 
interés para todos los asistentes, ya que por poner un ejemplo, las sesiones fueron transversales 
abarcando desde el Ocio tutelado hasta el Ocio normalizado. 
 
Para poder sintetizar de forma más pormenorizada mi visión del Congreso, detallo unos puntos 
que bajo mi criterio considero más importantes: 
 
Perspectivas del Congreso 
 
 
Las perspectivas del III Congreso Iberoamericano sobre el Síndrome de Down, se fueron 
cumpliendo en el transcurso de la celebración del mismo; la posibilidad de intercambiar 
información y el establecimiento de un espacio de diálogo entre las familias, posibilita el 
enriquecimiento comunitario de los participantes, si este es internacional, la información es 
mayor, pudiendo conocer de primera mano los avances y el trabajo de otras organizaciones 
similares a las nuestras en otros ámbitos geográficos. 
 
Punto de vista de madre 
 
Para todas las  madres  cualquiera que fuera la edad de su hijo, tuvieron la oportunidad de asistir 
a sesiones, en las cuales se encuadraba su hijo/hija, siendo una organización transversal 
abarcando toda la vida de una persona con síndrome de Down;  y todas las necesidades socio 
sanitarias y legislativas que afectan a nuestros hijos. 
 
Esto facilito que nadie pudiera sentirse indiferente ante el programa tan interesante, se pensó 
en todos y para todos, pese a lo comprimido del programa y los imprevistos que una 
organización de estas características supone. 
 
Impresión del Congreso 
 
Antes: Cualquier Congreso para familias que formamos el Colectivo Down, es siempre un 
atractivo, donde nos planteamos qué más podemos hacer para el desarrollo de la autonomía de 
nuestros hijos/as. 
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Durante: Adquieres la experiencia y el intercambio de información de los ponentes y por 
supuesto y bajo mi punto de vista, más importante de las familias; considero ésta la mejor 
escuela de todas. 
 
Después: Tratas de comprender y poner en práctica las experiencias y conocimientos de todos 
los ponentes, sirviendo para analizar el pasado, comprender el presente y anticiparte al futuro 
de nuestros hijos, trasladando estos aprendizajes a nuestras organizaciones  

 
Organización 
 
Como siempre decimos los españoles, todo es mejorable, la excelencia es muy difícil de alcanzar 
o no existe, pero desde luego la organización de este congreso, con la comprensión, 
participación y colaboración de todos, tenemos que calificarla de sobresaliente. 
 
Poder intercambiar experiencias con familias de otros países, con las dificultades de los idiomas, 
de las distintas semánticas, es tarea complicada y merece un galardón adicional a todo lo que se 
pueda decir. Si añadimos el compromiso adquirido por las autoridades  de llevar a la práctica lo 
expuesto en el Congreso y especialmente la elaboración y puesta en marcha de un programa 
Iberoamericano de Salud me daría por muy satisfecha, sería mejorar la calidad de vida de las 
personas con síndrome de Down y de sus familias de México y de toda Iberoamérica. 
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Programa del III Congreso Iberoamericano sobre Síndrome de Down 
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PONENCIAS 

23 de octubre 

 

 

 Acto inaugural 
 
 

El acto inaugural contó con la presencia del gobernador del estado mexicano de Nuevo León, 
Rodrigo Medina, que se comprometió a promover una ley para atender a personas con 
discapacidad. 
 
"La idea es que podamos promover una nueva ley con mayor amplitud en cuanto espectro de 
atención de las personas con discapacidad", dijo Medina, y anunció que la ley estará lista para 
finales de 2013 o principios del próximo año. 
 
El gobernador de este estado del norte de México, que tiene por capital a Monterrey, añadió 
que promoverán un nuevo "modelo de atención" a las personas con síndrome de Down, aunque 
no precisó detalles al respecto. 
 
En este sentido, agregó, se tomará como referente a España por sus avances para fortalecer las 
instituciones y la atención a las personas con discapacidad. 
 
El objetivo es "entender cómo se maneja el tema de la discapacidad en otros países con éxito y 
adaptarlo a nuestro país", explicó. 
 
En la apertura del III Congreso Iberoamericano sobre Síndrome Down, el presidente de Down 
Monterrey, Jesús Coronado, resaltó la necesidad de promover programas de salud adecuados 
para las personas con discapacidad, así como impulsar un marco legislativo en el país y fijar 
compromisos una vez promulgada la ley. 
 
En el congreso, anunció, se presentará una radiografía de las personas que tienen síndrome de 
Down para conocer la situación actual y necesidades concretas de la población. 
 
El rector de la Universidad de Extremadura (España), Segundo Piriz Durango, profundizó durante 
su intervención en la colaboración entre la institución y la Universidad Autónoma de Nuevo León 
en el tema biomédico y cómo ciertas sustancias influyen en las personas que tienen 
tratamientos especiales por tener síndrome de Down. 
 
Además, advirtió, se está realizando en la actualidad un análisis comparativo entre la legislación 
española y la mexicana para lograr la integración de las personas con síndrome de Down. 
 
Durante su intervención, el rector de la Universidad de Monterrey, Antonio José Dieck, habló de 
la integración de los jóvenes con síndrome de Down en la universidad y de la necesidad de crear 
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un programa académico específico que logre su integración en la sociedad y en el panorama 
laboral. 
 
"Se tiene que preparar a los estudiantes a conseguir una mayor autoestima y habilidades para 
integrarse en vida productiva", explicó Dieck. 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=09DS8BfVIz0#t=325 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=09DS8BfVIz0#t=325
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 ¿Quiénes son y cómo son las personas con síndrome de Down 
hoy? 

 
Por Juan Perera 

 
 

La ponencia “Quiénes son y cómo son las personas con síndrome de Down hoy”, impartida por 
Juan Perera, realizó un repaso a los conocimientos básicos que hoy tenemos sobre esta 
discapacidad intelectual. 
 
En ella se profundizó en las razones que explican la expresión fenotípica de la trisomía 21 y los 
avances que se van conociendo para compensar sus limitaciones. 
 
En su intervención, Perera quiso dar respuesta la pregunta: ¿se sienten ahora más satisfechas las 
personas con síndrome de Down que hace 25 años? Explicó que los avances conseguidos se 
deben a una auténtica revolución en la educación y a la aplicación práctica de la “especificidad”. 
 
Las consecuencias de ello son: una mayor esperanza de vida, un mejor estado de salud, un mejor 
funcionamiento intelectual, una mayor conciencia de sus posibilidades y limitaciones, una mayor 
competencia para tomar decisiones, una mayor destreza para trabajar y vivir con cierta 
independencia. 
 
El experto también incidió en la idea de que la neuropsicología nos demuestra que el cerebro es 
una estructura modificable y “enriquecible”; y que la buena atención temprana, el correcto 
cuidado de la salud y la educación son capaces de restablecer parte de las limitaciones propias 
de esta discapacidad. 
 
 
Vídeo de la ponencia: https://www.youtube.com/watch?v=6LxnJYgMMhA 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=6LxnJYgMMhA
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 La importancia de la autodeterminación de las personas con 
síndrome de Down  

 
Por Michael L. Wehemeyer 

 
 
 

En esta ponencia, Wehemeyer trató la autodeterminación como componente crítico en la 
educación de alumnos con necesidades especiales. 
 
Wehemeyer (profesor de educación especial, director del Kansas University Center on 
Developmental Disabilities, y director asociado del Beach Center on Disability) realizó un repaso 
sobre la discapacidad intelectual, y las implicaciones que ésta tiene para estudiantes y alumnos. 
 
El experto incidió en la idea de que es necesario ofrecer los apoyos necesarios para asegurar que 
la autodeterminación y la propia defensa se conviertan en un pilar fundamental de la vida de la 
persona. 
 
En su ponencia, se trató la importancia del rol de la autodeterminación en la implementación de 
redes de soporte para permitir que las personas con discapacidad alcancen las cotas deseadas 
de inclusión. 
 
Por último, Wehemeyer  habló de la tecnología como herramienta de inclusión y su impacto en 
la autodeterminación de la persona. 
 
 
Vídeo de la ponencia: https://www.youtube.com/watch?v=yJBYkZ65MQk 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=yJBYkZ65MQk
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 Legislación sobre discapacidad: su aporte para el beneficio de las 
personas con discapacidad. Experiencia española. 

 
Por Rafael de Lorenzo 

Secretario general del Consejo de la ONCE 
 
 
 

El Secretario General del Consejo General de la ONCE realizó un recorrido por el cambio 
experimentado en los últimos años por la realidad social de la discapacidad en España. 
 
Desde la recuperación de la democracia hasta la implementación de la Convención sobre los 
Derechos sobre las Personas con  Discapacidad de la ONU, en su intervención de Lorenzo habló 
de las transformaciones legislativas en materia de discapacidad que se han dado en España. 
Todo hasta llegar al actual modelo igualitario. 
 
Durante su intervención, De Lorenzo explicó que la legislación española puede servir de 
referente al resto de Iberoamérica por los avances que supuso, como la eliminación de barreras. 
 
Además, añadió que se fomentó la creación de empleos para las personas con discapacidad al 
crear las cuotas de reserva, y se desarrollaron políticas de acción positiva hacia la igualdad desde 
posiciones de intervención pública. 
 
De Lorenzo explicó que para desarrollar una legislación adecuada en México "hace falta que la 
sociedad reclame que esos cinco millones de personas con discapacidad no se queden al margen 
del desarrollo del país". 
 
También alabó la predisposición del gobierno del estado de Nuevo León para impulsar una ley 
federal para las personas discapacidad, anuncio que hizo el gobernador del estado, Rodrigo 
Medina de la Cruz, al inicio de la cita. 
 
El representante de la ONCE hizo hincapié en la importancia de que una persona con 
discapacidad se acepte a sí misma, un requisito "imprescindible" para lograr su integración en la 
sociedad. "En España hemos avanzado en ayudar en el desarrollo de las personas con 
discapacidad y en no hiperprotegerlas", adviertió. 
 
Esta sobreprotección, según él, tiene efectos que pueden crear marginación y que repercuten a 
su vez en la exclusión social. Por ello, "antes de hablar de prestaciones y de normas", se tiene 
que dar "un cambio colectivo" y normalizar que una persona con discapacidad se desarrolle en 
todos los ámbitos sociales. 
 
Y es que, a pesar de que aún no se haya alcanzado del todo una normalidad cívica, el experto sí 
reconoció los significativos avances en el reconocimiento y defensa de derechos de las personas 
con discapacidad. 
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De Lorenzo no obvió el actual panorama de crisis económica y social que alcanza de lleno al 
sector de la discapacidad, y manifestó su preocupación por el claro retroceso en las conquistas 
sociales y de derechos obtenidos a lo largo de estos años. En sus palabras, la crisis económica 
provoca "grandes recortes" a la protección de las personas con discapacidad 
 
En ese sentido, instó al sector de la discapacidad a actuar ya, no para avanzar en derechos, sino 
para no retroceder. "Estamos trabajando en parar el golpe en todo lo que se pueda sin renunciar 
a seguir avanzando", concluyó. 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=s6n-Q2nt1Ag 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=s6n-Q2nt1Ag
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 Envejecer activo, garantía de bienestar personal y de inclusión 
social 

 
Por Gonzalo Berzosa 

 
 
 

La ponencia del gerontólogo repasó una reciente investigación realizada en España con el 
objetivo de mejorar el conocimiento sobre el proceso de envejecimiento saludable de las 
personas con síndrome de Down. 
 
Para Berzosa, vivir muchos años supone hacerlo en una sociedad de cambios acelerados e 
inesperados, algunos de los cuales afectarán directamente a las propias personas con síndrome 
de Down. Cambios que repercutirán en el modelo familiar tradicional. 
 
Por ello, se deben planificar nuevos escenarios que sigan siendo favorables a la vida 
independiente conseguida y no conlleven la disminución de la inclusión social conquista. “El 
aumento de la esperanza de vida de las personas con síndrome de Down va ligada a una mayor 
autonomía”, agregó el gerontólogo. 
 
En opinión del experto, las entidades deben desarrollar programas de intervención que 
respondan a las demandas que el envejecimiento conlleva en sus variables físicas, psíquicas y 
sociales. 
 
