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Uno de los grandes limitantes que existe en el mundo del sindrome de Down,
particularmente en el de habla hispana y portuguesa, es la falta de datos estadisticos,
de estudios confiables y de planes de accion que puedan arrojar luz sobre el estado
de situacion de los grandes temas, que luego repercuten en las cosas que dia a dia
viven las familias y las personas con sindrome de Down.

Es por eso que FIADOWN se puso como objetivo, a través de la conformacion de un
Comité Cientifico de primera linea, recabar informaciones y datos estadisticos -
aunqgue fueran parciales — para luego generar informes y planes de accién en 6 ejes
principales: Salud, Educacioén, Trabajo, Derechos, Vida Autdnoma y Envejecimiento.

El trabajo a conciencia de un afio y medio nos permitio recabar informacién fiable de
12 paises, a través de organizaciones locales representativas, de la realidad en estos
6 planos.

A posteriori, se realizé un informe a modo de conclusiones con los datos extraidos y
el ultimo paso fue un Plan de Accidn que permita ser la guia de cualquier pais o
localidad. De forma tal que le permita, sabiendo en qué peldano de la escalera se
encuentra, cuales son las guias, los trazos que debe seguir para ascender en la escala
y llegar a los niveles superiores.

Hoy FIADOWN pone en forma totalmente libre y accesible a quién lo quiera leer,
descargar, distribuir o tomar como guia, convencidos que compartiendo el
conocimiento lograremos seguir mejorando la calidad de vida de las personas con
sindrome de Down en toda Iberoamérica.

Marcelo Varela
Presidente de FIADOWN
Enero 2019
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El presente documento responde a la necesidad de FIADOWN de identificar en sus
paises miembros, las condiciones de avance en relacion al derecho a una Educacion
Inclusiva para las personas con sindrome de Down. Se corresponde con el propdsito
de la misma, la identificacidon de temas significativos para dar un impulso coherente y
claro en el préximo Congreso Iberoamericano de Sindrome de Down, donde puedan
mostrarse caminos practicos, reales y criticos de lo que implica una educacion para
todos y todas, una educacién realmente inclusiva. Se quiere con la misma, dar un
alcance a la revisidon de las experiencias, los actores que estan desarrollando vy las
politicas con las que se respalda o se detiene el avance de la educacién inclusiva en
Iberoamérica.

Obijetivos de la encuesta:

a) ldentificar las principales politicas que impulsan o contienen el avance de la
Educacién Inclusiva en Iberoamérica.

b) Reconocer experiencias significativas en el contexto iberoamericano sobre la
educacion inclusiva en relacidn con la escolarizacion de personas con sindrome de
Down.

c) Establecer los actores que mayor influencia han tenido en el desarrollo de
practicas educativas inclusivas y sus caracteristicas.
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d) Encontrar jévenes y adultos con sindrome de Down que hayan pasado por
educacion inclusiva en Iberoamérica y puedan contar sus experiencias.

Con la idea de desarrollar un primer acercamiento diagndstico de la situacion,
presentamos los resultados de este cuestionario inicial a las instituciones miembros
de FIADOWN para centrarnos en el punto de partida del proceso. En el area de
Educacidn, el cuestionario que se analiza a continuacién ha sido respondido por
diferentes organizaciones correspondientes a 12 paises:

Chile: Down 21 Chile

Paraguay: Asociacion Sindrome de Down del Paraguay

Colombia: Fundown Caribe, Asdown Colombia, Fundacién Luisa Fernanda,
Corporacion Sindrome de Down

El Salvador: Fundacidn Salvadorefa de Sindrome de Down - Paraiso Down
Portugal: Pais21 - Associacao de Pais e Amigos de Pessoas com T21

Costa Rica: ASIDOWN

Brasil: Federacao Brasileira das Associa¢des de Sindrome de Down
Republica Oriental del Uruguay: Asociacion Down del Uruguay

Argentina: Asociacién para el Progreso de la Educacién y FUSDAI - Fundacion
Sindrome de Down para su Apoyo e Integracion

Espafia: DOWN ESPANA

Honduras: Fundacion Integrar

Peru: Sociedad Peruana de Sindrome Down

El cuestionario utilizado en las encuestas sobre educacidn, pueden consultarse
en el siguiente link: FIADOWN -AREA DE TRABAJO - EDUCACION



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeH9u9Z8sh3X9VSLngkbkJyHF0P-du2kCVrvmtMvupXx1PAEQ/viewform
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SOBRE LAS POLITICAS EDUCATIVAS EXISTENTES

Respecto al enfoque rector de las politicas educativas en los diferentes paises
consultados, el panorama es bastante amplio y con casuisticas muy diversas, dadas
las diferencias evidentes entre los paises consultados. Sin embargo, todos ellos -con
la excepcion de Honduras- hacen referencia a que se ha adoptado la Convencién
Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) de la ONU
como el documento legal que vehicula la defensa del derecho a la educacién inclusiva
en las diferentes politicas educativas estatales. En el caso de Honduras, siguen
volcados a través de un programa denominado ‘Educacion para Todos’ (en clara
referencia a la definicion de la UNESCO) en reducir las tasas de analfabetismo del
pais, lo que no parece involucrar a las personas con discapacidad de forma especifica.
Pero mas alla de la ratificacion de la Convencion de la ONU por parte de los
diferentes Estados, en todos los casos se pone de manifiesto que ese principio rector,
y en concreto el articulo 24 de la CDPD, no ha llegado a materializarse.

Asi, y tal como se expresa desde Espaiia, la educacién inclusiva como tal forma parte
de los predambulos de las leyes, como un deseo abstracto o de futuro, pero el
articulado de las mismas mantiene el sistema dual de escuela ordinaria y escuela
segregada (la educacién especial). Algo parecido ponen de manifiesto las
informaciones recabadas de Argentina (“tanto en sus articulados como en las
practicas que promueven distan, en mayor o menor medida, de ser realmente
inclusivas”), Uruguay (“esto no se ha traducido aun en la practica de una real politica
de inclusidon”), Costa Rica (“aun no se esta llevando a cabo y siguen los docentes
gueriendo enviar a las personas con sindrome de Down a las aulas integradas”),
Portugal (“o problema é que na maioria dos casos nao funciona, os apoios alocados
nao sao su cientes, e as criangas - jovens em vez de estarem na sala de aula regular,
passa muito tempo nos centros multide ciéncia”) o Colombia y Peru donde pervive
aun la ley general de educacién con su enfoque médico que crea aulas segregadas
para los estudiantes con discapacidad.

De todo ello se desprende que, a pesar de que mayoritariamente se adopta la
Convencidon como rectora de la concepcién sobre la discapacidad asentandola en el
modelo social, siguen perviviendo y se continian elaborando leyes y normativas
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gue van en contra de sus postulados en materia educativa, lo que mantiene
sistemas educativos segregados para las personas con sindrome de Down. Y por otra
parte, mas alla de los textos legales, las practicas escolares siguen siendo
inadecuadas para desarrollar una escuela inclusiva, bien por la escasez de recursos
invertidos, bien por las resistencias existentes dentro de las culturas escolares y sus
agentes. En cualquier caso, se atisba una tendencia a adecuar los proximos textos
legales a la Convencidn, para lo que resulta de especial importancia el empuje de las
asociaciones del sector.

Todo ello tiene su correlato en el resto de politicas nacionales que pretenden
proteger la educacion de las personas con discapacidad, ya que mayoritariamente
siguen alimentandose esos dos modelos de educacidn (ordinaria y segregada) que no
solo incumplen la Convencién, sino que impiden de hecho la construccién de
sistemas educativos inclusivos que puedan ir transformando practicas docentes y
procesos de socializacion de la infancia, a la vez que se respeta el derecho de todas
las personas. Es decir, existen las politicas en todos los paises consultados, pero
mantienen esta discriminacidn manifiesta.

En Honduras, el avance ha sido la obligacidon de las escuelas publicas a recibir a las
personas con discapacidad, anteriormente excluidas. Esto mismo sucede en Peru
respecto de las escuelas publicas y privadas, teniendo éstas ultimas una cuota de
“por los menos dos estudiantes con alguna discapacidad por aula”. En otros paises,
como Argentina o Espaifa, se hace referencia a la intencidon de ir reduciendo el
sistema de educaciéon especial paulatinamente, pero esto entra en colisién con la
ratificacion de la Convencidon que implica la erradicacién del sistema dual que las
mantiene. En Portugal, por ejemplo, el Decreto Ley 3/2008 contempla la inclusion
escolar total, lo cual es un logro, pero siguen en la practica coexistiendo las escuelas
segregadas.

Por tanto, de la informacidn recabada en los distintos paises no se deriva que haya
una rotunda voluntad politica por hacer desaparecer esta brecha que impide la
inclusidn escolar, y que como bien se sefiala desde Colombia, también concurre en la
segregacion escolar que se produce dentro de una misma institucion. Las aulas
especificas también impiden la inclusién escolar, por suponer barreras al aprendizaje
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y la participacion. Con la excepcidon de Paraguay y Honduras, el resto de paises
consultados han venido disefiando diferentes lineas, orientaciones y documentos
para la prdactica docente inclusiva. Algunas de ellas han sido especificamente
realizadas desde el terreno de la discapacidad, muchas de las cuales hacen referencia
a la ‘escuela especial inclusiva’ y, por tanto, entran en contradiccion con la
proyeccion de la educacion inclusiva, como ocurre con algunas directrices en Brasil,
en Argentina, en Perd.