Las expectativas ante el envejecimiento que tienen las personas con síndrome de Down 
coinciden con las que tiene la población en general: 
 

o El deseo de envejecer en la propia casa y en el entorno en el que se ha vivido. 
 

o La incertidumbre sobre aspectos tan cotidianos como “de qué voy a vivir” y “si 
podré estar con mi familia, con quién me relacionaré de las personas que 
conozco cuando sea muy mayor y quién me atenderá si mi salud no me permite 
desempeñar las actividades de mi vida diaria”. 

 
o El convencimiento de que el envejecimiento es un proceso que requiere ir 

preparándose con años de antelación, desarrollando capacidades personales, 
actitudes relacionales y proyectos gratificantes que garanticen un 
envejecimiento activo y satisfactorio 

 
 
https://www.youtube.com/watch?v=OhDKztSr4dQ 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=OhDKztSr4dQ


[Escribir texto] 

 

FIADOWN – Federación Iberoamericana sobre Síndrome de Down 61 

III Congreso Iberoamericano sobre Síndrome de Down  

 Síndrome de Down y parálisis cerebral. Situación actual en nuevo 
León 

 
Por Agustina Garza y Erick Rangel 

 
 
 

Esta investigación, realizada por los doctores Agustina Garza y Erick Rangel, de la Universidad 
Autónoma de Nuevo León, se llevó a cabo con el objetivo de obtener una estimación de la 
población con síndrome de Down y parálisis cerebral que habita en este estado mexicano. 
 
Con este estudio, según Rangel, no se espera simplemente obtener un dato del censo de 
personas con discapacidad intelectual de la región, sino también conocer en qué amientes 
socioeconómicos se mueven y cuál es su calidad de vida. Así, se obtuvieron datos relativos a sus 
niveles de estudio, ocupación laboral, e implicación social. 
 
Se trata de una investigación pionera, por cuanto no existía previamente ninguna estimación en 
torno a esta población en la región. 
 
Tras las diversas muestras, pruebas sobre el terreno y datos recogidos, los doctores anunciaron 
en su ponencia que en el estado de Nueva León, en la fecha del III Congreso Iberoamericano, hay 
una población de más de 2.500 personas con discapacidad intelectual, y que nacen alrededor de 
6 niños con síndrome de Down por cada 10.000 alumbramientos. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=jFkVdhrO690 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=jFkVdhrO690
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 Ocio para todos y cada uno 
 

Por Isabel Guirao 
 
 
 

La experta habló del ocio inclusivo como plataforma para la vida en comunidad del ciudadano 
con discapacidad, pero también como promotor de redes ciudadanas naturales más sensibles y 
proactivas con la diversidad de sus miembros. 
 
Guirao expuso su experiencia como Directora técnica de “A Toda Vela”, asociación para el Ocio y 
Tiempo Libre de Personas con Discapacidad Intelectual. En su opinión, "la inclusión es ante todo, 
una cuestión de derechos humanos". 
 
La experta aludió al cambio experimentado en los últimos años: de un escenario, hace una 
década, en el que las personas con discapacidad intelectual demandaban amigos, sin identificar 
sus intereses de ocio, a la actualidad, donde tienen conciencia de su derecho al ocio en 
comunidad y lo exigen. Disponen de amigos y amigas fuera de sus entornos familiares y 
educativos o laborales y el 40% hace de planes de ocio propios al margen de la asociación. 
 
Para lograrlo, ha hecho falta una inmersión en el escenario de la comunidad, en sus espacios, 
proyectos y actividades, un acompañamiento basado en la generación de confianza y la 
capacitación de los agentes comunitarios. 
 
Aunque, mencionó, también ha sido precisa la valentía de las familias y sus miembros con 
discapacidad para incorporar entornos no previsibles, apoyos naturales no profesionalizados, la 
autodeterminación y la flexibilidad de horarios y rutinas, como nuevas herramientas. 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=iVAY6Zj40-Y 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=iVAY6Zj40-Y
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 El momento de la noticia: un camino a la inclusión y la vida de 
calidad 

 
Por Victoria Massa 

 
 

Massa, madre de una persona con síndrome de Down, y miembro de ASDRA, ofreció una serie 
de sugerencias para que el momento de dar la noticia del nacimiento de un bebé con síndrome 
de Down sea lo más amable posible. 
 
En su ponencia puso de manifiesto los sentimientos encontrados cuando se produce el 
nacimiento de un bebé con síndrome de Down que no se esperaba. En su opinión, desde el 
mismo momento del nacimiento, el bebé es capaz de absorber las sensaciones del entorno, por 
eso es muy importante que los profesionales de la salud no transmitan conmoción ni 
sentimientos negativos, no sólo por los padres, sino también por el bebé. 
 
Massa puso el foco en el colectivo de profesionales médicos, a quienes demandó mejor 
preparación para dar la noticia, más empatía y tacto, y ofrecer a los padres una imagen que se 
corresponda con la realidad actual del síndrome de Down, con información veraz y actualizada. 
“Los médicos tiene que conocer todas las posibilidades que tienen las personas con esta 
discapacidad para desenvolverse en la vida”, expresó con convicción. 
 
En opinión de Massa, “a los médicos hay que pedirles que se pongan en el lugar del otro”, para 
lo que ofreció una serie de recomendaciones. La experta invitó al auditorio a compartir estas 
recomendaciones en sus asociaciones y entornos médicos. Estas sugerencias van desde la 
expresión gestual y el tono de voz, hasta lo que se dice y las expectativas que se dan. 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=fwPjN1tD3K0 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=fwPjN1tD3K0
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 Nuevo enfoque en la enseñanza de las matemáticas y la 
alfabetización de las personas con síndrome de Down 

 
Por Irma Iglesias 

 
 

La fundadora y presidenta de Down 21 Chile explicó la propuesta educativa de su entidad, 
basada en hacer de la vida cotidiana experiencias significativas de aprendizaje. 
 
Así, en la posterior vida adulta, estas experiencias servirán como herramienta para poder 
desenvolverse de la manera más funcional. 
 
Cuando se trata de explicar conceptos matemáticos a personas con síndrome de Down, es 
necesario usar un lenguaje cotidiano, simple, “o sea,  matemáticas con los pies en la tierra”, 
comentó en esta charla Irma Iglesias. 
 
En cuanto a la alfabetización, para la presidenta de la entidad chilena “necesitamos que los 
niños y jóvenes con síndrome de Down adquieran un nivel de lectura que les permita su uso 
funcional y práctico en las actividades diarias”. 
 
Aprender a leer es absolutamente necesario, ya que “potencia la autonomía al permitir acceder 
a un medio principalmente letrado”. Además “incrementa y mantiene notablemente la 
comunicación, las habilidades sociales y las capacidades intelectuales. Combate el aislamiento, 
soledad y egocentrismo, produce satisfacción personal, disfrute y bienestar”. En definitiva, la 
alfabetización es fundamental para mejorar la calidad de vida de las personas con síndrome de 
Down. 
 
Iglesias compartió la propuesta de alfabetización de Down 21 Chile: el método de lectura global 
“Palabras más palabras” y “Matemáticas funcionales para personas con NEE”, basados en el 
proyecto Miranda, y descargables en www.down21-chile.cl. 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=xeAtSfklz7U 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

http://www.down21-chile.cl/
https://www.youtube.com/watch?v=xeAtSfklz7U
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 Taller – El primer paso: aceptar la condición especial de tu hijo 
 

Por Manuel Alberto Avilés, Teófilo Garza,  
Eduardo Méndez y Raúl Fernando Gutiérrez 

 
 

En este taller, dirigido a familias que tienen en su seno un miembro con síndrome de Down, los 
profesionales médicos Manuel Alberto Avilés, Teófilo Garza, Eduardo Méndez, y Raúl Fernando 
Gutiérrez, ofrecieron su experiencia al auditorio para resolver dudas relativas al impacto que 
supone la llegada de un bebé con esta discapacidad intelectual. 
 
En su desarrollo, se repasaron las etapas que atraviesan los padres ante la noticia de que el hijo 
que esperaban ha nacido con esta discapacidad, algo que, en México, se conoce en el momento 
del nacimiento, ya que "la gran mayoría de casos no están diagnosticados antes del parto". 
 
Durante el taller, los asistentes pudieron expresar sus opiniones y experiencias, y volcar sus 
dudas ante los profesionales de la salud, quienes afirmaron que "médicos, familias y 
asociaciones debemos trabajar juntas para mejorar nuestras conductas". Así, se optimizarían 
momentos clave, como el de la noticia de que el hijo tiene síndrome de Down. 
 
Por último, los médicos señalaron que "la constancia y perseverancia son clave en la educación 
de un hijo con esta discapacidad", y que lo que todas las familias deberían pretender es que su 
hijo fuese "lo más independiente posible en el menor tiempo posible". 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=UChPa6Yn54E 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=UChPa6Yn54E
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 Rutinas y rituales de las personas con síndrome de Down 
 

Por Dennis McGuire 
 
 

El Director de los Servicios Psicosociales del Centro para Adultos con Síndrome de Down del 
Lutheran General Hospital, en Chicago, quiso dejar claro en su ponencia que los rituales y rutinas 
a los que acostumbran las personas con síndrome de Down deben ser comprendidos y 
apreciados por familias y entidades. 
 
Este tipo de comportamientos incrementan la independencia en el hogar y en el trabajo y 
permiten la presentación de la persona misma ante el mundo de una forma organizada y digna. 
 
En cambio, matizó McGuire, cuando las personas con esta discapacidad se encuentran bajo 
estrés, pueden llegar a convertir estos rituales en algo rígido y fijo. Por lo tanto, según el 
experto, es necesario que las familias enseñen a las personas con síndrome de Down a ser más 
flexibles cuando la situación así lo requiera, 
 
Durante la sesión se discutieron métodos y medios para trabajar en pro, y no en contra, de esta 
tendencia, de forma que se puedan construir rutinas productivas. 
 
También se ofrecieron indicaciones para lidiar con estos rituales fijos: saber cuándo ocurren y 
cómo reducir el estrés, dirigiéndolo hacia alternativas más eficaces en lugar de simplemente 
limitarnos a impedir los rituales. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=9b9or0ITnVI 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=9b9or0ITnVI
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 Comportamiento adaptativo y problemas de comportamiento: 
perfiles de personas con síndrome de Down 

 
Por Marc Tassé 

 
 

El Director del Centro Nisonger y profesor del  Departamento de psicología y psiquiatría de la 
Universidad de Ohio habló de la personalidad “agradable y sociable” que habitualmente se 
atribuye a las personas con síndrome de Down, y a la atención que este hecho ha levantado en 
la literatura de investigación. 
 
Según Tassé, durante mucho tiempo "se pensó que las personas con síndrome de Down eran 
menos vulnerables a los trastornos psiquiátricos". Sin embargo, ahora se sabe que este colectivo 
no sólo es vulnerable a trastornos de esta índole, sino que pueden serlo 3 o 4 veces más que la 
población sin discapacidad intelectual. 
 
En su presentación, bajo el título se dieron datos de un estudio realizado sobre 291 adultos con 
síndrome de Down, que indica que los adultos son más propensos a desarrollar Alzheimer con 
alta co-ocurrencia con depresiones. 
 
Se revisaron la prevalencia de problemas conductuales y los problemas de conducta más 
comunes, así como sus causas. Asimismo, se repasó la trayectoria del desarrollo de la conducta 
adaptativa en personas con síndrome de Down, y sus fortalezas y debilidades en conductas 
adaptativas. 
 
Tassé también aprovechó para presentar de manera breve el trabajo realizado sobre la Escala 
Diagnóstica de Conducta Adaptativa (Diagnostic Adaptive Behavior Scale), traducida y validada al 
español. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=Lr9q4E_qJec 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=Lr9q4E_qJec
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 Cómo mejorar la calidad de vida de las personas con síndrome de 
Down 

 
Por Miguel Ángel Verdugo 

 
 

En esta sesión, el catedrático de Psicología de la Discapacidad y director del Instituto 
Universitario de Integración en la Comunidad (INICO) de la Universidad de Salamanca, presentó 
el concepto de calidad de vida, su significado e importancia, así como su evolución e 
implicaciones prácticas. 
 
Verdugo  describió el modelo de Calidad de Vida propuesto por él mismo junto a Schalock (2002, 
2013a, 2013b), que cuenta con múltiples investigaciones publicadas en revistas de impacto 
internacional por distintos autores, y cuyas implicaciones prácticas están teniendo un amplio 
seguimiento en la  educación, servicios sociales y salud mental en distintos países. 
 
Además, se examinaron los principales instrumentos de evaluación de la calidad de vida  
desarrollados, y se dieron pautas de aplicación práctica del modelo para los profesionales y las 
organizaciones. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=ShGyCpMctcA 
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 Inclusión al aula común: oportunidades y desafíos 
 

Por Mª Eugenia Yadarola 
 
 

La Presidenta de la Fundación Síndrome de Down para su Apoyo e Integración (FUSDAI) y 
doctora en Ciencias de la Educación, comentó que, a pesar del camino recorrido, la educación 
inclusiva sigue siendo un desafío al que se le plantean muchos problemas. 
 
Para Yadarola, la Convención Internacional sobre los Derechos de las personas con Discapacidad 
ha sido la gran impulsora de la educación inclusiva: “la Convención nos dice que esta educación 
es un derecho de todos los niños con discapacidad”. Gracias a ello, continuó la experta, “hay una 
mayor concienciación en padres, profesionales y colegios”. 
 
¿Dónde están los obstáculos, entonces? Yadarola lo tiene claro: “existen políticas estatales poco 
coherentes con la Convención”. Por ejemplo, “en los países latinoamericanos sigue habiendo 
grandes barreras para la inclusión educativa de las personas con síndrome de Down. Hemos 
visto cómo se han desarrollado muchos procesos legales que no responden a la definición de 
inclusión, sino a la de integración parcial”. La presidenta de FUSDAI puso como ejemplo aquellas 
políticas que, para ofrecer inclusión, están condicionadas a una jornada escolar muy reducida. 
 
En la sesión se hizo un repaso a los distintos niveles educativos y su adhesión a esquemas 
inclusivos. Así, se comprobó que los niveles iniciales y primarios de enseñanza son en los que 
más se dan casos de inclusión, mientras que a partir de secundaria, ésta decrece 
exponencialmente. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=hwdtlURS6-M 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=hwdtlURS6-M


[Escribir texto] 

 

FIADOWN – Federación Iberoamericana sobre Síndrome de Down 70 

III Congreso Iberoamericano sobre Síndrome de Down  

 Panel – Programa Iberoamericano de Salud, los conceptos 
erróneos del síndrome de Down, y la atención a la salud mental 

 
Por José Mª Borrel, Eduardo Mª Moreno Vivot y Beatriz Garvía 

 
 

Estos profesionales médicos repasaron algunos interesantes conceptos con la intención de 
impulsar la mejora de la salud del colectivo, y enfatizaron la importancia de desarrollar un 
Programa de Salud Iberoamericano para Personas con síndrome de Down. 
 
En su intervención, bajo el título “Los Conceptos erróneos sobre el síndrome de Down”, Vivot 
recorrió los distintos mitos que la sociedad tiene respecto a las personas con esta discapacidad 
intelectual. El experto fue desarrollando el camino que han seguido estas falsas creencias, y 
explicó cómo ha cambiado la perspectiva de la sociedad para ajustarse más a la realidad: las 
personas con síndrome de Down son individuos que puedan desarrollarse en distintas 
direcciones y de forma independiente, como cualquier ser humano. 
 
Beatriz Garvía, por su parte, explicó el papel de los profesionales que colaboran para mejorar la 
salud mental de las personas con trisomía 21. Comentó la importancia que tiene la salud mental 
en el conjunto de la vida de una persona con síndrome de Down, y para que el auditorio se 
hiciera una idea, explicó que de las 2.000 vistas que se hacen al año en la consulta médica conde 
trabaja, más de 500 son de psicología”. 
 
Por último, el doctor Borrel, experto en salud de DOWN ESPAÑA, explicó la apremiante 
necesidad de desarrollar un Programa Iberoamericano de Salud para personas con síndrome de 
Down. Se trata de un proyecto que está en marcha, y que tomará como base el Programa 
Español de Salud. 
 
Según Borrel, la necesidad la marca nuestro interés por mejorar, por lo que “habría que saber en 
primer lugar cómo percibimos su salud y cómo la perciben las personas con síndrome de Down”. 
Según el médico español, “habrá diferentes opiniones según la patología asociada que presente 
el paciente, según se le haya atendido, según el sistema de salud al que tiene acceso, los 
recursos económicos y sociales,…”. 
 
Borrel se refirió a la necesidad  de “actuar de forma global, y junto al Programa de Salud, aplicar 
los Programas de Atención Temprana, los educativos y los de autonomía personal. Todo esto en 
conjunto y de forma complementaria será lo que mejore la salud de las personas con trisomía 
21”. 
 
Las intervenciones para la mejora de la salud que abarque un Programa Iberoamericano de 
Salud irán encaminadas en 5 direcciones: Administraciones Públicas; Profesionales de la salud; 
Instituciones para el síndrome de Down; Familias; y personas con síndrome de Down. 

 
 
https://www.youtube.com/watch?v=D6dhh-3X4Bk 
 

https://www.youtube.com/watch?v=D6dhh-3X4Bk
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 Demografía de la población con síndrome de Down. Apuntes para 
una reflexión sobre eugenesia y derechos 

 
Por Agustín Huete 

 
 

Doctor por la Universidad de Salamanca y director de Intersocial, Huete presentó un estudio 
sobre demografía de la población con síndrome de Down, donde se dieron apuntes para una 
reflexión sobre la eugenesia y los derechos del colectivo. 
 
A partir de diferentes fuentes estadísticas y otros registros de información disponibles sobre 
incidencia y prevalencia, Huete hizó una estimación actualizada de la población con síndrome de 
Down en España, en comparación con otros países. 
 
Con estos datos en la mano, el director de Intersocial afirmó que dicha población permanece 
estable en torno a los 35.000 personas en la última década, y que ésta es además la prevalencia 
histórica máxima que se alcanzará en un el medio y largo plazo. 
 
Tomando como referencia el constante descenso en las tasas de nacimiento desde los años 80, y 
las estimaciones oficiales de población, Huete comentó que se han realizado proyecciones de 
población con síndrome de Down a 10, 25 y 50 años, y que éstas indican un descenso constante 
de la población total en España, aun teniendo en cuenta las mejoras constatadas en esperanza 
de vida. 
 
Huete ha añadido que España es uno de los países con menor tasa de nacimiento de personas 
con síndrome de Down en el mundo, y se ha pasado de 15 a 5 casos por cada 10.000 personas 
desde la década de los 80 hasta hoy. En este sentido, los expertos están analizando cómo influye 
la detección prenatal y el aborto. 
 
Sobre la inclusión social de las personas con síndrome de Down, Huete opinó que ha mejorado 
en los últimos años, a pesar de ese 90% que no vive de manera independiente. Para conseguir su 
integración plena en la sociedad, agrega, "lo fundamental" es cambiar la cultura hacia la 
discapacidad, un fenómeno aún muy relacionado con la exclusión social. "En España hemos ido 
cambiando gracias al esfuerzo en el reconocimiento de derechos a las personas con 
discapacidad, pero sobre todo en el cambio cultural". 
 
En su intervención se presentaron los resultados de un análisis demográfico de la población con 
síndrome de Down en el marco del debate actual sobre el aborto eugenésico y las indicaciones 
al respecto de la Convención Internacional sobre los Derechos de las personas con Discapacidad 
de Naciones Unidas. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=nwLKrB1cp88#t=2963 
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 Síndrome de Down en primera persona. Eje central de la 
comunicación de DOWN ESPAÑA 

 
Por Juan Jesús Martínez 

 
 

El tesorero de la entidad DOWN ESPAÑA explicó que el trabajo que esta organización lleva a 
cabo pivota sobre un eje: ser capaces de dar respuesta a los retos que planteen las personas con 
síndrome de Down para desarrollar el proyecto de vida que ellas mismas determinen. 
 
Según Martínez, ésa es la visión que se ha marcado DOWN ESPAÑA, el objetivo para el que 
trabaja. En su ponencia, bajo el título “Síndrome de Down en primera persona: eje central de la 
comunicación de DOWN ESPAÑA”, el tesorero de la entidad explicó que “en la Federación somos 
conscientes de dos cosas: uno, nuestro mayor activo son las personas con síndrome de Down y, 
dos, necesitamos tener una imagen de marca conocida, reconocida y de prestigio para trasladar 
a la sociedad las reivindicaciones y las potencialidades de estas personas”. 
 
Con ese fin, DOWN ESPAÑA lleva años apostando fuertemente por una identidad reconocible a 
través de las herramientas que la comunicación dispone. Así, “en 2006 cambiamos nuestro 
nombre y pasamos a denominarnos DOWN ESPAÑA con una nueva imagen de marca”. 
 
En palabras de Martínez, a partir de entonces cada vez más de las entidades federadas a DOWN 
ESPAÑA se han adherido a la iniciativa, hasta alcanzar el 65% de ellas con la imagen DOWN en 
2013. El objetivo: dar visibilidad a las personas con síndrome de Down. 
 
Por eso mismo, y de forma intensa “desde 2008, son las propias personas con síndrome de 
Down las protagonistas de todo lo que hacemos en la Federación: Cristina Domínguez presentó 
la primera celebración del Día Mundial del Síndrome de Down en 2008. Tonet Ramírez y Cristina 
Rosell presentaron en la sede de Naciones Unidas en Nueva York la guía elaborada por cien 
jóvenes con esta discapacidad sobre la Convención de la ONU,…”. Martínez repasó los muchos 
hitos logrados por la Federación, y el papel fundamental que han jugado las personas con 
trisomía 21 en su consecución. 
 
En su intervención, Martínez también explicó la importancia que tiene utilizar adecuadamente 
los diversos canales de comunicación para contactar con el público al que interesan las acciones 
en pro del síndrome de Down. Por ello, DOWN ESPAÑA cuenta con la página web 
(www.sindromedown.net) de habla hispana más visitada sobre este colectivo; la primera web 
dirigida a nuevos padres www.mihijodown.com; y más de 22.000 seguidores en las diferentes 
redes sociales (Facebook, Twitter, Youtube, Vimeo, Flickr, Tuenti). 
 
La presentación en PowerPoint utilizada para esta ponencia puede verse en este enlace: 
http://www.slideshare.net/juanmartinez641/comunicacion-down-
espaacongresoiberoamericanosindromedown-27906738 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=AvF4AusykHY 

http://www.slideshare.net/juanmartinez641/comunicacion-down-espaacongresoiberoamericanosindromedown-27906738
http://www.slideshare.net/juanmartinez641/comunicacion-down-espaacongresoiberoamericanosindromedown-27906738
https://www.youtube.com/watch?v=AvF4AusykHY
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 Taller – El cómo, estilos de paternidad: la importancia de saber 
hacerlo 

 
Por Celia Gómez, Teófilo Garza,  

Irasema Rodríguez y Héctor Manuel Riquelme 
 
 

Como expertos en salud y familia, los cuatro ponentes hablaron no sólo desde su experiencia 
como profesionales, sino también como padres. Por eso, pudieron dedicar la charla a ofrecer a 
los asistentes una visión sobre los diversos estilos de paternidad y sus efectos sobre un hijo con 
discapacidad intelectual. 
 
Los expertos comentaron que "a todos los niños hay que ponerles límites, enseñarles disciplina y 
la importancia de la autoridad". Aunque en algunos casos sea más difícil que en otros, “hay una 
clave para ayudarnos: la paciencia", zanjó el doctor Riquelme. 
 
La doctora Rodríguez expuso el que para ella es el objetivo prioritario de la familia: la protección 
de cada miembro y su socialización, algo fundamental en el caso de los hijos con síndrome de 
Down. 
 
En una sesión muy práctica en la que los asistentes pudieron compartir sus ideas sobre lo que 
significa ser padres y la mejor manera de ejercer la paternidad, se dieron algunas indicaciones 
para identificar los procesos familiares no deseables, así como las claves para cambiarlos. 
 
También se repasaron algunos estilos de paternidad y sus beneficios y desventajas. Por ejemplo, 
se habló del estilo autoritario (donde los padres son controladores, con reglas rígidas y castigos 
enérgicos), o de los padres permisivos (con pocas restricciones de conducta y exceso de atención 
sobre el niño), pasando por los padres negligentes (aquellos poco enfocados hacia la familia, 
fríos y ausentes en su rol). Como conclusión, se arrojó la idea de que el estilo más deseable es el 
de padres democráticos, que son aquellos que establecen límites basándose en el razonamiento, 
y fomentando el intercambio verbal: aquellos que son cálidos pero exigentes a su vez. 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=a_x0EC51m1k 
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 Inclusión educativa en Latinoamérica 
 

Por Miguel Ángel Verdugo 
 
 

Verdugo explicó en esta ponencia que la inclusión educativa no es una fácil y simple toma de 
decisión que se rija según legislaciones o deseos. 
 
Es “una propuesta fundamentada basada en la experiencia de décadas de atención a alumnos 
con muy distintas, independientemente de sus características, etnias o dificultades de 
aprendizaje. 
 
En palabras de Verdugo, “la inclusión en la educación significa el derecho a la educación de 
aquellos alumnos que pueden mostrar mayores dificultades de aprendizaje. Significa que la 
sociedad se preocupa y pone remedio y los apoyos necesarios para que puedan evolucionar en  
la escuela todos los alumnos”. El experto quiso resumir esta idea con una noción sencilla: 
inclusión educativa es la escuela para todos. 
 