Otras, como ocurre en Espafa o en El Salvador, han sido creadas para toda la
poblacidén en edad escolar que se considera en condicidon de vulnerabilidad, o desde
otros colectivos vulnerables. Es de destacar que algunas de las entidades
consultadas han tomado la iniciativa para construir materiales de utilidad para
docentes. En otros paises, como Uruguay, si que se han desarrollado protocolos de
actuacion para la inclusién de personas con discapacidad en los centros educativos.
En cualquier caso, seria deseable hacer un andlisis de estos diversos materiales para
saber cudles son las concepciones que dominan los diferentes documentos.

Por ultimo, y referido a esta cuestion, varios paises muestran que la informacion y
formacion de los docentes es aln escasa para construir esa escuela inclusiva que
deseamos, lo que deberia suponer una accidn prioritaria para FIADOWN: el andlisis
de los sistemas de formacion inicial y permanente del profesorado, puesto que si no
se transforman podrian seguir perpetuando el modelo médico de la discapacidad y
los sistemas de educacién segregada. Esta formacion es, a la luz de los datos
recabados, muy escasa en general, y no supone en ninguno de los casos una
perspectiva que implique a la totalidad del sistema educativo bdsico. Es decir, los
planes de estudio universitarios de la formacion docente han de tener una
perspectiva inclusiva, lo que significa que todo el profesorado debiera ser formado
en inclusion.

Esta cuestidon no es baladi, ya que lo contrario supone dar alas al sistema dual que
encontramos en la mayoria de paises, bien sea por la legislacion o por las practicas
escolares que hay implantadas de hecho. Por ejemplo, la formacién de los profesores
de educacién especial entra en colisién con la educacién inclusiva que su normativa
establece porque deberia ser una formacion destinada a todo el profesorado que, en
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la actualidad, sigue siendo formado (en Portugal al igual que en el resto de los paises
consultados) para atender a lo que se establece como ‘alumnado normal’, que por
otra parte no existe. Si bien algunos Ministerios de Educacién como el de Chile,
Colombia, El Salvador, Portugal, Brasil, Uruguay, Argentina, Peru y Espafia dispensan
formaciones en inclusién para docente, hay mucho recorrido por intensificarla,
cualificarla y hacerla estratégica, ya que es escasa, a menudo suele depender de la
voluntad del docente, es facil que siga dominada por el modelo médico de Ia
discapacidad y no llegue a buena parte del personal educativo. Por ultimo, es
resefable que paises como Paraguay, Costa Rica y Honduras no ofrezcan formacion
alguna para los docentes en inclusién, mas alld de la que las propias asociaciones
hacen en sus respectivos paises.

SOBRE ESTADISTICAS Y DATOS CENSALES

Una de las grandes propuestas desde FIADOWN para implantar como exigencia a los
diferentes Estados es el logro de estadisticas de matricula y rendimiento del
alumnado con discapacidad y, en concreto, del alumnado con sindrome de Down. De
éste Ultimo no hay estadisticas en ninguno de los paises consultados, lo cual
entorpece la lucha por el derecho a la educacidon del colectivo. Los contactos
realizados en Honduras, Uruguay, Portugal, El Salvador, Colombia y Costa Rica hacen
ver que no tienen acceso a estadisticas de personas con discapacidad en el sistema
educativo, mucho menos de personas con sindrome de Down.

Por otra parte, en los paises que nos reportan algunas cifras, hacen pensar en el
trayecto que sigue quedando por delante:

En Paraguay se estima que menos del 20% de las personas con sindrome de
Down estan escolarizadas.

En Chile, la estimacién de personas con esta discapacidad intelectual
escolarizadas en escuelas especiales es de un 70%.

En Brasil, el 82% del alumnado con discapacidad esta en las escuelas regulares,
el 93% de ellos matriculados en escuelas publicas.
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En Argentina, el 60% del alumnado con discapacidad asiste a las escuelas
comunes.

En Espafa, el 92% de alumnado censado como con discapacidad intelectual
esta en la escuela ordinaria durante la Educacion Primaria, cifra que se reduce
drésticamente (45%) al llegar a la secundaria obligatoria.

En Perd, el 54% de los estudiantes con alguna discapacidad permanece en sus
casas. De los estudiantes escolarizados, 17% esta en escuelas especiales.

Estas escasas estadisticas dicen mucho del recorrido que queda por hacer y que la
escuela inclusiva es mas una retdrica politica que un principio rector de las politicas
efectivamente implantadas que afectan a los sistemas educativos de Iberoamérica.
Exigir un censo claro de estancia, permanencia y rendimiento es una gran
herramienta para exigir el cumplimiento de compromisos politicos; sin embargo, es
importante que en las propuestas que se desarrollen desde FIADOWN se sea
garantista para que esos censos no Se consignen como nuevas categorias
clasificatorias que supongan un afianzamiento de procesos de etiquetado.

PROPUESTAS PARA MEJORAR LAS PRACTICAS PEDAGOGICAS EN ESCUELAS
INCLUSIVAS

Para la mejora de las practicas de ensefanza en el sistema educativo, las diversas
fuentes consultadas han hecho hincapié en las siguientes propuestas:

Trascender los diagndsticos actuales, que impiden ver al alumnado.

La aceptacion plena de todo el alumnado.

Superar las adaptaciones curriculares significativas, para dar paso al diseno
universal de aprendizaje.

Seguir la guia de las necesidades del estudiante por encima de los pardmetros
generados por los recursos del centro.

Modificar concepciones del sistema educativo en toda la comunidad
(administradores, docentes, familias) y separar la educacion inclusiva de la
educacion especial.

Cambiar actitudes y visiones ancladas en la idea de personal especializado.

10
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Inversidn en recursos humanos y materiales.

Trabajo intersectorial (educacion, salud, cultura, ocio, bienestar).

Formacién y sensibilizaciéon desde los politicos hasta el personal docente.
Empoderamiento de las familias y de las propias personas con sindrome de
Down para defender los derechos educativos de sus hijos.

Desarrollo de mdas normas y nuevas politicas especificas para la educaciéon
inclusiva.

Imposibilitar la segregacion a centros especificos o a aulas especificas.

Mejorar la comunicacion entre docentes ordinarios y especialistas.

Lograr que el alumnado pueda terminar la ensefianza obligatoria y titular.
Enriquecer el curriculum universitario para que los futuros docentes vean la
inclusidn no sélo como un derecho sino como un asunto inherente del sistema
educativo.

Dar continuidad a los procesos de formacién de los profesionales de formacion
basica con énfasis en el contexto pedagdgico y en el disefo universal de
aprendizaje.

Crear catedras especificas para formar profesionales en cémo desarrollar aulas
inclusivas.

Generar espacios para la formacién de maestros de educacién inclusiva.
Rebajar las ratios profesorado/alumnado.

Transformar el curriculum y su organizacion por areas de conocimiento para
trabajar de forma mas global: proyectos, tareas...

Creacion de reformas educativas inclusivas. Politicas que se ajusten a la
Convencion, claras y coherentes.

Creacion de cuerpos consultivos con instituciones comprometidas con la
inclusidn y los derechos, para incidir positivamente en el cambio.

Reestructurar las escuelas especiales como centros de recursos.

Subvencionar la educacién inclusiva desde los sistemas y no a las personas
individuales.

Generar una cultura social inclusiva, respetuosa con la diversidad.

11
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En lo referente a las experiencias de educacidn inclusiva que destacan dentro de los
diferentes paises consultados como referencia para otras instituciones, hay que
iniciar que suelen ser mas abundantes en nivel primario que en escuelas de
educacion secundaria y liceos, ya que en estas ultimas se agravan las barreras. Asi se
pone de manifiesto en las respuestas de Honduras y Portugal, lo cual es corroborado
con las estadisticas de rendimiento de otros paises como Espafia. Se sefialan como
logros la aceptacion de personas con sindrome de Down en los centros educativos
regulares en El Salvador, o la finalizacién de la educacidon secundaria de varios
estudiantes de ASIDOWN en Paraguay.

De entre las experiencias inclusivas destacadas, se resefian en Chile el colegio
Roberto Matta; en Colombia, los colegios privados como el Liceo VAL, Nuevo
Gimnasio, American School, Anglo Colombiano, Gimnasio Portales; en el sector
publico, Colegios Republica de Venezuela en Bogotd y en ciudades como Valledupary
Caldas; los Projeto Experiéncias Educacionais Inclusiva (MEC y OEIl) en Brasil; en
Espafia, el Seminario de Aprendizaje Cooperativo en la Comunidad Valenciana, vy
algunas experiencias puntuales en distintos centros en Cataluna y Pais Vasco; la
Escuela Luz Viera Méndez en Cérdoba Capital, Argentina.