En la conferencia se actualizó la visión de por qué proponemos una educación inclusiva, sus 
razones y las principales características de los tiempos actuales. 
 
Verdugo indició en que la inclusión educativa se la plantean las sociedades maduras y con una 
capacidad y motivación importante para mejorar el sistema educativo y las respuestas que dan a 
la diversidad de su población. Particularmente, los alumnos con síndrome de Down y otros 
alumnos con discapacidades intelectuales o del desarrollo. 
 
Estos son colectivos muy vulnerables que requieren análisis,  evaluación y planificación 
sistemática de su proceso inclusivo de aprendizaje. 
 
Se realizó una breve revisión crítica de la situación de la inclusión en Iberoamérica, contando con 
la opinión de expertos de distintos países, en la cual resaltó que las leyes y el discurso van por un 
lado y la realidad y compromiso de transformación educativa van por otro lado. 
 
Finalmente, se propusieron pautas de avance desde la investigación  aplicada, prácticas basadas 
en la evidencia, y una invitación clara a transformar la dinámica de los centros educativos. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=GzUPOR_-Qio 
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 Fortalezas emocionales y de conducta, retos de las personas con 
síndrome de Down 

 
Por Dennis McGuire 

 
Las personas con síndrome de Down, con independencia de su edad, poseen unas características 
únicas que les hace tener una especial sensibilidad hacia otras personas. En esta ponencia, el 
Director de los Servicios Psicosociales del Centro para Adultos con Síndrome de Down del 
Lutheran General Hospital dio las pautas para comprender, encauzar e impulsar estas 
particularidades. 
 
Los intensos diálogos  consigo mismos, ciertas rutinas, o una especial memorial visual son 
algunos de estos, que en algunos casos, les convierte en auténticos radares emocionales. 
 
Es necesario incidir en que estas características pueden ser beneficiosas, que redunden en la 
autoestima de la persona con síndrome de Down y supongan una fuente de orgullo para su 
entorno. 
 
Aunque, como mencionó McGuire, estas características pueden ser erróneamente interpretadas 
como señales de disfunción intelectual o cognitiva por la sociedad. 
 
En esta sesión, el experto norteamericano matizó algunas de estas características e inofensivas 
desde el punto de vista de la salud mental. También puso en conocimiento del auditorio algunos 
métodos y técnicas para que las familias ayuden a que las personas con síndrome de Down 
encaucen correctamente estas características. 
 
En opinión de McGuire, “las personas con síndrome de Down son de las más interesantes y 
creativas en el planeta”, y siempre se deben buscar maneras de promover este potencial 
creativo. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=yX1theY5JYk 
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 Atención Temprana en las personas con síndrome de Down 
 

Por Juan Perera 
 

En esta ponencia, el experto explicó que sólo aquellas personas con síndrome de Down que 
reciben una buena Atención Temprana, un buen cuidado de su salud y una educación centrada 
en sus potencialidades, consiguen ser personas autónomas y disfrutar de una vida de calidad. 
 
Para enfatizar la relevancia de la Atención Temprana, Perera recordó que “probablemente 
podamos hacer hoy más por una persona con síndrome de Down durante los seis primeros años 
de su vida que durante el resto de ella”. Esto se debe a la plasticidad del cerebro en los primeros 
años, por un lado, y por el otro por la demostrada efectividad del enriquecimiento ambiental en 
los niños. 
 
Perera, que es Doctor en Psicología, presidente de ASNIMO y director del Centro Príncipe de 
Asturias para la investigación y tratamiento del síndrome de Down, destacó la importancia que 
debe tener en todos los países del mundo la creación de Servicios de Atención Temprana (A.T.) 
para los niños que nacen con esta discapacidad intelectual. En opinión del experto, es 
fundamental que funcionen con criterios científicos homologados, con objetivos claros, con 
procedimientos diferenciados, y con personal pluridisciplinar formado y especializado. 
 
En su charla, abordó la  plasticidad del sistema nervioso (neuroplasticidad), de cómo madura el 
cerebro y de la neurogénesis (el nacimiento de neuronas en ciertas zonas restringidas del 
sistema nervioso central). 
 
No olvidó analizar cómo una correcta Atención Temprana puede aprovechar la neuroplasticidad 
para activar y promover las estructuras que han nacido o se han de desarrollar de manera 
deficiente. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=to2Irn9zLIc 
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 Salud y acceso a la atención de la salud en adultos con síndrome 
de Down 

 
Por Marc Tassé 

 
El director del Centro Nisonger y profesor del  Departamento de psicología y psiquiatría de la 
Universidad de Ohio recalcó que, a pesar de que la esperanza de vida de las personas con 
síndrome de Down se ha elevado notablemente durante los últimos años, los adultos con esta 
discapacidad presentan más problemas de salud. En parte es debido a una mayor propensión al 
sobrepeso y la obesidad. 
 
Conviene recordar, según Tassé, que el sobrepeso es un enorme factor de riesgo para contraer 
enfermedades crónicas,  incluyendo enfermedades cardiacas, diabetes tipo II y artritis. Tener 
sobrepeso, además, exacerba otros problemas de salud como la hipertensión arterial, el alto 
colesterol, o la apnea  del sueño, entre otros. 
 
Tassé presentó un reciente estudio de salud desarrollado entre julio de 2011 y mayo de 2013 en 
adultos con síndrome de Down residentes en Ohio. Incluía parámetros como los problemas de 
salud física, la frecuencia de detección de rutinas de salud, conductas saludables, y la 
accesibilidad a servicios de salud. Según él, la mayoría de adultos que formaron parte de este 
estudio cuenta con un médico de servicios primarios y con un examen físico completo al año. 
 
En palabras de Tassé, hay una estrecha relación entre la atención sanitaria y la presencia de 
enfermedades como hipotiroidismo, alteraciones dermatológicas, o apneas del sueño, entre 
otras. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=MFNDrZDxfhw 
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 Vigencia de la Convención Internacional de Derechos: diálogo civil 
y aplicación de las legislaciones nacionales 

 
Por Ana Peláez 

 
Peláez es directora de Relaciones Internacionales de la ONCE y miembro del Comité Ejecutivo 
del Consejo de Directores del Foro Europeo de Personas con Discapacidad, por lo que la suya es 
una voz de gran calado y muy autorizada para realizar el repaso que llevó a cabo sobre la 
Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. 
 
Peláez recordó que el principio fundamental que rige el camino de las personas con discapacidad 
es el de alzar su propia voz, de forma que “nadie hable por nosotros”. En este sentido, recordó 
que, por fortuna, el mundo ha comprendido que la diversidad humana no es un error, sino “un 
concepto que nos enriquece a todos”. 
 
Por ello, las personas con discapacidad estuvieron presente desde el primer momento en la 
gestación de la Convención, de la que reafirmó su principal cometido: recordar que los 
ciudadanos con discapacidad tienen los mismos derechos que cualquier otro ciudadano, y poner 
los mecanismos para asegurarlos. Algo muy importante en el caso de la discapacidad intelectual, 
ya que “cuando hablamos de personas con síndrome de Down, el derecho que más se vulnera es 
el de igual reconocimiento ante la ley”. 
 
Peláez hizo un recorrido por algunos de los principales artículos de este texto legal, 
deteniéndose en aquellos que consideró que más interés suscitan desde la óptica del síndrome 
de Down. Es el caso del artículo 2, que asegura la comunicación sea accesible, y lanzó una 
pregunta al auditorio: “¿estamos seguros de que las personas con síndrome de Down pueden 
acceder a toda la información? ¿Conocen ellas y se les ha ofrecido la información sobre lo que se 
está tratando en este Congreso Iberoamericano?”. En opinión de Peláez, hay muchas referencias 
de la Convención que las propias familias y asociaciones deberían interiorizar y poner en 
práctica. 
 
Tanto es así que la experta argumentó en repetidas ocasiones que las personas con trisomía 21 
deben estar en primera línea de cualquier proceso que repercuta sobre sus vidas 
(investigaciones, campañas, acciones), y no ser el eslabón final, los depositario de los resultados. 
 
Por último, Peláez analizó el estado de la Convención en México. 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=kgzl4R63ago 
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PONENCIAS 

24 de octubre 

 

 

 Clínica multidisciplinaria, lenguaje expresivo y receptivo de las 
personas con síndrome de Down 

 
Por Dennis McGuire 

 
Gracias a su experiencia atendiendo a pacientes con síndrome de Down, McGuire pudo ofrecer 
una interesante sesión en la que profundizó en algunas de las características comunes del 
comportamiento de las personas con esta discapacidad. 
 
“Las preguntas más frecuentes de las familias que respondemos tienen que ver con los 
soliloquios y las rutinas que llevan a cabo las personas con síndrome de Down”, según el experto 
estadounidense. Son comportamientos que pueden preocupar a las familias, por parecer propias 
de autistas, aunque en realidad no son más que rituales que les ayudan en su día a día. “El 
autismo se da en aproximadamente un 10% de las personas que atendemos”, indicó McGuire al 
respecto. 
 
El ponente mencionó que existen cuatro características clave en el comportamiento de las 
personas con esta discapacidad intelectual: 
 

o Un intenso lenguaje expresivo. 
 

o Rituales y rutinas. 
 

o La memoria visual. 
 

o Los impulsos visuales. 
 
Asimismo, también se ofrecieron cuatro elementos claves en el área del lenguaje expresivo de 
las personas con trisomía 21: la inteligibilidad de la palabra hablada; la expresión de 
sentimientos y pensamientos; las habilidades receptivas; y el hablarse a sí mismos. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=7m62A1AGzd4 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=7m62A1AGzd4
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 Concepción actual de la discapacidad intelectual 
 

Por Michael L. Wehemeyer 
 

En esta ponencia, el profesor de educación especial y director del Kansas University Center on 
Developmental Disabilities, explicó la concepción actual de la discapacidad intelectual. 
 
El experto disertó sobre la autodeterminación de las personas con discapacidad intelectual, y 
sobre algunos cambios que se han producido en los últimos años en torno a la comprensión de 
la discapacidad, y que fueron introducidos en su primera presentación. 
 
Según Wehemeyer, estos nuevos modelos de la persona con síndrome de Down implican variar 
el funcionamiento y los tipos de apoyo que recibe el colectivo. 
 
En su opinión, la planificación y  adecuación de programas deben estar sujetos a revisión, 
incluyendo el papel de la evaluación en el apoyo de necesidades (la Escala de Intensidad de 
Necesidades). 
 
https://www.youtube.com/watch?v=w9Ub4mA8G5Q 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=w9Ub4mA8G5Q
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 Retos y papel actual de la mujer con síndrome de Down 
 

Por Ana Peláez 
 

La miembro del Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas 
reclamó mayor interés para que las mujeres con síndrome de Down conozcan sus propios 
derechos y sean correctamente informadas 
 
El problema más grave que sufren las mujeres con síndrome de Down es el riesgo a ser 
sometidas por su familia a la esterilización para protegerlas de un embarazo no deseado, 
advirtió la experta. 
 
"Cuando se produce la esterilización, previamente se ha incapacitado legalmente a la mujer con 
síndrome de Down y pierde su derecho a la justicia, a abrir cuenta bancaria o firmar contratos de 
trabajo", aseguró Peláez. 
 
Explicó que en países como El Salvador, Nicaragua y Honduras, en algunos casos cuando una 
mujer con síndrome de Down queda embarazada a causa de una violación, se le obliga a abortar, 
y posteriormente se esteriliza. 
 
Por otro lado, la experta mencionó que las mujeres con síndrome de Down no saben identificar 
un abuso sexual, porque es un tema que no se trata ni en el ambiente familiar ni en la sociedad 
en general. 
 
En opinión de Peláez, la falta de información en la comunidad iberoamericana provoca que estas 
mujeres estén expuestas en mayor grado a situaciones de abuso sexual. Para combatirlo, según 
ella, se requieren cursos de información específicos con el fin de ayudarlas a identificar estas 
prácticas. 
 
Peláez añadió que, si bien la población femenina con síndrome de Down supera en la actualidad 
a la masculina, ni las organizaciones de discapacidad en general, ni las asociaciones de mujeres, 
han analizado las necesidades propias de las féminas. "Las mujeres con síndrome de Down no 
gozan del conocimiento de su situación y de sus derechos como mujeres", incidió. 
 
La experta española explicó que estas mujeres establecen "el punto de su identidad" en el hecho 
de que son personas con síndrome de Down y dejan de lado consideraciones como el sexo o la 
etnia. 
 
Además, reconoció que hay temas que apenas son tratados con las mujeres con síndrome de 
Down, como la salud sexual y reproductiva, la prevención del cáncer de mama y de útero, o la 
importancia de las revisiones ginecológicas. 
 