Queda, sin embargo, una labor por buscar y documentar las experiencias educativas
de éxito inclusivas que a buen seguro se desarrollan en cada uno de los paises. Esta
labor de documentaciéon puede ser de gran valor para impulsar la inclusidon en otras
instituciones. Los planes de los diversos gobiernos para impulsar la educacién
inclusiva difieren, como es légico. En algunos casos, como Paraguay, se pone el
acento no tanto en los planes de la Direccion de Educaciéon Inclusiva, sino en las
resistencias al cambio que se producen en las escuelas.

Sobre los préximos eventos que parece que implicaran cambios, destacan:

En Chile, el Decreto 83, que se considera un buen principio, aunque necesita
ajustes.

En Colombia, el préoximo Decreto que reglamentara el articulo 11 de la Ley
1618 de 2013, para la atencidn de los estudiantes con discapacidad desde una
perspectiva de derechos e inclusidon y la forma como se deben establecer los

12
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ajustes y apoyos de manera individual. Se espera que se establezca una mejor
forma de invertir los recursos. Por otra parte, el Consejo Nacional de
Discapacidad también tiene una mesa técnica dirigida a coordinar acciones en
relaciéon a la mejora y cumplimiento de la normativa sobre educacion inclusiva,
un importante espacio para debatir y aportar desde las organizaciones de la
sociedad civil, en alianza con las entidades publicas.

En El Salvador, se prevé implementar el cambio de las escuelas de Educacién
Especial a Centros de Orientaciéon y Recursos, continuar los planes de
formacion de profesionales a través de alianzas con instituciones de atencién
especializada, hacer mejoras en las politicas de atencion educativa referentes a
la inclusion.

En Portugal, donde Pais 21 ha participado de los grupos de discusién sobre un
nuevo diploma, no se ve que vaya a suponer un cambio sustantivo de los
problemas actuales.

En Costa Rica observan un incremento en los cambios en el periodo 2014-2018
gracias a ASIDOWN, el apoyo desde la Vicepresidencia de la Republica y el
impulso generado por la Convencion.

En Brasil, la estrategia viene definida en O Plano Nacional de Educacao — PNE
(2014 a 2024), aprobado por la Lei no 13005/2014 que, en el objetivo 4,
establece estrategias para una educacién especial con perspectiva inclusiva.
Tras el apoyo de la presidenta Dilma Rousseff, el Gobierno no ha divulgado
nada acerca del cumplimiento del citado Plan.

En Uruguay, la implementacién del ‘Protocolo de actuacién para la inclusion de
personas con discapacidad en los centros educativos’ (aprobado en marzo de
2017), elaborado por la Comisiéon de Continuidad Educativa y Socio-profesional
para la Discapacidad (MEC) junto a la sociedad civil.

En Argentina, el Programa Nacional de Formacidon Permanente incluye algunos
talleres docentes obligatorios sobre Educacidon Inclusiva y los planes del
Gobierno se refieren mayoritariamente a sectores socioecondmicos mas
marginales. Lo referido a la discapacidad segrega en funcién de condiciones
individuales de los estudiantes.

13
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En Espaia existia una Comision Parlamentaria que impulsé el Pacto por la
Educacién con la finalidad de redactar una nueva Ley de Educacién que pueda
ser un referente de la educacion inclusiva, pero no parece posible que la
escuela especial vaya a desaparecer.

En Perd, el Ministerio de Educacion, por presion de las asociaciones, viene
trabajando en la elaboracién de una Politica de Educacién Inclusiva y ha
convocado a reuniones de trabajo con sociedad civil. No es evidente sin
embargo, que la politica resultante responda a los principios de la CDPD.

En Honduras se desconocen posibles planes.

Por lo general, desde las instituciones sobre el sindrome de Down se perciben logros
(mas grandes en unos paises, mas discretos en otros). Se avanza en el proceso, pero
gueda a la vez mucho por hacer. En Paraguay, por ejemplo, se observa codmo se
prioriza siempre la atencion a las personas con discapacidad fisica por encima del
sindrome de Down. En Honduras, se observa que los avances han estado muy
limitados en lo publico, y mds adecuadas en las escuelas privadas, algo que coincide
con la percepcidn que llega de Chile: la oferta educativa es segregada en las escuelas
publicas, mientras que los sectores de mas ingresos van encontrando respuestas mas
inclusivas. Es decir, es algo que esta casado con la clase social.

En Colombia se destacan avances especialmente en la Primera Infancia y en la Basica
Primaria y, aunque mucho mas discretos, los éxitos de algunas personas con
sindrome de Down en la Secundaria. Si bien esto provee de esperanzas, la inclusién
sigue siendo algo controvertido dentro de las diferentes asociaciones del sector.
Probablemente esta sea una linea sobre la que concentrar esfuerzos en todos los
paises. En Brasil se destaca que la ultima legislacion permitiese desvincular la
discapacidad de la escolarizacidon segregada. Otra denuncia viene desde Portugal, por
la opacidad de ciertos procesos que afectan a la escolaridad del alumnado con
discapacidad, el dificil acceso de las familias a las escuelas y la escasa salida
profesional de los estudiantes, lo que conduce a la institucionalizacion. Ademas, la
legislacién de éste y otros paises como Espaia impide que la escolarizacion se
prolongue el tiempo que necesite el alumnado, lo que supone imposibilitar el logro
para muchos de ellos. En Uruguay se destaca que los avances han sido llevados a
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cabo mas por la voluntad de los docentes que por la implantacion de politicas
publicas, algo que lleva a la casi inexistencia de personas con sindrome de Down en
Secundaria y ninguno en terciario.

En Argentina, el incremento de alumnado en procesos de inclusién ha crecido
considerablemente. Sin embargo, existen lo que llaman ‘integraciones parciales’,
modalidades de escolarizacion mixtas que impiden la vinculacion completa al aula
ordinaria y el resto de compafieros y compaferas, fruto de diagndsticos
psicopedagdgicos que clasifican y estigmatizan al alumnado. Todo esto conlleva un
fuerte componente excluyente, ya que los ajustes curriculares estan significando —
también en Espana- la imposibilidad de obtener el Titulo Secundario. En Espaifia se
apunta a la problematica de que sean algunas asociaciones del sector las que
generan su propia oferta educativa segregada. En Argentina se menciona la
experiencia de cuatro escuelas inclusivas que estan regentadas por una asociacién de
familias.

En resumidas cuentas, se va avanzando, pero se tiene conciencia del largo recorrido
gue gueda, que la Convencion es una herramienta importante pero que no puede
cubrirlo todo y que se requiere de la lucha de las familias para dinamizar el proceso.
Esta lucha, que ya se viene sosteniendo desde hace décadas, tiene que derribar
muchas barreras, que se acentlan en determinados paises como Honduras, muy
dependientes del movimiento del tercer sector.

BARRERAS DETECTADAS
Las principales barreras detectadas son:

1. Actitudinales. Provienen de todos los sectores de la comunidad educativa.
Muchos politicos, administradores, profesionales y familiares no creen en la
capacidad del alumnado con sindrome de Down. El desconocimiento, que se
combate con la formacién de familias, docentes, orientadores,
administradores, etc. no pueden ser sufragados por las familias.
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Ademas, no todo se soluciona con formacidn por mas que ella deba ser
provista. Hay toda una batalla que librar para hacer ver que la inclusion no es
solo una cuestidon de conocimiento, sino de poner en practica unas relaciones
que respeten los derechos humanos. Paraddjicamente, entender que el
proceso depende en gran medida del querer que se produzca, no significa que
se ha de asentar en el voluntarismo. Se trata de un enfoque desde el derecho
de las personas con discapacidad.

2. Prejuicios y paradigmas. Es necesario desplazar el paradigma educativo que
tradicionalmente ha dominado la escolarizacion del alumnado con sindrome
de Down y que sigue generando sufrimiento, segregacidn y marginacién. En
este sentido, ha habido y continta existiendo una lucha para romper con las
modalidades de escolarizacion segregada. Los centros especificos, a su vez,
ejercen presion para mantener la segregacion que hay que erradicar.

3. Legislativas. Esto tiene que ver con la creacidon de leyes, con la necesidad
urgente de hacer que las normativas intermedias se ajusten a las de mayor
rango con direccion inclusiva, y por ultimo hacerlas cumplir.

Por ultimo, se pone de manifiesto en uno de los aportes que la lucha por derribar
barreras no tiene que distanciarse de otras peleas generadas en los sistemas
escolares para romper con la hegemonia. Unirse a estas otras luchas (por la
educaciéon publica, por el constructivismo, por la democracia, contra el
individualismo, etc.) implica un acto de inclusion en si mismo.

Curiosamente, las barreras principales a las que hay que enfrentar en la actualidad
tienen que ver con aquellas personas y colectivos que, de una manera u otra, son
opositores a la inclusion y que ejercen influencia para que los sistemas permanezcan
sin alterar. En este sentido, las barreras actitudinales, el miedo, la ignorancia y la
despreocupacion se convierten en herramientas al servicio de aquellos que en la
actualidad estdan impidiendo que el alumnado con sindrome de Down consiga
obtener la titulacion de secundaria en algunos paises, que esté escolarizado en la
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educacion regular o que siquiera sea escolarizado en otros colegios. Es decir, esas
oposiciones, que pueden venir de los diferentes sectores de la comunidad, no son
nimias, sino persistentes y claramente incisivas, y se apunta especialmente a sectores
del profesorado y de las familias.