Por ello, y como reto, Peláez planteó la posibilidad de desarrollar cursos de formación de 
derechos sexuales y reproductivos para que puedan tener una vida sexualmente sana. 
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 Panel – Síndrome de Down a 55 años de Jérôme Lejeune. Terapia 
de deterioro cognitivo en el síndrome de Down 

 
Por Carlos Córdova y Augusto Rojas 

 
Córdova abordó el síndrome de Down desde una perspectiva histórica, repasando las personas e 
investigadores que han sido determinantes en la descripción de la trisomía 21 genéticamente. 
Como curiosidad, mencionó que las primeras evidencias de personas con síndrome de Down 
provienen de hace 2.500 años en el continente americano. 
 
El experto explicó al auditorio los diferentes tipos de alteración cardiaca presentes en las 
personas con síndrome de Down, distribuida por poblaciones, con casos como el sudafricano, 
donde los problemas derivados de este tipo de alteraciones son casi nulos. 
 
En 1959, Jerome Lejeune, junto a Marthe Gautier y Raymond Turpin, describieron por primera 
vez la trisomía 21, y a partir de ese momento, tal y como describió Córdova, pudieron acotarse 
los tipos de derivaciones genéticas. 
 
En la ponencia, el profesional también desglosó la evolución clínica y de tratamiento que a lo 
largo de la historia se han adoptado para ayudar a mejorar la calidad de vida de las personas con 
síndrome de Down. 
 
Por su parte, el doctor Augusto Rojas recordó en la ponencia “Terapia de deterioro cognitivo en 
el síndrome de Down” que los adultos con síndrome de Down son más vulnerables al Alzheimer. 
 
El médico dio los detalles que pueden explicar la aparición de una demencia pre-senil. “El 
deterioro cognitivo ocurre en el 50% de los adultos con síndrome de Down de más de 60 años, y 
puede manifestarse desde los 30 años”, recordó Rojas. 
 
También se repasaron algunos de los más evidentes síntomas del deterioro cognitivo: 
 

o Interés reducido en sociabilizar, conversaciones o expresión de pensamientos. 
o Entusiasmo disminuido. 
o Disminución en la capacidad de prestar atención. 
o Tristeza, temor o ansiedad. 
o Inestabilidad, falta de cooperación o agresividad. 
o Inquietud o alteraciones del sueño. 
o Convulsiones que comienzan en la edad adulta. 
o Cambios en coordinación. 
o Alta excitabilidad. 
 

 
https://www.youtube.com/watch?v=yJ8oharEH7g 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=yJ8oharEH7g
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 UNIDOS y los beneficios del ocio inclusivo 
 

Por Estela Villareal y Diego Torres 
 

En su ponencia, la presidenta y fundadora de “Unidos Somos Iguales”, Estela Villareal, ofreció al 
auditorio indicaciones e idas para conseguir una mejor aceptación y visibilidad de las personas 
con síndrome de Down en la sociedad. 
 
Villareal presentó un vídeo donde se muestra la experiencia de su entidad, y explicó que en su 
opinión hay que incidir en “las personas que no han tenido la oportunidad de trabajar con 
personas con discapacidad, porque son ellas las que pueden aprender a hacer una sociedad más 
humana, tolerante, y con espacios más inclusivos”. 
 
Junto a su compañero en la organización, Diego Torres, en la sesión compartieron las estrategias 
que en esta entidad han llevado a cabo para potenciar la autonomía de las personas con 
discapacidad intelectual. 
 
Modificaron sus prácticas para impulsar la autodeterminación: crearon focus groups (grupos de 
debate) en los que preguntaron a las personas con discapacidad qué es lo que querían en 
diversos ámbitos de su vida. “El primer problema que encontramos es que estas personas no 
están acostumbradas a responder, porque no se les suele preguntar”, se comentó al respecto. 
 
Otro de los aspectos que han afrontado es incluir a personas con discapacidad en órganos de 
decisión, como juntas directivas. Todo con la intención de impulsar la independencia y mejorar 
su calidad de vida como personas de pleno derecho. 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=yq7vknNwbBg#t=1042 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=yq7vknNwbBg#t=1042
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 Cómo mejorar la salud de las personas con síndrome de Down – El 
Programa Iberoamericano de Salud 

 
Por José Mª Borrel y Eduardo Mª Moreno Vivot 

 
Los doctores José Mª Borrel y Eduardo Mª Moreno presentaron el proyecto de realización de 
este Programa de salud, que además “será exigente de cara a los poderes públicos, e implicará 
tanto políticas sanitarias como sociales”. 
 
Ambos médicos explicaron que, a pesar de que las personas con síndrome de Down enfermen 
de la misma manera en cualquier lugar del mundo, y de que tengan las mismas necesidades 
sanitarias, la diferencia la marcan las políticas sociales, los recursos y, sobre todo el acceso a los 
mismos. 
 
“Estas diferencias son apreciables no sólo de un país a otro, sino incluso dentro de la misma 
nación; el ejemplo más evidente es el que se produce entre el campo y la ciudad”, comentó 
Borrel. 
 
El profesional español explicó cómo se gestó en España, en 1992, la 1ª edición del Programa 
Español de Salud para Personas con Síndrome de Down, del que ya se ha publicado su sexta 
edición. 
 
Este documento ha contribuido enormemente a la mejora de la salud del colectivo. Pero 
también han influido otra serie de factores, como las políticas socio-sanitarias (incluida la 
“Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”), o el acceso a 
los cuidados de salud en igualdad de condiciones que el resto de la población. También han sido 
determinantes otros avances en el campo médico: la cirugía cardíaca infantil, el interés 
mostrado por los pediatras, los avances en la lucha contra las enfermedades infecciosas, y por 
supuesto la implantación de los programas de atención temprana. 
 
Todo ello de forma conjunta permite un desarrollo que años atrás ni hubiéramos sospechado. 
Pero no todas las personas con síndrome de Down van a alcanzar las mismas cotas, ni debemos 
mirarnos en los de al lado para comparar. 
 
Apoyados por este contexto, Borrel y Moreno presentaron el proyecto que empezarían a 
acometer inmediatamente, y que tiene prevista su publicación a finales de 2014: un Programa 
Iberoamericano de Salud para personas con Síndrome de Down. 
 
“No se puede centrar solo en el niño sino que se debe prolongar también para el adulto e incluso 
para el anciano, prestando especial atención al tema de la salud mental, sin duda el gran 
problema de futuro de estas personas”, concluyó Borrel. 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=DmOX13N_nSA#t=311 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=DmOX13N_nSA#t=311
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 Organizar el diálogo civil y la representación social de la 
discapacidad: el CERMI y su experiencia para el resto de 
Iberoamérica 

 
Por Rafael de Lorenzo y Luis Cayo 

 
El Secretario General del Consejo General de la ONCE, Rafael de Lorenzo, y el Presidente del 
CERMI, Luis Cayo, repasaron el trabajo llevado a cabo por sus entidades para avanzar en el 
diálogo entre organizaciones, colectivo, y administraciones. 
 
De Lorenzo analizó las claves para lograr una articulación sectorial (como por ejemplo crear una 
organización estatal o federal, una entidad paraguas compuesta por diversas entidades del 
tercer sector) que se alce como portavoz ante la sociedad y los gobiernos. Según de Lorenzo, la 
clave está en “unirse para tener fuerza, generar un clima de confianza”. Debe tenerse claro que 
se trabaja por un interés común. 
 
Por su parte, Cayo compartió con el auditorio su experiencia al frente del CERMI y explicó su 
origen y puntos fuertes. “Hemos conseguido que se identifique con las personas con 
discapacidad y sus familias que han querido contar con nuestro respaldo y apoyo”, uno de los 
éxitos de este organismo. Tener un techo común no se debe confundir con anular la diversidad y 
los aspectos sectoriales, quiso dejar claro. 
 
Es una expresión genuina de la sociedad civil, y es muy importante mantener esta 
independencia e identidad frente a experimentos en los que se mezcla lo público con lo privado, 
explicó Cayo. 
 
La asociación de las personas con síndrome de Down a nivel nacional es fundamental para 
promover leyes a su favor en Latinoamérica, resaltó Luis Cayo. "Las políticas y las legislaciones 
en cualquier parte del mundo avanzan porque hay una presión social para que un grupo social 
pueda tener herramientas legislativas", explicó. 
 
Una vez que exista voluntad política, agregó, todas las organizaciones que trabajan en torno a 
una discapacidad se deben agrupar, y cuando esta asociación haya madurado, el siguiente paso 
es crear un organismo de ámbito nacional. 
 
"La reunión de todas las discapacidades te da un estatus de interlocutor que te va a hacer más 
fácil presionar ante los partidos políticos, la sociedad y la opinión pública", aconsejó Cayo. 
 
Por otro lado, el presidente del CERMI se refirió a la necesidad de promover un "cambio de 
actitud" en la sociedad en general, así como actuar en favor de la inclusión en el sistema 
educativo. 
 
En su opinión, la falta de recursos económicos y la actual crisis económica no son razones para 
no actuar a favor de la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad y en especial 
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de quienes tienen síndrome de Down."Hay medidas creativas que llevan bienestar social y no 
significan un incremento del gasto público", precisó. 
 
En ese sentido, Cayo aludió a políticas como el fomento de la contratación pública socialmente 
responsable y las cuotas de reserva, por las que las empresas de más de 50 trabajadores tienen 
la obligación de contratar a personas con discapacidad. 
 
De esta forma, matizó, se incentiva que la Administración, que en España supone el 45% del 
mercado, solo compre a empresas que tienen una cuota de reserva y contraten a personas con 
discapacidad. 
 
El experto explicó que el reto en situaciones económicas adversas es "no perder lo conseguido" 
en materia de derechos. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=6aOw7ixvJsI 
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 Taller – La importancia de manejar efectiva y adecuadamente el 
estrés diario 

 
Por Teófilo Garza, Raúl Fernando Gutiérrez, 

José Manuel Ramírez y Félix Martínez 
 

Es inevitable que todos pasemos por momentos de mayor tensión, pero lo que marca la 
diferencia es cómo gestionemos estos momentos, se recordó en esta sesión práctica. 
 
Los doctores Teófilo Garza, Raul Fernando Gutiérrez, José Manuela Ramírez y Félix Martínez 
abordaron en el taller la importancia de manejar efectiva y adecuadamente el estrés diario. Lo 
principal es reconocer estos momentos, identificarlos, poner en práctica soluciones y cuando 
pasen, evaluar los resultados. 
 
Se recordó que el estrés es un condicionante que puede presentarse en cualquier miembro de la 
familia, y que cuando se da en uno de ellos suele dispersarse entre todos los componentes. 
 
Tener un hijo con discapacidad representa una crisis no esperada, que afecta a quien lo vive y al 
resto de la familia. Por eso, en el transcurso de la sesión se presentaron algunas técnicas para 
hacer frente a estos momentos, que faciliten la asimilación de los impactos emocionales. 

 
 
https://www.youtube.com/watch?v=4E4Lmx175b0#t=3707 
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 Condiciones neuroconductuales en niños con síndrome de Down 
 

Por George T. Capone 
 

Según el fundador de la Down Syndrome Clinic y director del Down Syndrome Center, la 
comprensión de las fortalezas, así como de las áreas de oportunidad del niño es crítica para 
lograr un aprendizaje exitoso y su inclusión tanto en el aula como en la comunidad. 
 
En su charla, Capone revisó aspectos selectos del desarrollo cerebral funcional y conductuales 
característicos de niños con síndrome de Down. 
 
“Los problemas conductuales diurnos pueden estar presentes en el 25% de los niños con esta 
discapacidad”, comentó, y apostilló que, además, es frecuente encontrar problemas en el sueño. 
Estos pueden afectar el control de la atención y la regulación de la conducta. 
 
Para minimizar estos síntomas, actualmente se están utilizando tratamientos de problemas 
médicos subyacentes, planes educativos individualizados, o técnicas de manejo de conducta. 
Estrategias que el experto norteamericano repasó en su intervención. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=3uoE7FXWVh8 
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 Panel - Envejecimiento activo versus deterioro cognitivo. Adultos 
con síndrome de Down: pautas para envejecer con calidad de vida 

 
Por George T. Capone 

 
Ambos expertos repasaron en qué consiste el envejecimiento activo y dieron claves para que las 
personas con síndrome de Down sigan teniendo estímulos y sean agentes y no pacientes, activas 
y no pasivas, protagonistas en vez de espectadores de sus vidas. 
 
Judith Ayala, en su ponencia “Envejecimiento activo versus deterioro cognitivo” recordó que la 
Organización Mundial de la Salud define el envejecimiento activo como el “proceso en el que se 
optimizan las oportunidades de salud de participación y de seguridad a fin de mejorar la calidad 
de vida de las personas a medida que envejecen. Implica entender esta etapa de la vida como un 
ciclo más de crecimiento personal, añadiendo vida a los años, y no sólo años a la vida”. 
 
Se debe tener claro que la salud y las capacidades cognitivas cuando se llega  a la tercera edad 
dependen en gran medida de la vida que se haya tenido y de los hábitos que se hayan llevado, 
mencionó Ayala. 
 
La experta dio alguna pincelada sobre el funcionamiento neuronal de la mente al alcanzar 
edades avanzadas. Destacó la importancia de mantener los vínculos sociales para lograr un 
envejecimiento activo adecuado. 
 
Por su parte, Berzosa detalló en “Adultos con síndrome de Down: pautas para envejecer con 
calidad de vida” algunos aspectos clave para entender el envejecimiento activo, y comentó que 
existe una gran diversidad de formas de envejecer (no es lo mismo hacerlo en compañía que 
solo, o en un pueblo que en una ciudad). Para Berzosa, el envejecimiento no depende 
exclusivamente de los genes, sino de lo que se hace en la vida. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=veegOJq8CLg 
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 Necesidades de las familias, lecciones aprendidas 
 

Por Juan Perera 
 

En esta conferencia el experto presentó el “modelo de calidad de vida de familia” de Denise 
Poston (de Kansas University, USA) y resumió las necesidades más acuciantes de las familias que 
tienen en su seno a una persona con síndrome de Down. Perera incidió en que la familia 
constituye el núcleo que de manera más continuada, implicada, desinteresada, próxima y 
durante más tiempo está junto a la persona con síndrome de Down. Si la familia funciona, la 
persona con síndrome de Down progresa. Para Perera es evidente que este núcleo fundamental 
tiene necesidades, y que estas necesidades han cambiado en los últimos diez años. 
 
La charla se basó, por un parte, en el análisis de seis de los estudios más interesantes y 
completos que se han realizado en los países desarrollados en los últimos años, sin olvidar a los 
países en vías de desarrollo en África, Asia y algunos países de América Latina de los que apenas 
hay datos.Y por otra, según experiencia personal de casi 40 años que atesora el propio Perera, 
de trabajo y apoyo a las familias de las personas con síndrome de Down. En su opinión, las 
necesidades de las familias son: 
 
1) Apoyos específicos para formarse en síndrome de Down y cuidar la salud, la educación y la 
maduración de su hijo con síndrome de Down. 
2) Ayudas económicas para asumir todos los gastos derivados de la atención a la persona con 
síndrome de Down. 
3) Sentirse aceptados, escuchados y no juzgados. 
4) Apoyo psicológico en el momento del diagnóstico y durante las diferentes etapas del ciclo 
vital. 
5) Asistencia en el domicilio familiar dirigida a todos los miembros de la familia y especialmente 
a las madres. 
6) Disponer de más tiempo propio: servicios de respiro, ocio, etc. 
7) Tener ideas claras sobre la educación para la vida del hijo con síndrome de Down y participar 
en las decisiones que se tomen sobre él desde los servicio. 
8) Poder  conciliar la vida familiar con el trabajo. 
9) Integrarse activamente en asociaciones específicas para el síndrome de Down. 
10) Disponer de profesionales técnicamente preparados para enfocar las diferentes etapas de la 
vida de las personas con síndrome de Down. 
11) Tener una respuesta clara a la pregunta “qué va a ser de nuestro hijo cuando nosotros 
faltemos”. 
12) Liberarse del stress y reforzar el equilibrio emocional de los padres y hermanos. 
13) Poder utilizar las  nuevas tecnologías como fuente de información. 
 
Para terminar, Perera explicó qué actuaciones por parte de los gobiernos y de las asociaciones 
deberían derivarse de estas actuaciones. 
 
 
https://www.youtube.com/watch?v=wTOZ-qzLLVs 
 

https://www.youtube.com/watch?v=wTOZ-qzLLVs
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 Salud mental y síndrome de Down 
 

Por Beatriz Garvía 
 

La psicóloga de la Fundación Catalana Síndrome de Down repasó algunos de los problemas 
mentales más habituales a los que hacen frente las personas con trisomía 21, y se lamentó de 
que hasta hace poco “cualquier síntoma o conducta mental desordenada  en personas con 
síndrome de Down se atribuía a su discapacidad”. 
 
Garvía desechó las antiguas concepciones y mitos sobre la discapacidad intelectual: “no existen 
estereotipos en el síndrome de Down; ni todos son siempre felices, ni iguales. Cada uno es cómo 
es”. Por eso, en sus palabras, tenemos que comprender que estas personas pasarán por 
temporadas en las que estarán mejor o peor. 
 
En opinión de Garvía, la atención a las personas con síndrome de Down se ha visto 
monopolizada casi en exclusiva por los problemas médicos. Pero a medida que se ha alargado su 
esperanza de vida, se han ido detectando problemas de salud mental, al igual que sucede con el 
resto de la población. 
Y el objetivo de atender estos problemas de salud mental es que las personas con síndrome de 
Down consigan bienestar emocional. Que posean los recursos suficientes para vivir la vida de la 
manera más plena posible. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=XBFk6f30v-4 
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 Modelo de servicios de ocio inclusivo FEAPS 
 

Por Isabel Guirao 
 

La experta explicó el proceso puesto en marcha por la Federación de Organizaciones en favor de 
Personas con Discapacidad Intelectual en 2007 para promocionar los derechos y la igualdad de 
oportunidades de las personas con discapacidad intelectual y la prestación de servicios de 
calidad, fomentando la creación y/o mejora de servicios de ocio inclusivo. 
 
Guirao mencionó que se marcaron tres objetivos: 
 

o Realizar un  despliegue efectivo de los Servicios de Ocio. 
 

o Desarrollar un  proceso de culturización con una visión inclusiva del ocio de las 
personas con discapacidad intelectual. 
 

o Impulsar  la sensibilización en la comunidad. 
 
Gracias a ello, hoy en día “existen numerosos materiales divulgativos del modelo (cuaderno de 
buena práctica en el que se recoge la filosofía y la práctica del Servicio de Ocio Inclusivo, el video 
“El cielo era el techo”, artículos en revistas científicas y asociativas, etc)”. Además, cerca de 300 
profesionales se han formado en esta área. 
 
Pero lo más importante es que las personas que disfrutan del Servicio de Ocio Inclusivo afirman 
que tienen una mayor variedad de opciones en su ocio, mayor capacidad de decisión, apoyos 
más individualizados y una mayor satisfacción con el servicio, zanjó Guirao. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=YKGc4acr-UA 
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 Nuevas tecnologías aplicadas a las personas con síndrome de 
Down 

 
Por Marcelo Varela, Manuel Antonio García y Juan Jesús Martínez 

 
En esta charla, y bajo el denominador común de las nuevas tecnologías, se ofreció una 
perspectiva de cómo las Tecnologías de la Información y la Comunicación han cambiado la vida 
de las personas con síndrome de Down, y lo que pueden hacer por mejorar su calidad de vida e 
inclusión. 
 
Así, Manuel Antonio García expuso el estado actual de estas técnicas en el estado mexicano de 
Nuevo León. García no sólo se detuvo a hablar de la población a la que se ha llegado con estas 
técnicas, sino que profundizó y explicó las estrategias, infraestructuras, y equipamiento que han 
puesto en marcha para ayudar al colectivo de la zona a superar la brecha digital. 
 
Por su parte, Marcelo Varela explicó el proyecto APPS educativas, llevado a cabo por ASDRA y 
que en palabras de Varela, “se sirve de la tecnología actual para dar solución a posibles 
problemas educativos de los alumnos con síndrome de Down”. Con este programa se abarca 
desde la alfabetización hasta procesos más avanzadas, para que los jóvenes aprendan a usar las 
herramientas de un mundo interactivo y puedan desarrollar un futuro trabajo. 
 
Por último, Juan Martínez, tesorero de DOWN ESPAÑA, compartió las conclusiones del proyecto 
H@z-Tic 1 y H@z-Tic 2. Este programa ha tomado las nuevas tecnologías (tablets y pizarras 
interactivas) para fomentar la competencia digital de las personas con síndrome de Down, tanto 
en el ámbito escolar como el social. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=sUu6cmuG7_c 
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 Taller – El rol de la familia en la socialización: la integración 
funcional al contexto social como meta de crianza 

 
Por Teófilo Garza, Manuel Alberto Avilés, 

José Manuel Ramírez y Celina Gómez  
 

En esta sesión, y de la mano de los doctores Teófilo Garza, Manuel Alberto Avilés, Irasema 
Rodríguez, José Manuel Ramírez, Celina Gómez y Pepe Borrel, los asistentes volcaron sus dudas 
en torno a cómo sus familiares con síndrome de Down desarrollan factores de sociabilización y 
habilidades sociales. 
 
La charla se abrió destacando lo sumamente importante que es la socialización para todo el 
mundo. Se trata de aspectos importantes que deben inculcarse desde el primer momento en el 
niño, siendo conscientes de que la familia condiciona la socialización de los hijos. 
 
“Lo que nuestros hijos ven de nosotros es lo que reproducen”, fue una de las ideas más 
repetidas en el taller. Por eso, aunque a los niños con síndrome de Down haya que insistirles 
más para que comprendan algunos conceptos, los padres deben saber que la educación debe 
ser igual que la de otros niños sin discapacidad. Debe procurarse un entorno homogéneo entre 
escuela, asociación y hogar. 
 
Socializar es formar parte de una sociedad, viviendo en grupo y conociendo las reglas implícitas 
por las que se rige. Por eso, si se pretende la inclusión de las personas con síndrome de Down, es 
necesario que adquieran estas reglas y actitudes cuanto antes. “Deben aprender que cualquier 
comportamiento, bueno o malo, tiene unas consecuencias, tanto para ellos como para su 
entorno”, enfatizó el doctor Avilés. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=xCswG8nRqf0 
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PONENCIAS 

25 de octubre 

 

 

 La mente emocional y moral sobre el síndrome de Down 
 

Por Guadalupe Morales 
 

La ponencia permitió dibujar un panorama general del conocimiento que se tiene sobre el 
sistema emocional de las personas con síndrome de Down, con la idea de reflexionar sobre 
cómo la comprensión de la vida emocional de las personas con esta discapacidad ha comenzado 
a tomar relevancia en diferentes áreas. 
 
La doctora Morales, de la Facultad de Psicología de la Universidad Autónoma de Nuevo León, 
trató en esta ponencia sobre la forma en cómo la discapacidad intelectual asociada al síndrome 
de Down influye en el mundo emocional de las personas que presentan esta condición. En 
opinión de Morales, se trata de una exploración bastante novedosa y, por el momento “poco 
clara”. 
 
Varios factores han contribuido a ello, según la experta. En primer lugar, el estudio científico de 
esta discapacidad puede considerarse reciente. 
 
Además, la forma en cómo el síndrome de Down ha sido conceptualizado desde una perspectiva 
de enfermedad ha contribuido a centrarse solo en ciertos aspectos sobre el tratamiento clínico, 
especialmente en el campo médico, dejando en un segundo plano la exploración de su 
naturaleza psicológica. 
 
A este respecto, la mayoría de los estudios en este campo se han centrado en el aspecto 
cognitivo, y básicamente esta área se ha abordado desde una perspectiva del “ideal humano”. 
Por ejemplo, se utilizan sofisticados sistemas de evaluación y clasificación para determinar cuán 
lejos se encuentra una persona con síndrome de Down del desempeño medio de la población sin 
discapacidad. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=SC5tnWSkVbI 
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 Principales estrategias terapéuticas para el síndrome de Down 
 

Por Jean Maurice Delabar 
 

El director del laboratorio “Modelling genes dysregulation: trisomy 21 and 
hyperhomocysteinemia”, de la Universidad Paris Diderot en París, repasó algunas de las últimas 
investigaciones que pretenden mejorar el desarrollo cognitivo de las personas con síndrome de 
Down. 
 
En su sesión, el doctor comentó que la aneuploidía es el cambio en el número cromosómico que 
puede dar lugar a trastornos genéticos con profundo impacto en la salud humana. Las 
consecuencias fenotípicas (rasgos tanto físicos como conductuales) de las aneuploidías son 
numerosas y varían desde el anormal desarrollo cognitivo, anormalidades del desarrollo, 
susceptibilidades fenotípicas comunes hasta varios desarrollos neoplásicos. 
 