Por otra parte, en algunos paises muchas escuelas privadas — y no pocas veces las
publicas - estdn solicitando a las familias que contraten a profesionales que se hagan
cargo del cuidado de sus hijos en la escuela, como condicién para procesos que se
nombran como inclusién. Pero el derecho a la educacion inclusiva no puede
depender de la capacidad econdmica de la familia (lo cual es evidentemente
excluyente por partida doble). La inclusidn se refiere a la modificacion de un
sistema, lo que difiere grandemente de estas perspectivas integradoras. Esto ocurre
al menos en Paraguay, Espaiia, Peru y Brasil.

AVANCES IDENTIFICADOS

En todo el recorrido, los elementos fundamentales que han logrado avances pueden
aglutinarse, segun las instituciones consultadas, en los siguientes apartados:

La lucha de las familias y sus organizaciones para lograr que sus hijos
permanezcan en las escuelas ordinarias. A estas luchas se unen los
profesionales que han acompafado a los estudiantes. Estas familias también
han conseguido en algunos paises ejercer influencia en el Parlamento, en las
instituciones del Estado y en la sociedad en general, fortaleciendo el
paradigma de la inclusion con Congresos y encuentros de formacion, y
transformando miradas a través de campanas. Todas las organizaciones
consultadas hacen hincapié en el valor de la lucha familiar, a la vez que
algunas muestran la dificultad que presentan por no ostentar poder y otras
ponen el acento en la necesidad de empoderarse para ejercer una mayor
influencia.

La normativa y legislacion, que permite contar con recursos para el apoyo a la
inclusion con la perspectiva de derechos en el sistema publico. En otros
lugares, esta normativa aliada esta constituida por algunos de los grandes
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documentos internacionales: la Declaracion de Salamanca, la Declaracion de

Jomtien, la Convencion de los Derechos del Nino, la Agenda 2030 para el

Desarrollo Sostenible y la Convencidon de los Derechos de las Personas con

Discapacidad.

El ejemplo, tanto de las propias personas con sindrome de Down que han
tenido éxito en su desempefio habitual y al ocupar lugares que hace poco no
habian sido conquistados, como de las experiencias escolares inclusivas
exitosas.

En lo referente a las relaciones familia — escuela, es destacable que en todos los casos
se haya puesto de manifiesto que no hay una opcion generalizable. Depende mucho
de la familia y de la escuela, de la voluntad del profesorado y especialmente de los
equipos directivos. Se atisban diferencias en la relacion entre familias y escuela
segun sean estas privadas o publicas, mas abiertas las primeras por lo general, y algo
mas restringidas en las segundas.

Preguntados por los apoyos que necesitan, estos dependen de la situacion de cada
pais. Para algunos, el desarrollo de normativa es lo primero. Para otros, la formacion
en Diseno Universal de Aprendizaje, la creacion de materiales, y metodologias
inclusivas. La formacion para transformar idearios, el incremento de dotacion para
personal y la transformacion de los actuales centros especificos en centros de
recursos a la inclusion.
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La Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD) de Naciones Unidas plasma el modelo social en materia de capacidad juridica.
Ello se concreta mediante la superacidon de un modelo sustitutivo, propio del modelo
médico-rehabilitador, hacia un modelo de apoyos, propio del modelo social.

EL ARTICULO 12 DE LA CONVENCION

La CPCD establece en su articulo 12 ‘Igual reconocimiento como persona ante la ley’.
Los cinco acdpites del articulo sefialan que: (1) Los Estados Partes reafirman que las
personas con discapacidad tienen derecho en todas partes al reconocimiento de su
personalidad juridica; (2) Los Estados Partes reconocerdn que las personas con
discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en
todos los aspectos de la vida; (3) Los Estados Partes adoptaran las medidas
pertinentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que
puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica; (4) Los Estados Partes
aseguraran que en todas las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica se
proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir los abusos de
conformidad con el derecho internacional en materia de derechos humanos. Esas
salvaguardias aseguraran que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad
juridica respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, que no
haya conflicto de intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y
adaptadas a las circunstancias de la persona, que se apliquen en el plazo mas corto
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posible y que estén sujetas a examenes periddicos por parte de una autoridad o un
organo judicial competente, independiente e imparcial. Las salvaguardias seran
proporcionales al grado en que dichas medidas afecten a los derechos e intereses de
las personas; (5) Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente articulo, los Estados
Partes tomardan todas las medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el
derecho de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las
demds, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios asuntos
econdmicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios,
hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velaran por que las personas
con discapacidad no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria.”

El articulo 12 obliga a los Estados a modificar el eje de su politica publica. Ya no es
posible preguntarse Sl la persona tiene facultades para el ejercicio de su capacidad
juridica y, en caso de considerarse que no, proceder a sustituir su capacidad de toma
de decisiones mediante un representante legal (curador/a).

El modelo de apoyos nos conduce a preguntarnos qué tipo de apoyos requiere la
persona para el ejercicio de su capacidad juridica. Los apoyos tienen la funcién de
promover la autonomia de la persona y potenciar el ejercicio de sus derechos,
respetando sus preferencias y sistema de valores. El articulo 12 exige minimamente
gue los Estados deben de:

1. Reconocer capacidad juridica a todas las personas con discapacidad en
igualdad de condiciones con las demas personas, y en todos los aspectos de
sus vidas.

2. Poner a disposicion un sistema de apoyos para quienes lo necesiten.

3. Asegurar que ese sistema de apoyos sea acompafado por salvaguardias
adecuadas y efectivas.

En el drea de Derechos, el cuestionario, que busca indagar en los aspectos senalados
en el articulo 12 de la CDPD, ha sido respondido por diferentes organizaciones
correspondientes a 11 paises.

Chile: Down 21 Chile
Paraguay: Asociacion Sindrome de Down del Paraguay
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Colombia: Fundown Caribe, Asdown Colombia, Fundacion Luisa Fernanda Y
Corporacion Sindrome de Down

El Salvador: Fundacidn Salvadorefa de Sindrome de Down - Paraiso Down
Portugal: Pais21 - Associacao de Pais e Amigos de Pessoas com T21

Costa Rica: ASIDOWN

Brasil: Federacao Brasileira das Associa¢des de Sindrome de Down

Republica Oriental del Uruguay: Asociaciéon Down del Uruguay

Argentina: Asociacién Sindrome de Down de la Republica Argentina — ASDRA
Espafia: DOWN ESPANA

Peru: Sociedad Peruana de Sindrome Down

En el presente informe se analizan los elementos basicos comunes de sus respuestas
y aquellas especificaciones que resulten significativas o que apunten excepciones
relevantes.

El cuestionario utilizado en las encuestas sobre capacidad juridica, pueden consultarse
en el siguiente link: FIADOWN -AREA DE TRABAJO - DERECHOS

1. ¢Cual es el rango legislativo de la Convencidon Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad en su ordenamiento juridico?

En la mayoria de los paises la Convencidon tiene jerarquia constitucional. Salvo
Paraguay (supralegal), Uruguay (supralegal) y Espafa (discusion doctrinaria art. 96,
supralegal).

2. é¢De qué manera y bajo qué legislacion es abordada en su pais la definicion de
persona con discapacidad?

En su mayoria se ha incorporado la definicidon de la Convencidn. En algunos paises, no
obstante, ésta coexiste con definiciones legislativas que reflejan un modelo médico
(padecimiento, enfermedad, invalidez, incapacidad...).
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3. éExisten en su pais restricciones a la capacidad juridica por motivo de
discapacidad o que se apliquen a personas con discapacidad?

En todos los paises (salvo Costa Rica) se informa que siguen existiendo restricciones
juridicas por motivo de discapacidad intelectual y/o psicosocial o que se aplican a
personas con discapacidad intelectual y/o psicosocial (curatela, capacidad restringida
relacionada con la discapacidad...). Se puede observar asimismo que a pesar de los
cambios legislativos que incorporan parametros cercanos a la Convencién, la
jurisprudencia aun sigue aplicando viejos paradigmas.

4. En caso afirmativo, ¢podria desarrollar los alcances de dichas restricciones y
el modo en que son encuadradas legalmente -por ejemplo: incapacidad total,
parcial, inhabilitacidn, capacidad restringida o figuras similares?

En las respuestas se pueden distinguir las siguientes restricciones: interdiccion,
inhabilitacidn, incapacidad absoluta (las personas con discapacidad mental absoluta
son incapaces absolutos), incapacidad relativa y capacidad restringida en razén de
“alteracion mental permanente o prolongada...”.

5. éPrevé su ordenamiento juridico en materia civil la prestacion de sistemas de
apoyos para la toma de decisiones? En caso afirmativo, especificar las
funciones de dichos apoyos y si son acompanados por salvaguardias
judiciales.