Delabar, autor de más de 100 publicaciones sobre síndrome de Down, explicó que la trisomía 21 
(síndrome de Down) es la aneuploidía más frecuente, y se da en 1 de cada 700 nacimientos, y en 
total hay unos 5.000.000 de personas con esta discapacidad intelectual en el mundo. Sin 
embargo, matizó Delabar, aún después del avance en el diagnóstico prenatal, se está muy lejos 
del rango necesario para que se la considere entre las enfermedades raras (menos de un caso 
cada 2.000 nacimientos). 
 
En su ponencia, el experto realizó un repaso por las principales herramientas usadas para 
conocer el desempeño cognitivo en ratones con síndrome de Down, así como su correlación con 
el modelo humano y cómo estas estrategias nacen para mejorar las habilidades cognitivas. 
 
Delabar resumió los resultados de algunos recientes programas que han sido diseñados con el 
objetivo de estudiar la actividad de las proteínas para corregir los niveles en los 
neurotransmisores; para favorecer el status antioxidante, o para corregir defectos de las rutas 
de la transmisión inter e intracelular. 
 
Estos resultados, según Delabar, inspirarán nuevos protocolos clínicos que permitirán 
contrarrestar algunos de los efectos adversos del fenotipo. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=5jrvGgqOuYU 
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 Pruebas clínicas enfocadas a conocer el comportamiento y la 
capacidad cognitiva en niños con síndrome de Down 

 
Por Gerorge T. Capone 

 
El fundador de la Down Syndrome Clinic y director del Down Syndrome Center presentó sendos 
estudios con fármacos que pretenden mejorar la capacidad de aprendizaje y las habilidades 
adaptativas en niños con esta discapacidad. 
 
Algunos problemas de conducta como la hiperactividad, la impulsividad, el déficit de atención, la 
irritabilidad o el aislamiento social, son de frecuente aparición en niños con síndrome de Down. 
Estas conductas pueden interferir con el aprendizaje y la adquisición de habilidades adaptativas. 
 
Capone lanzó al aire una pregunta: “¿puede la reducción de síntomas neurofisiológicos 
asociados con conductas no adaptativas tener un efecto positivo a corto y largo plazo?”. 
 
Para responderla, presentó datos de algunos ensayos clínicos en niños con síndrome de Down. 
Estos procedimientos usaron  fármacos aprobados por la FDA (Federal Drug Administration) para 
el tratamiento de conductas no adaptativas, como el Trastorno por Déficit de Atención con 
Hiperactividad (TDAH) y el Trastorno del Espectro Autista (TEA). 
 
Dos de estas investigaciones centraron su discurso: en primer lugar la que evalúa la Guanfacina 
para tratar el déficit de atención, hiperactividad y conducta disruptiva en niños con síndrome de 
Down, 
 
Y en segundo lugar la que estudia los efectos de la Risperidona en conductas repetitivas, 
sociabilidad, hiperactividad y conducta disruptiva en niños con esta discapacidad. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=7r69d5Oty3E 
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 La articulación del movimiento asociativo: presupuesto para el 
cambio social 

 
Por Luis Cayo 

 
El presidente del CERMI hizo girar su ponencia en torno a tres preguntas: ¿por qué es necesario 
el cambio social en materia de discapacidad? ¿Quiénes han de promover ese cambio social? Y 
¿por qué las organizaciones han de actuar como agentes de cambio social? 
 
En opinión de Cayo, “las personas con discapacidad y las familias tenemos motivos para no estar 
conformes con la realidad social que vivimos. Tenemos una gran dificultad para soportar lo que 
ocurre a nuestro alrededor. Por eso, el movimiento asociativo tiene una profunda razón de ser: 
mostrarse como la contestación ante lo que no nos gusta”. El activismo de la discapacidad tiene 
que ser una crónica de una rebelión: “estamos llamados a ser unos rebeldes con causa”, señaló 
Cayo. 
 
Para el experto, en ninguna parte del mundo las personas con discapacidad tienen una garantía 
para sus derechos básicos y el acceso a los bienes sociales de primera necesidad. Por lo tanto 
habría que responder a un dilema: “¿aceptamos sin dar la batalla ese orden impuesto? ¿o 
apelamos a nuestra dignidad como seres humanos diversos y valiosos?”. 
 
“Debemos ser nosotros quienes protagonicemos ese cambio”, aseveró Cayo, quien expuso el 
principal motivo: las personas con discapacidad son los llamados a ser agentes de ese proceso de 
cambio. Hay que abandonar actitudes pasivas basadas en la esperanza de que sean los poderes 
públicos quienes impulsen el progreso. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=akQHQqKtBeE 
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 Las políticas públicas sobre discapacidad en América Latina: 
realidades y desafíos 

 
Por Luis Bulit 

 
El presidente del Consejo Asesor de ASDRA y Vicepresidente 2° de FIADOWN explicó que para 
conformar y adaptar las políticas públicas, más necesarios que los representantes políticos son 
las actitudes de cada particular. 
 
Bulit trató de hacer entender este concepto al auditorio recordando que, cuando hay una 
violación de los derechos humanos suele haber un responsable con nombre y apellidos; en 
cambio, cuando se discrimina a una persona con discapacidad, los responsables son los clichés y 
estereotipos que entre todos hemos creado. 
 
En su opinión, tras la discapacidad hay intereses que diseñan conceptos políticos, sociales y 
éticos. Cada ser humano tiene una forma de ser y actuar distinta, pero “debemos buscar los 
puntos de encuentro para avanzar hacia el cambio que nos permita hacer realidad los derechos 
contemplados en la Convención”. 
 
Sobre las políticas públicas, Bulit mencionó que las leyes tienen tres dimensiones: 
 

o Norma 
o Conducta 
o Valores 

 
Por eso, según él, el problema, la gran barrera cuando se habla de discriminación, no sólo 
proviene de políticas públicas como norma: hay un gran componente cultural. “Es la dimensión 
humana la que debemos procurar cambiar”, indicó Bulit. 
 
La política pública no sólo concierne a los políticos. Está atravesada por normas de juego 
formales e informales. Según Bulit, las formales son las que se crean por el cauce común del 
diálogo institucional. Pero tan importantes como éstas son las informales: aquellas a las que los 
ciudadanos dan forma cada día, mediante la consideración de la diversidad en entornos de ocio 
o laborales. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=0bDZzu-tPbA 
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 Extracto de té verde, estrategia básica para el síndrome de Down 
 

Por Jean Maurice Delabar 
 

A cargo del experto de la Universidad Paris Diderot, esta ponencia exploró los déficits cognitivos 
en el síndrome de Down, que conllevan un desbalance en el mecanismo excitación/inhibición. 
 
Según Delabar, gracias a modelos en ratones con síndrome de Down, así como a estudios en 
cerebros humanos, se han identificado dos elementos como factores causales en la inducción de 
disfunciones cognitivas: el gen HSA21 y el gen DYRK1. 
 
Como el experto explicó, recientemente se ha descubierto que una sustancia presente en el té 
verde (la epigalocatequina galato, EGCG) podría normalizar la función del DYRK1, lo que incidiría 
en una mejora en la memoria y aprendizaje de las personas con síndrome de Down. 
 
Delabar comentó y desglosó las herramientas usadas para evaluar las anormalidades 
moleculares, electro-fisiológicas y conductuales propias de este gen. 
 
Este tratamiento revierte significativamente déficits cognitivos con efectos específicos en 
memoria de reconocimiento, memoria de trabajo y calidad de vida. El experto mencionó que 
actualmente se están llevando a cabo otros ensayos clínicos que involucran muestras aún 
mayores. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=Noyd4DrQ1o0 
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 Panel - Relaciones afectivas y sexualidad en las personas con 
síndrome de Down. El amor más allá de la discapacidad 
intelectual: el caso del síndrome de Down 

 
Por Beatriz Garvía y Guadalupe Morales 

 
El objetivo de esta doble sesión fue ofrecer a los asistentes herramientas para entender la forma 
de vivir el amor y la sexualidad de las personas con trisomía 21. 
 
Tal y como aseguró la psicóloga de la Fundación Catalana de Síndrome de Down, Beatriz Garvía, 
“la sexualidad de estas personas no es diferente que la del resto de la población”. 
 
Garvía puso varios ejemplos de falsos mitos entorno a la sexualidad, como que el hecho de tener 
una discapacidad intelectual impida poner barreras al impulso, o que al ser considerados por la 
sociedad como eternos niños no deberían vivir su sexualidad. 
 
Según la psicóloga, todo esto es falso, y se debe trabajar para normalizar los comportamientos 
afectivos del colectivo. Evitar la sobreprotección y la justificación de conductas inadecuadas, se 
tenga síndrome de Down o no. 
 
Parte de estas conductas son causadas por la falta de respeto de la familia a la propia intimidad y 
privacidad de la persona con síndrome de Down. “Hay casos en los que la madre ducha a su hijo 
hasta edades muy avanzadas, algo que no es normal y que provoca conflictos de 
comportamiento en el joven”, explicó Garvía. 
 
Por su parte, la doctora Guadalupe Morales destacó en su ponencia que, siendo el amor uno de 
los aspectos más importantes en la vida humana, es paradójico que haya tan pocos estudios 
llevados a cabo en poblaciones con desarrollo atípico, como en el síndrome de Down. 
 
En estos casos, es necesario incorporar nuevas formas de comprender la vida amorosa para 
fomentar una vida plena. La doctora Morales exploró los aspectos relacionales en las conductas 
de las personas con síndrome de Down (cómo eligen una pareja, la percepción del amor,…). 
 
https://www.youtube.com/watch?v=HPOPyvVchyI 
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 Los programas de Empleo con Apoyo como herramienta para la 
inclusión laboral de los jóvenes con síndrome de Down: 
experiencia en Venezuela 

 
Por Jinny Lucia Munivrana 

 
La coordinadora del Programa de Empleo con Apoyo de la Asociación Venezolana para el 
Síndrome de Down (AVESID), compartió la experiencia de su entidad en la aplicación de esta 
metodología de inclusión laboral. 
 
En opinión de Munivrana, aunque es importante contar con una legislación que regule la 
inclusión de personas con discapacidad en empresas ordinarias, de nada sirve si los gobiernos no 
velan porque esta ley se cumpla. 
 
Munivrana definió el Empleo con Apoyo como el "empleo integrado en la comunidad dentro de 
empresas ordinarias para personas con discapacidad...mediante la provisión de los apoyos 
necesarios dentro y fuera del lugar de trabajo, en condiciones lo más similares posibles en 
trabajo y sueldo a los de otro trabajador sin discapacidad en un puesto equiparable". 
 
El matiz que la ponente quiso remarcar es que el Empleo con Apoyo "no se trata de hacer un 
favor, sino de dar trabajo a personas responsables" para cubrir una necesidad laboral. 
 
Munivrana repasó los distintos pasos que deben conformar un buen programa de esta 
metodología de trabajo: investigación del entorno, contacto con empresas, definición de perfiles 
laborales, formación de preparadores laborales,... Uno de los aspectos que la experta destacó es 
que "es fundamental encontrar alianzas con empresas del entorno". 
 
https://www.youtube.com/watch?v=qkjOPhdSoK0 
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 Panel – Una experiencia con jóvenes con discapacidad intelectual 
(PISYE). Una oportunidad de inclusión a la educación superior 
(PROIN) 

 
Por Bárbara Mancillas y Mildred García 

 
Las representantes de la Universidad de Monterrey y de la Universidad de Costa Rica 
presentaron sendos proyectos de inclusión de alumnos con discapacidad intelectual. 
 
Desde 1995 la Universidad de Monterrey apuesta por la inclusión, “ofreciendo a jóvenes con 
discapacidad intelectual la oportunidad de vivir una experiencia universitaria”, comenzó Bárbara 
Mancillas. Apoyan a los estudiantes en el desarrollo de sus capacidades intelectuales y de 
autonomía. 
 
Según ella, es muy importante el compromiso de los padres y hermanos para encontrar el 
equilibrio entre la institución, el alumno, y la familia, y que el estudiante alcance las metas que 
se marcan. 
 
Mancillas explicó cómo está organizado este programa, en el que adquiere una importancia vital 
la inclusión educativa. Para ello, a partir del segundo semestre se empieza a integrar a los 
alumnos en las diversas clases, comentó. 
 
“Consideramos a nuestra universidad pionera por este tipo de programas, que llevamos 
realizando casi 20 años”, concluyó Mancillas. 
 
A continuación Mildred García presentó el programa PROIN, que comenzó hace cinco años en la 
Universidad de Costa Rica. Se trata de un proyecto cuyo objetivo es ofrecer a la población con 
discapacidad intelectual espacios de participación activa en el ámbito universitarios a través de 
cursos libres, sin titulación.  No es, por lo tanto, un proyecto de educación especial. 
 