En la mayoria de los paises no existe la figura de los apoyos para la toma de
decisiones, con excepciéon de Argentina y Costa Rica. Espafia tiene un proyecto y por
el momento sélo la region de Cataluiia cuenta con una figura que se denomina
‘asistente’ pero que no cumple los parametros de la Convencion.

En Argentina, se incorpord en el aflo 2015 esta figura a través del art. 43 del Cédigo
Civil y Comercial para los casos de capacidad restringida (art. 32), y es acompafiado
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por un sistema de salvaguardas que el mismo cddigo prevé. No obstante, se destaca
el riesgo de que su aplicacion jurisprudencial se limite a un cambio de denominacién
(en reemplazo del antiguo curador) pero no se aplique realmente el modelo social y
se ejerzan funciones sustitutivas (no de apoyos).

En Costa Rica, se incorporé en el afio 2016 la figura de “garante para la igualdad
juridica de las personas con discapacidad”. Esta persona brinda apoyos para el acceso
a los derechos patrimoniales, administracion financiera, administracion de bienes;
apoya en el ejercicio a la maternidad y paternidad; apoya en la promocidn de sus
otros derechos, como son el acceso a la seguridad social del pais; debe garantizar el
pleno respeto de sus derechos, asegurar que sus derechos sexuales y reproductivos
pueda ejercerlos de manera informada y asegurar que no exista ningun tipo de
experimentacion ni esterilizacién forzosas. Por un lado, es asistente en la toma de
decisiones vy, por otro, tiene la obligacion de constituirse en el apoyo principal para
gue la persona pueda ejercer sus derechos.

6. éExisten en su pais sistemas de apoyos de tipo prestacional, vinculados a la
realizacion de actividades de la vida cotidiana? En caso negativo, ¢éexisten
figuras que pudieran ejercer dicha funcidn si se las revisara a la luz de la
CDPD -ejemplo: asistentes, acompanantes terapéuticos o figuras similares?

En la mayoria de los paises no existe una politica publica de apoyo para la toma de
decisiones vinculada con la realizacidn de las actividades de la vida cotidiana. Sélo en
los casos de Uruguay y Espaia se prevén politicas en la materia. En Uruguay, existe la
figura de acompanamiento terapéutico, que surge mediante la creacion del Sistema
Nacional Integrado de Cuidados (SNIC) como conjunto de acciones y medidas
orientadas al disefio e implementacidon de politicas publicas que constituyan un
modelo solidario y corresponsable entre familias, Estado, comunidad y mercado. En
Espana, la Ley de Prevencidén de Situaciones de Dependencia y Promocion de la
Autonomia Personal prevé la figura del asistente personal. Es importante mencionar
gue en Argentina se estan trabajando a nivel legislativo dos proyectos de Ley de
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Prestacion de Sistemas de Apoyos. Y en Espafia se rescata lo mismo en la regién de
Castilla-La Mancha.

7. éSon aplicables en su pais las Reglas de Brasilia sobre acceso a la justicia de
personas en situacion de vulnerabilidad? En caso afirmativo, especificar su
rango normativo.

Adoptadas en la XIV Cumbre Judicial Iberoamericana en Brasilia (4 al 6 marzo de
2008), en la mayoria de los paises son aplicables, aunque se difiere en su rango
normativo. Principalmente son aplicables como meras normas administrativas
internas.

8. ¢Existen otras normas que regulen el derecho de acceso a la justicia de las
personas con discapacidad? En caso afirmativo, identificarlas.

En su mayoria las respuestas son negativas. En el caso de Colombia se menciona una
profusa jurisprudencia de la Corte y Guias de acceso a la justicia. En el caso de
Argentina puede mencionarse los Protocolos de Acceso a la Justicia elaborados por el
Ministerio Publico de la Defensa.

9. En los procesos judiciales de determinacion de capacidad juridica (o
incapacidad, si existieran), ése prevé garantizar condiciones de accesibilidad?
éSe establece la obligacion de adoptar ajustes razonables?, ¢y de apoyos?

En su mayoria no se encuentra previsto expresamente. En el caso de Argentina, el
Cddigo Civil y Comercial establece como obligacion del juez garantizar condiciones de
accesibilidad y adopcién de ajustes razonables.
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10. Durante dicho proceso, éla persona con discapacidad tiene condicion de
parte? ¢{De qué manera se garantiza su participacion en el proceso? ¢Tiene
contacto directo con el juez?

En la mayoria de las legislaciones si tiene condicién de parte pero se identifican
problemas a la hora de una verdadera participacion en los procesos y en la
inmediatez con el juez.

11. Durante dicho proceso, éel Estado garantiza la asistencia letrada de la
persona si es que no tiene medios propios para asumirla?

En algunos casos si a través de la figura de defensores publicos o de abogados de
oficio. En otros casos directamente no se encuentra previsto.

12. Durante el proceso, éexiste algun tipo de representacidon obligatoria de la
persona encomendado a alguin érgano estatal, como por ejemplo defensores
publicos o asesores publicos? En caso afirmativo, especifique funciones y el
modo de actuacion de dichos organismos y su relacion con la persona
representada o asistida.

En todas las legislaciones se identifican defensores y/o asesores letrados que
acompafan a la persona en el proceso. Sin embargo, en algunos casos la funcién no
llega a ser ejercida en condiciones de igualdad con aquellas que estan presentes en
otro tipo de procesos y con otro tipo de clientes (sin discapacidad). Por ejemplo, en
Peru “acompana a la persona, pero no la asesora”; en Chile se dice que no existe la
figura; y en Colombia se cuestiona que las Defensorias de Familia no se encuentren
sujetas a control estatal.
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13. En el marco del proceso, ¢de qué modo se evalta la necesidad de la persona
de contar con apoyos u otras figuras (como la curatela si existiera)? ¢Es
necesario un dictamen pericial? ¢ Quién lo emite?

En todos los paises se evalua por el juez con apoyo de equipos. En su mayoria se esta
integrando la interdisciplina en dicha valoraciéon. Aunque en algunos casos se deja ver
gue la mirada sigue siendo preponderantemente médica.

14. La declaracion de incapacidad (total y/o parcial) o inhabilitaciéon o capacidad
restringida (o figuras andlogas), érestringe y/o limita el ejercicio del derecho
al sufragio?

Se observa que es recurrente la limitacion del derecho al voto, ya sea por
discapacidad psicosocial (personas denominadas de manera discriminatoria como
“enajenados mentales”) o por declaracidon de incapacidad. Existen tanto restricciones
legales administrativas, como restricciones a través de sentencias judiciales. En
Espana, como gran hito, acaba de aprobarse la modificacién de la Ley Electoral que
elimina esta limitacion.

15. La declaracion de incapacidad (total y/o parcial) o inhabilitacion o capacidad
restringida (o figuras analogas), érestringe y/o limita el ejercicio de derechos
personalisimos tales como casarse, tener hijos o someterse a operaciones
guirurgicas entre otros?

Se detecta la restriccidon y/o limitacion del ejercicio de derechos personalisimos en
aquellos paises que mantienen la incapacidad. Se sefalan esterilizaciones forzosas,
restricciones para el ejercicio del derecho a casarse y con relacién al consentimiento
informado de aquellas personas bajo el régimen de incapacitacion.
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16. La declaracion de incapacidad (total y/o parcial) o inhabilitacion o capacidad
restringida (o figuras analogas), é¢permite la internacion de una persona
contra su voluntad en un establecimiento psiquiatrico o analogo?

Las respuestas difieren. En su mayoria se permite, ya sea dejando la decision en
manos de quien ejerce la curatela o previa intervencion judicial que lo justifique. En
algunos paises como Colombia, se informa que “lo decide su tutor o curadory, en el
caso de personas en situacion de abandono, los centros donde son
institucionalizados a cargo del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar y con el
aval del Defensor de familia asignado, son quienes aprueban el internamiento sin
contar para nada con la voz de la persona, puesto que ya no existe ningun
reconocimiento como persona juridica ante la ley”. Situacidon parecida sucede en
Peru. En El Salvador, los internamientos se pueden autorizar por resolucion del juez
de familia. En Espafa es similar. En Costa Rica se informa que se encuentran
prohibidos.

17. éPueden las personas con declaracion de incapacidad (total y/o parcial) o
inhabilitacion o capacidad restringida (o figuras analogas) ser responsables
civil y/o penalmente? Especifique segun el caso.

En algunos paises son responsables civiles y/o penales, en otros no. Puede
observarse la necesidad de profundizar los efectos en la declaracién de
inimputabilidad en sede penal.

18. Las personas con discapacidad, épueden ejercer la judicatura y/o actuar
como testigos o miembros de un jurado si existiera dicha figura en su
ordenamiento?

El 54,5% de las respuestas informa que no. El 45,5% informa que si pueden ejercer la
judicatura y/o actuar como testigos o miembros de jurado.
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19. éEn qué situacion se encuentran las personas que tienen restringida su
capacidad juridica en relacion con el consentimiento informado? ¢Existen
casos en los cuales es posible sustituirlas? En caso afirmativo, especifique.