García desglosó las características del proyecto, para finalizar exponiendo algunos casos de 
alumnos y su actual situación laboral, ya que han conseguido que varias empresas se interesen 
por sus estudiantes una vez formados. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=6Urv-TQ_10M 
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 Familias y organizaciones de la sociedad civil, ¿parte del problema 
o parte de la solución? 

 
Por Luis Bulit 

 
El presidente del Consejo Asesor de ASDRA y Vicepresidente 2° de FIADOWN desentrañó para el 
público asistente el impacto de las políticas públicas en las familias y en las organizaciones de la 
sociedad civil. 
 
“La Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad es una auténtica 
revolución, porque pone en evidencia que muchas cosas que creíamos hacer bien a favor de 
estas personas no están tan bien hechas; se pueden hacer mejor”, comentó Bulit. 
 
Por ejemplo, “el mundo de los adultos, la vida común, se rige por reglas distintas a las que 
solemos aplicar a nuestros hijos con síndrome de Down cuando son pequeños”, dijo Bulit. Por 
eso, explicó que aunque duela, hay que evitar los paternalismos, y reconocerles desde que son 
pequeños como individuos plenos. 
 
Es importante que las asociaciones analicen lo que están haciendo, porque lo hecho en un 
tiempo pasado no tiene porque ser lo adecuado para el presente. En opinión de Bulit, esto 
puede interpretarse por ejemplo en el sentido de los puestos de decisión a los que se deja 
acceder a las personas con discapacidad, y por ello el experto lanzó la pregunta al auditorio: 
¿cuántas organizaciones tienen una persona con síndrome de Down en sus órganos de dirección 
o juntas directivas? 
 
https://www.youtube.com/watch?v=QYv6ecDwTNo 
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 Programa Iberoamericano de Salud, una necesidad apremiante 
 

Por José Mª Borrel y Eduardo Mª Moreno 
 

Profesionales médicos de diversos países iberoamericanos tomaron como base el Programa 
Español de Salud para personas con síndrome de Down, así como otros que se están 
desarrollando, con el objetivo de mejorar la salud del colectivo. 
 
De la mano los doctores José Mª Borrel y Eduardo Moreno Vivot en la sesión se incidió en que 
“la necesidad la marca el interés de los familiares y los profesionales por mejorar, por lo que 
habría que saber en primer lugar cómo percibimos su salud y cómo la perciben ellos mismos”. 
Los problemas de salud difieren según la patología asociada que presentan, según la atención 
recibida, según el sistema de salud al que se tiene acceso, los recursos económicos y sociales, 
etc. 
 
Para el doctor Borrel, la salud se define como “el estado de bienestar físico, psíquico y social”, lo 
que implica algo más que la mera ausencia de enfermedad. Esto conlleva no centrarse en 
exclusiva en las necesidades sanitarias de la persona con síndrome de Down: “hay que actuar de 
forma global, y junto al Programa de Salud, aplicar los Programas de Atención Temprana, los 
educativos y los de autonomía personal. Todo esto en conjunto y de forma complementaria será 
lo que mejore la salud de la persona”, en opinión de Borrel. 
 
https://www.youtube.com/watch?v=_EQTPL1oZiA 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=_EQTPL1oZiA
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 Escuela inclusiva. Diseño y gestión para enseñar a la diversidad 
 

Por Mª Eugenia Yadarola 
 

La presidenta de la Fundación Síndrome de Down para su Apoyo e Integración (FUSDAI) 
comentó en su ponencia que la incorporación de un sistema donde se dé la educación inclusiva 
implica toda una transformación social. 
 
Yadarola explicó que no sólo es cuestión de crear un aula donde aprendan niños con y sin 
discapacidad. Ese aula debe estar en un especio más grande, que es la escuela, que a su vez está 
enmarcada en el sistema educativo propio de una sociedad inclusiva. Por eso, cada uno de estos 
niveles debe estar enfocado hacia la inclusión. 
 
Este cambio que debe hacerse a todos los nivel tiene que basarse en el derecho a la inclusión 
que tienen estos alumnos, pero sobre todo en la obligación que tiene el Estado de hacer valer y 
garantizar estos derechos. “No es una cuestión de voluntad; es una obligación”, zanjó Yadarola. 
 
La experta se lamentó de que en muchos lugares persistan no sólo los sistemas de integración, 
sino incluso de segregación, y apuntó los muchos beneficios que tiene para el alumnado un 
sistema inclusivo: 
 

o Se educan en y para la diversidad. 
 

o Se forman valores. 
 

o Se desarrollan como seres humanos y en la convivencia. 
 

o Se aprende a aprender y se desarrollan competencias. 
 

o Se incluyen en la comunidad. 
 

o Ejercen su papel como ciudadanos de pleno derecho. 
 

o Tienen igualdad de oportunidad en equidad. 
 

 
https://www.youtube.com/watch?v=ZwjUHYYPKEQ 
 
 
 
 
 
 
 
 

https://www.youtube.com/watch?v=ZwjUHYYPKEQ
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 Taller – El qué hacer. Funciones familiares, las actividades que 
marcan la diferencia a favor de la calidad de vida 

 
Por Mª Eugenia Yadarola 

 
En la sesión “El qué hacer: funciones familiares, las actividades que marcan la diferencia a favor 
de la calidad de vida”, la doctora Rodríguez dio a conocer las funciones de la familia y la 
conveniencia de éstas para desarrollar actitudes sociales y de autonomía en el hijo con síndrome 
de Down. 
 
En la sesión se puso en liza la importancia de la familia como elemento básico de la sociedad. “La 
familia es la base que nos marca como personas, donde se aprenden los hábitos y conductas 
asociados a un estilo de vida.”, comentó la experta. 
 
En su opinión de Rodríguez, la familia, que debe procurar la protección psicosocial de sus 
integrantes, debe también cuidar de no prolongar indefinidamente el ejercicio sobreprotector 
de la paternidad. 
 
La doctora explicó que hay dos funciones en cada familia: 
 

o Funciones afectivas: consiste en la expresión y comunicación de las emociones. 
o Funciones instrumentales: aquellas actividades que necesitan llevarse a cabo 

para que la vida en familia se desarrolle de una manera adecuada y gratificante. 
 

https://www.youtube.com/watch?v=4OlNTPSjooo 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.youtube.com/watch?v=4OlNTPSjooo
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Conclusiones del III Congreso Iberoamericano sobre Síndrome de Down 

 

 
Los asistentes al evento despidieron la cita con el compromiso de asegurar los apoyos necesarios 
para que las personas con síndrome de Down puedan elegir su propio recorrido vital con 
libertad y autonomía, y garantizando su calidad de vida. 
 
Así, las personas con síndrome de Down, sus familias, los profesionales y expertos que les 
prestan apoyos, los ponentes y asistentes al evento, tras las más de 50 sesiones de reflexión y 
debate conjunto que desarrollaron del 23 al 25 de octubre, han alcanzado las siguientes 
conclusiones: 
 

 Las personas con síndrome de Down buscan su felicidad, es su derecho. La responsabilidad 
de nuestra sociedad consiste fundamentalmente en prestar los apoyos adecuados para 
que esta búsqueda sea posible, en las mismas condiciones en las que lo hacen, al menos, 
el resto de las personas. Así lo reconoce Naciones Unidas en la Convención Internacional 
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, ratificada por la casi totalidad de los 
países iberoamericanos y guía principal para la acción reivindicativa de las personas con 
síndrome de Down y sus familias en el futuro. 

 

 La discapacidad, como realidad social, se asocia a situaciones de exclusión. El riesgo de 
pobreza afecta de manera muy intensa a las personas con discapacidad, y entre ellas, las 
mujeres con discapacidad aparecen como un colectivo especialmente afectado por la 
pobreza extrema. La prioridad de atención a las personas con síndrome de Down en 
situación de pobreza, debería ser una obligación ética para todos los estados y para todas 
nuestras organizaciones en Iberoamérica. 

 
 

 Resulta preciso el impulso de marcos legislativos de promoción y apoyo a las personas 
con síndrome de Down, de acuerdo a la Convención Internacional sobre los Derechos de 
las Personas con Discapacidad. Para ello es importante asegurar que las organizaciones de 
familias y personas con síndrome de Down existentes en la actualidad, promuevan redes y 
plataformas de encuentro, coordinación y creación de diálogo civil con los gobiernos y 
administraciones públicas. 

 

 Pero hoy sabemos que la legislación no basta. La experiencia nos indica que el trabajo de 
desarrollo legislativo no finaliza con la aprobación de las leyes. Es necesaria una tarea 
intensa de seguimiento de la aplicación efectiva de los textos legislativos, así como el 
impulso de normas dictadas con marcos reglamentarios y presupuestarios eficientes y 
viables. 

 

 La salud es un aspecto clave en la mejora de la calidad de vida de todas las personas. La 
atención a la salud de las personas con síndrome de Down presenta elementos específicos 
que deben ser tenidos en cuenta, para prestar una atención médica adecuada. En este 

http://www.sindromedown.net/adjuntos/cNoticias/12_1_convencion_39.pdf
http://www.sindromedown.net/adjuntos/cNoticias/12_1_convencion_39.pdf
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sentido, resulta particularmente importante el compromiso adquirido por FIADOWN de 
promocionar el desarrollo de un Programa Iberoamericano de Salud, inspirado en la 
experiencia de DOWN ESPAÑA en este ámbito. 

 

 La familia constituye el núcleo que de manera más continuada, implicada, desinteresada y 
próxima presta apoyos a las personas con síndrome de Down. Si la familia funciona, la 
persona con síndrome de Down progresa, para lo cual precisa formación de calidad, 
soporte económico, aceptación social, y seguridad de un futuro digno para sus hijos. 

 

 La promoción de la autonomía e independencia de las personas con síndrome de Down 
es una garantía de calidad de vida. La prolongación de la vida adulta y el envejecimiento 
de las personas con síndrome de Down plantean retos en el corto, medio y largo plazo que 
es preciso afrontar, pero sobre todo nos sitúa ante la evidencia de que añadir vida a los 
años pasa por mejores redes de apoyo social y afectivo, más allá del soporte familiar. En 
este ámbito, resulta preciso avanzar en la introducción de mecanismos de evaluación 
efectiva de resultados personales en el ámbito individual, organizacional y social. 

 

 La autonomía personal es garantía de una vida mejor, que comienza con la imprescindible 
Atención Temprana, y avanza con el reconocimiento de las propias habilidades y 
limitaciones. Después de los avances impulsados por profesionales y familias, las personas 
con síndrome de Down, sin intermediarios, deben poder hacer oír su propia voz. Para ello 
resultará imprescindible la habilitación de recursos encaminados al empoderamiento y 
capacitación para el ejercicio de la autonomía personal. 

 

 La inclusión educativa no es una tarea fácil ni resultado de una mera expresión legislativa. 
La promoción de la inclusión en la educación de todos los grupos de alumnos 
independientemente de sus características, se basa en la experiencia de décadas de 
atención a escolares con muy distintas necesidades, y aparece relacionada de manera clara 
con el derecho a la educación de cualquier ciudadano. La inclusión de aquellos alumnos 
que pueden mostrar mayores dificultades de aprendizaje demuestra que la sociedad se 
preocupa por el bienestar de todos sus ciudadanos. 

 

 Las personas con síndrome de Down y sus familias se encuentran comprometidas e 
interesadas por los avances científicos encaminados a mejorar su calidad de vida. Los 
nuevos avances científicos en el campo de la genética y la farmacología, pueden llegar a 
plantear a futuro un cambio de enfoque decisivo para la vida de las personas con síndrome 
de Down, sobre todo en el sentido de incorporar opciones terapéuticas que hasta el 
momento no existen. 

 

 La generación de redes de colaboración y cooperación entre organizaciones 
representativas, universidades e institutos de investigación, constituye un horizonte 
estratégico imprescindible, del que el Instituto Iberoamericano de Investigación y Apoyo a 
la Discapacidad es un claro ejemplo. 

 

 Existe un rico ámbito iberoamericano de cooperación institucional entre federaciones, 
asociaciones, instituciones nacionales e intergubernamentales y otras organizaciones que 

http://fiadown.org/
http://www.sindromedown.net/adjuntos/cPublicaciones/90L_downsalud.pdf
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buscan la promoción de derechos de las personas con síndrome de Down y sus familias, 
desde los distintos países. La FIADOWN es la plataforma representativa para generar, 
fortalecer y desarrollar lazos efectivos para esta cooperación, así como un instrumento 
clave para crear, fortalecer y modernizar de dichas entidades. 
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sobre Síndrome de Down 
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