Salvo en el caso de Costa Rica y Argentina (en este ultimo caso supeditado a los
términos de la restriccion o incapacitacion), en el resto de los paises la curatela
permite acciones sustitutivas en materia de consentimiento informado. Esto resulta
muy importante de trabajar dada la implicancia que ello tiene para el ejercicio de
derechos personalisimos (derecho a las decisiones sobre el propio cuerpo,
intervenciones quirurgicas, esterilizaciones, derechos de parentalidad, derecho de
casarse, entre otros).

20.¢Es posible identificar las principales causas que dan origen a procesos de
incapacidad (total y/o parcial) o inhabilitacion o capacidad restringida (o
figuras analogas) en su pais?

Las principales causas identificadas han sido las siguientes (se reproducen términos
de manera textual):

Demencia senil

Sindrome de Down

Discapacidad intelectual y psicosocial

Proteccion de patrimonio (no es un requisito, pero los fondos de pensiones
han usado este requisito)

Para realizar procedimientos de esterilizacidon

Para internamiento forzado

Alteracion de las facultades mentales

Determinadas deficiencias fisicas

Quienes “sufren” debilidad mental” y “por consiguiente no pueden formar
rectos juicios”...
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Sordomudos que no pueden darse a entender por escrito, por cuanto su doble
deficiencia orgdnica no les permite expresar claramente su voluntad debido a
no tener recepcion o conocer la que se les trasmite, salvo que “por medio de la
escritura”, puedan manifestar esa voluntad o comprender la que se les
trasmite.

21.Las sentencias declaratorias de incapacidad (total y/o parcial) o
inhabilitacion o capacidad restringida é¢deben revisarse en algun periodo de
tiempo determinado legalmente? En caso afirmativo, ése cumple esta
obligacion?

Solo existe la obligacion legal de revision en Costa Rica (5 afos) y Argentina (3 afios).
En ambos casos, mas alla de la obligacidn, existe el derecho de revisién siempre, en el
momento que la persona o la familia lo considere necesario. En Argentina el
cumplimiento de la obligaciéon varia segun los fueros (familia, o civil) y segun los
Departamentos Judiciales. Existen casos de sentencias sin revision de mas de 10
afos. En el resto de Estados informados no existe un plazo estipulado legalmente. En

o

El Salvador la norma establece: “el incapaz por enfermedad mental podrd ser
rehabilitado, si apareciere que ha recobrado la razén permanentemente” (Cft. Art.

298. Cdodigo de Familia).

22. {Existen capacitaciones en materia de discapacidad y derechos humanos
dirigidas a actores del sistema de justicia? En caso afirmativo, especifique los
contenidos e identifique si es posible el organismo o los organismos
encargados de impartir las capacitaciones.

Si bien puede vislumbrarse una insuficiente incidencia, existen cursos vy
capacitaciones en cumplimento de lo estipulado en la CDPD en este sentido. Todos
los paises informan sobre iniciativas de capacitacion dirigidas a actores del sistema
de justicia.

29



Federacion Iberoamericana
de Sindrome de DOWN

23. ¢Es abordada la discapacidad desde los derechos humanos en las facultades
de Derecho, Trabajo Social, Terapia Ocupacional y Psicologia? En caso
afirmativo, especifique los contenidos y su metodologia de insercidn.

En la mayoria de los paises la discapacidad es abordada en carreras como Trabajo
Social, Terapia Ocupacional y Psicologia. Ello de todos modos no garantiza el
abordaje desde el modelo social y los derechos humanos. Con relacién a la carrera de
Derecho, practicamente no se identifica la incorporacién de estos contenidos. Se
advierte como recurrente la falta de inclusidon de estas perspectivas en la Universidad
de manera transversal.

24. ¢Existen en su pais proyectos de reformas de la legislacion civil y/o procesal
en materia de capacidad juridica? Identifiquelo/s.

En Argentina, Costa Rica y Brasil se ha modificado recientemente la legislacién. En
Argentina mas alld de la reforma del Cddigo Civil en materia de capacidad juridica, se
ha presentado recientemente un proyecto de Ley sobre Apoyos y se esta trabajando
sobre un segundo. Se informa que ASIDOWN, presentd un proyecto modificatorio del
Cédigo Civil en Paraguay que aun no ha sido abordado. Fundacién Down 21 hizo una
propuesta de sistema de apoyos al igual que la comision asesora presidencial sobre
discapacidad hizo su aporte. En Uruguay se esta trabajando a través del Plan Nacional
de Acceso a la Justicia y Proteccidon Juridica de las Personas en situacién de
Discapacidad. El Plan se empezd a implementar en septiembre de 2015 y tiene por
finalidad realizar las adecuaciones para que todas las personas con discapacidad
tengan acceso igualitario a la justicia.

En Espafia se informa que existe una propuesta de reforma de la que se ha
presentado un anteproyecto de ley, pero se desconoce si serd posible su aprobacion
e implantacion.

En Perd se informa sobre dos proyectos: el primero 872-2016 en la Comision de
Justicia del Congreso y el 792-2016 en la Comisién de Inclusién. En Colombia desde el
afo 2015 se constituyd la mesa técnica sobre Capacidad Legal donde se construyd el
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proyecto de ley que remplazara la interdiccidn y reconoce los sistemas de apoyo para
la toma de decisiones en el marco del cumplimiento de la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad. El proyecto de ley fue presentado el
pasado 4 de abril de 2017 a la legislatura. En El Salvador no hay iniciativas en este
sentido.

25. En caso afirmativo, ¢de qué modo entiende que se plasman o no los
estandares impuestos por el articulo 12 de la Convencidn Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad?

En la mayoria de las iniciativas mencionadas se identifica una mejora en relacién con
los estandares impuestos por la Convencion. Se pretende eliminar la interdicciéon por
motivo de discapacidad y se observa la incorporacion de sistemas de apoyos. En
algin caso se informa que fuera necesaria una revision mas acabada del
ordenamiento juridico en su totalidad.
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Pedagogo. Coordinador del servicio de apoyo a la vida independiente ‘Me voy a casa’
Fundacidn Catalana Sindrome de Down

Profesor de Educacion Social de la Universidad de Barcelona

Coordinador de la Red Nacional de Vida Independiente de DOWN ESPANA
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Lisley Sophia
Presidenta de la Asociacao Vitéria Down
lisleysophia@yahoo.com.br

La CDPD de Naciones Unidas dispone del articulo 19: ‘Derecho a vivir de forma
independiente y a ser incluido en la comunidad’, reconociendo el derecho a vivir en
igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad, a vivir en la
comunidad, con opciones iguales a las de las demads, e instando a adoptar las
medidas efectivas y pertinentes para facilitar la plena inclusién y participacion en la
comunidad.

Ello implica:

1. Que las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir donde y
con quién vivir, en igualdad de condiciones y que no se vean obligadas a vivir
con arreglo a un sistema de vida especifico.

2. Que las personas con discapacidad tengan acceso a servicios de apoyo
domiciliario, residencial y en la comunidad para facilitar su inclusién y evitar
su aislamiento.

3. Que los entornos y los servicios comunitarios generales sean accesibles, en
igualdad de condiciones, para todas las personas.
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PRINCIPIOS DE LA VIDA INDEPENDIENTE

La igualdad en las condiciones de vida de cualquier persona.

La vida en la comunidad como situaciéon natural e inalterable para cualquier
persona.

El control y elegibilidad sobre la propia vida de toda persona.

La necesidad de recursos, servicios y prestaciones, diversos e individualizados,
como garantia de los apoyos necesarios.

La desinstitucionalizacion de las vidas de las personas como prioridad de la
vida independiente.

En el caso de las personas con sindrome de Down se han desarrollado distintos
programas educativos de transicion a la vida adulta, viviendas compartidas vy
apartamentos con servicios comunes, servicios de asistencia personal o de apoyo en
el hogar y en la comunidad que han hecho posible que haya algunas personas con
sindrome de Down se emancipen de sus familias o que no tengan que ingresar en
servicios residenciales. Esta es una realidad cada vez mas comun.

OBJETIVOS DEL FOMENTO DE LA AUTONOMIA Y LA VIDA INDEPENDIENTE

Potenciar la autonomia personal y bienestar personal en los entornos familiar y
comunitario.

Favorecer una autodeterminacion real: decisiones propias y resolucién de
conflictos.

Decidir con quién, dénde y cdmo se quiere vivir.

Ofrecer experiencias temporales de vida fuera del domicilio familiar.

Construir un proyecto de vida propio y disefiar itinerarios individuales.

Poder emanciparse de la familia.

Mejorar la calidad de vida.

Planificar, proveer y evaluar apoyos personales en el propio hogar y en la
comunidad.

Potenciar la inclusién social y ampliar las relaciones interpersonales.
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Construir y consolidar redes de apoyos (naturales y formales).
Fomentar la ayuda entre iguales.

Coordinar la red de recursos comunitarios.

Atencion, apoyo y orientacién a familias.

Entendemos que la vida independiente es un derecho reconocido a todas las
personas, indistintamente de sus caracteristicas, las cuales requeriran su valoracién
para planificar los apoyos y estrategias necesarios para poderlos ejercer.

El apoyo a la vida independiente implica que las administraciones publicas garanticen
el cumplimiento de la Convencién de la ONU en todas las politicas que preserven la
capacidad juridica de las personas con sindrome de Down y otras discapacidades
intelectuales; que regulen servicios, programas y prestaciones que hagan posible la
vida independiente; y que garanticen el acceso a empleo, a la vivienda y a aquellos
bienes o necesidades basicas comunes al resto de la poblacion.

También requiere de la implicaciéon de los contextos ordinarios de la persona vy la
comunidad, del compromiso de los apoyos naturales (familia, amigos, vecinos,
compaferos, etc.), y de la aplicacién de los nuevos paradigmas de la discapacidad por
parte de los profesionales y entidades.

En el area de autonomia y vida independiente han respondido la encuesta las
organizaciones correspondientes a 12 paises:

Chile: Down 21 Chile

Paraguay: Asociacion Sindrome de Down del Paraguay

Colombia: Fundown Caribe, Asdown Colombia, Fundacién Luisa Fernanda y
Corporacion Sindrome de Down

El Salvador: Fundacidn Salvadorefa de Sindrome de Down - Paraiso Down
Portugal: Pais 21 - Associacdo de Pais e Amigos de Pessoas com T21

Costa Rica: ASIDOWN

Brasil: Federacao Brasileira das Associa¢des de Sindrome de Down
Republica Oriental del Uruguay: Asociacion Down del Uruguay
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Argentina: Asociacién Sindrome de Down de la Republica Argentina — ASDRA
Espafia: DOWN ESPANA

Peru: Sociedad Peruana de Sindrome Down

Honduras: Fundacién Integrar

A continuacion vamos a analizar los elementos basicos comunes de sus respuestas y
aquellas especificaciones que resulten significativas o que apunten excepciones
relevantes.

El cuestionario utilizado en las encuestas sobre autonomia, pueden consultarse
en el siguiente link: FIADOWN -AREA DE TRABAJO — AUTONOMIA Y VIDA INDEPENDIENTE

1. ¢Como queda incluido el articulo 19 en los marcos legales y politicas de su
region/pais? ¢Es efectivo? ¢Por qué?
Si: Costa Rica
NO: Paraguay
PARCIALMENTE: Colombia, Chile, El Salvador, Portugal, Espafia, Brasil,
Argentina, Honduras, Uruguay y Peru.

A nivel general, la mayoria de paises coinciden en destacar que alguno de sus marcos
legales mas genéricos recogen la vida independiente como principio y con valores
reconocidos referentes a la inclusion social, el fomento de la autonomia, la igualdad
de oportunidades y la accesibilidad universal. Sin embargo, también exponen que no
ha habido un desarrollo concreto minimo, ni politicas sociales, prestaciones o
recursos.

Destacan algunas iniciativas como en Colombia que en 2016 propone un plan para la
desinstitucionalizacién de las personas con discapacidad en colaboraciéon con las
organizaciones civiles, con plazos concretos y con los recursos necesarios, que a
fecha de hoy no ha desarrollado ninguna accién al respecto.

En Portugal, la Secretaria de Estado para la Inclusidon presenté el MAVI (Movimiento
de Apoyo para la Vida Independiente), que funcionaria con fondos comunitarios y
gue seria gestionado por los CAVI (Centros de Apoyo a la Vida Independiente) que
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definirian los planes de vida de cada persona y el nimero de horas de asistente
personal. Este proyecto todavia no esta implantado.

Costa Rica elimind la curatela (cargos tutelares) de su legislacién, otorgando a las
personas con discapacidad el derecho a decidir, asi como contar con un garante que
vele por el cumplimiento de sus derechos y les asista en el ejercicio de sus
capacidades juridicas. También incorpord la figura del asistente personal, como
figura de apoyo a sus necesidades y siguiendo la filosofia de vida independiente.

Muchos paises sefialan que algunos de los principales obstaculos que estan
impidiendo visualizar el derecho a la vida independiente son:

La escasa o nula auto-representacion de las personas con sindrome de Down.
Las familias, organizaciones y administraciones siguen ejerciendo de
portavoces de sus necesidades e intereses. Cabria analizar la falta de
informacion y formacidn en materia de derechos podria ayudar a estas
personas a tomar conciencia de su situacion.

El derecho a la educacion, al empleo, a una vivienda, al bienestar material, a la
participacion social, siguen siendo las principales vulneraciones a los derechos
de estas personas.

La limitacidn de su capacidad juridica y de obra sigue siendo una practica de
proteccion legal habitual y mayoritaria que condiciona el ejercicio de su
autonomia y ciudadania plenas.

La sobreproteccion familiar impide reconocer a las personas con sindrome de
Down como sujetos plenos e independientes, lo cual prepara el terreno para
gue la sociedad nunca los considere ciudadanos en igualdad de derechos y
obligaciones.

La segregacion y la institucionalizacidon se perpetian como practicas sociales
toleradas y fomentadas en base a la consideracion negativa de la diferencia.

El nivel de desarrollo econdmico de cada pais determina las posibilidades
materiales de desarrollar mas o menos politicas y acciones a favor de las
personas con discapacidad, pero no determina la orientacion de estas
iniciativas. La segregacion vy la institucionalizacién siguen siendo la tendencia
principal.
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Los programas y servicios de apoyo a la vida independiente para personas con
sindrome de Down que existen se deben a la iniciativa de organizaciones del
sector que, con caracter experimental o con cierto nivel de desarrollo, han
consolidado nuevos modelos y oportunidades, aunque todavia no hayan
conseguido trascender o transformar a las politicas practicas de sus paises.

Los paises que han iniciado la creacion de nuevos modelos de servicios y
prestaciones, alternan la convivencia familiar, los servicios residenciales
tradicionales con distintos modelos de viviendas compartidas, con distintas
intensidades de apoyo, con distinto reconocimiento y fomento de Ia
autonomia.

El tipo e intensidad de la discapacidad que la persona presenta es
determinante del reconocimiento o cuestionamiento de su derecho a vivir de
manera independiente. Esto cristaliza otro tipo de discriminacion.

La asistencia personal, como modelo de apoyo para construir y gestionar un
proyecto de vida independiente propio, sigue obviando o excluyendo a las
personas con sindrome de Down y otras discapacidades intelectuales.

2. éQueé alternativas existen a la institucionalizacion de las personas con SD en
su regién/pais?
NINGUNA: Paraguay, Colombia, Chile, Portugal, Argentina, Uruguay,
Costa Rica y Peru.
ALGUNAS: EL Salvador, Espafia, Brasil.

La realidad mas habitual es que las personas con sindrome de Down vivan
indefinidamente con sus familias de origen, familias extensas y/o cuidadores
externos. Los servicios residenciales siguen dando respuesta a las necesidades
asistenciales de personas en situacion de abandono o con problematicas
sociofamiliares, cabiendo anotar que la institucionalizacién favorece situaciones de
segregacion, abuso, maltrato y medicalizacidon forzada. Las principales iniciativas que
guieren ampliar las opciones de vida para estas personas son distintos modelos de
viviendas compartidas, apartamentos con servicios comunes, asistencia personal o de
apoyo en el propio hogar para personas que viven solas, en pareja, o con un amigo.
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La formacién e insercion laboral, como predmbulo inmediato a un proceso de
emancipacion familiar y acceso a la vida independiente, no es todavia parte del
actuar de las familias.

3. éQué servicios o programas de apoyo a la vida independiente existen en su
region/pais?
NINGUNO: Paraguay, Uruguay, Costa Rica y Peru.
ALGUNOS: Colombia, Chile, El Salvador, Portugal, Espafia, Brasil, Argentina y
Honduras.

Se han implementado algunos servicios o programas de vida adulta desde entidades
prestadoras de servicios de salud o bienestar social. La formacion laboral y distintas
actividades formativas tienen el objetivo de favorecer las habilidades para el acceso a
la vida adulta e independiente. Este tipo de programas y servicios son la tendencia
principal en la mayoria de paises, lo cual evidencia el caracter educativo de muchos
de ellos, pero debe alertarnos también de si la perpetuacion de la persona con
sindrome de Down como eterno alumno no es otro tipo de obstaculo para el acceso a
la vida independiente.

Existen otro tipo de programas y servicios que resultan cruciales en el fomento de la
autonomia y la vida independiente: servicios de ocio inclusivo, formacion en
derechos, grupos de autogestores, etc. Seguimos a la espera de resolver si el
paradigma del movimiento de vida independiente, con sus principios y modelos de
servicio, da cabida a algunas de las iniciativas y modelos desarrollados para personas
con sindrome de Down. Este dilema es bidireccional e implica también a nuestras
organizaciones.

La mayoria de los programas de apoyo a la vida independiente son de caracter
privado / pagado.

4. ¢lLas personas con sindrome de Down pueden decidir donde o con quien
quieren vivir? ¢Por qué?
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La mayoria de paises reconocen que no se respeta un derecho de eleccién tan vital
como éste y coinciden en la grave discriminacion que ello supone. Esta realidad
tiene importantes consecuencias en la situacion y desarrollo de estas personas, ya
que en la practica esta decisidn estd en manos de la familia y/o representantes
legales. La incapacitacion legal sigue favoreciendo este tipo de sobreproteccion.

Hasta ahora, las modificaciones que se han hecho en algunos paises sobre los
mecanismos de proteccién legal (tutela, curatela, interdicién, etc.) no han sido
suficientes y no han trascendido a este tipo de decisiones. La cultura social, la falta de
oportunidades, la sobreproteccidn, siguen condicionando el no ejercicio de este
derecho. En los ultimos anos, algunas personas con sindrome de Down han podido
iniciar sus proyectos de vida independiente, decidiendo dénde, cdmo y con quién
guerian vivir, pero son casos minoritarios que han gozado del apoyo de sus familias y
de la disponibilidad de servicios de apoyo afines a sus intereses.

Las personas con sindrome de Down deben ser reconocidas como ciudadanos de
pleno derecho para poder ejercer control sobre sus propias vidas.

5. éLas personas con sindrome de Down pueden decidir donde o con quien
quieren vivir? ¢Por qué?

En la mayoria de paises no. Perpetuan la convivencia familiar y en ultimo caso
terminan conviviendo con algun otro familiar o ingresando en instituciones. Esta
tendencia general adopta distintas formas e intensidades muy distintas en funcidn de
la realidad socioecondmica, politica o cultural de cada region. No visibilizar al hijo
con sindrome de Down como sujeto propio e independiente del nucleo familiar,
impide imaginarlo en una situacion de vida independiente. La incapacitacion legal
perpetUa esta negacion, argumentada con la necesidad de protecciéon en aspectos
materiales, de la salud y por todos aquellos temores e inseguridades que pueblan el
imaginario de las familias.

En el plano mas racional, las limitaciones econédmicas o la falta de habilidades
suelen ser los argumentos principales que niegan el derecho a la vida independiente,
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sin reconocer que se superan con politicas y prestaciones sociales, igualdad de
oportunidades, educacién, servicios de apoyo, etc. Entre los apoyos que podrian
hacerlo posible estdan disponer de la suficiente formacién para el trabajo, la
constitucion de redes de apoyo, la creacidon de redes o servicios de acompanamiento,
recursos econdémicos, disposiciones normativas, etc.

La falta de recursos y opciones favorece el inmovilismo familiar ante esta realidad.
Las informaciones, orientaciones y asesoramiento que reciben las familias por parte
de profesionales y organizaciones pueden determinar diferencias importantes a la
hora de planificar los proyectos de vida y de futuro de sus hijos/as. La viabilidad del
proyecto de vida independiente de la persona con sindrome de Down depende de
muchos factores, pero el esencial es el apoyo familiar.

6. ¢Las familias reciben algun tipo de preparacion / capacitacion para promover
la autonomia desde pequeiios e invertir en la vida independiente?

De los diez paises que respondieron, dos (Paraguay y Colombia) no tienen ningun
servicio en este sentido. El Salvador tiene un servicio publico de orientacién, pero los
mas eficientes son los servicios ofrecidos por instituciones privadas. Es importante
resaltar que en la mayoria de los paises no hay una politica publica de atencién a
los familiares. Quienes vienen haciendo este trabajo son las asociaciones locales.
AUn en los paises en donde se realiza esta atencion, existe la necesidad de mejorarlo.
Las familias necesitan mas informaciones y apoyo para promover la autonomia de
sus hijos, situacidon que se acentua en las ciudades del interior. En Portugal y Peru se
observa que cuando la familia tiene hijos de edad mads avanzada, la resistencia a
promover autonomia es mayor. En general, se nota que aun es preciso vencer el
mito de que las personas con sindrome de Down “son eternos ninos”.

Es importante destacar que en Espafa, las familias cuentan con este servicio desde
gue el nifio es pequeno y confirman el impacto positivo que esta atencion entre
familia, profesionales y servicios trae para mejorar la calidad de vida de la personas
con sindrome de Down. Este apoyo contribuye con las decisiones y proyectos que la
familia construird para su hijo. Varios paises coinciden en destacar que cuanto antes
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se trabaja con la familia, mejores son las expectativas y los resultados en el
fomento de la autonomia personal y el grado de inclusion de la persona. A partir de
la adolescencia, cuando la persona inicia la transicion la vida adulta, los referentes
familiares y profesionales deben incorporarla para promover su autodeterminacion.
Esta reorganizacion cooperativa con la triangulacion persona-familia-profesionales es
garantia de acceso a la vida adulta real. Cuando los planes de futuro y toma de
decisiones solamente responden a los intereses y necesidades de la familia, no de la
persona, se interrumpe el desarrollo de la autonomia y cualquier transicién a una
vida independiente.

7. éLos entornos, productos y servicios comunitarios son accesibles?

En la mayoria de los paises (8) no hay accesibilidad para las personas con sindrome
de Down. Colombia tiene varias leyes para las personas con discapacidad fisica y/o
sensorial pero en lo que se refiere a la persona con discapacidad intelectual aun se
necesita mejorar mucho. El Salvador destaca que estan avanzando en este sentido y
algunos cambios comienzan a realizarse a partir de la accidon conjunta de
instituciones privadas de atencion, la sociedad civil y las instituciones estatales.
Argentina, por ser un pais de territorio muy extenso, nota mas accesibilidad en las
grandes ciudades y sus cercanias, y falta de acceso en las pequefas localidades.
Espana acentua que el concepto de accesibilidad todavia esta demasiado vinculado a
problemas de accesibilidad fisica o sensorial. Lo mismo sucede en Peru.

Las principales barreras de accesibilidad que enfrentan las personas con sindrome
de Down y discapacidad intelectual hacen referencia al acceso y a la comprensidn de
la informacion y a la tecnologia, la desigualdad de oportunidades de acceso a la
educacion, empleo, vivienda, bienes materiales, a la discriminacion y exclusidn de la
comunidad.

8. ¢El mercado laboral ordinario es accesible para las personas con SD? ¢(Por
qué?
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De todos los paises que respondieron, cinco afirman que el mercado de trabajo esta
aun poco accesible para las personas con sindrome de Down. En Portugal y en
Argentina existen asociaciones que estan desarrollando programas de inclusion
laboral con éxito. A pesar de no responder, Brasil y Espaia tienen leyes que obligan a
las empresas a contratar personas con discapacidad, aunque su implantacién aun sea
insuficiente y de menor contratacion de personas con discapacidad intelectual
respecto a otras discapacidades. Esta misma situacion se observa en el Salvador y
Peru.

Algunas asociaciones estan venciendo esas barreras y muchos jovenes y adultos
estan en el mercado de trabajo formal con programas de Empleo con Apoyo,
cuando es necesario. Portugal destaca la necesidad de trabajar junto a las familias ya
gue estas aun impiden el acceso de sus hijos al mercado de trabajo. Costa Rica
menciona que la empresa privada estd mas anuente a la contratacion de personas
con sindrome de Down, esto gracias a los ejemplos de casos exitosos que se han
estado dando y a la exposicidon en medios. Solo Peru hace referencia a la contratacion
de personas con esta discapacidad intelectual por parte del Estado, aunque destaca
gue la contratacidon obedece a la labor de incidencia de organizaciones de sociedad
civil.

9. ¢Existen programas de ayudas o viviendas publicas para las personas con
sindrome de Down?

La mayoria de los paises respondieron que no hay programas de vivienda publica
para las personas con sindrome de Down, lo que apunta a la necesidad de una accion
mas efectiva para que el poder publico tome las medidas necesarias para la
ejecucion de estos programas.

Brasil y otro pais no identificado, destacan la existencia de abrigos publicos para las
personas con discapacidad intelectual huérfanas o abandonadas por sus familias. En
Espaia, las asociaciones provocan que se identifique esta necesidad con la cesion de
viviendas publicas a organizaciones que las gestionaran, no a nombre propio. Esto
perpetla la exclusion residencial de estas personas.
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10. ¢{Qué medidas se han adoptado en su regidon/pais para preservar la plena
ciudadania (derechos civiles, capacidad juridica, etc.) de las personas con
sindrome de Down?

Aun tenemos algunos paises donde la persona con sindrome de Down no tiene el
reconocimiento de su capacidad juridica. En otros, se inician algunas discusiones y
estudios, por parte de las asociaciones, que irdn a garantizar las bases para la
conquista de estos derechos. El sector publico aliin se muestra ineficiente y sin
preocupacion con esta cuestion.

Costa Rica levanta la necesidad de empoderar a las familias para buscar esta garantia
de derechos. Uruguay informa que, aun cuando existe alguna legislacion, la misma
trata de forma peyorativa a las personas con discapacidad intelectual. En Portugal,
este aflo 2017, se consiguid incluir la discriminacién como un crimen en el cddigo
penal. Colombia destaca que la legislacién esta aun en proceso de aprobacion y por
el momento rige la ley antigua (2009) que prevé la interdiccion como medida errdnea
de proteccidon a las personas con discapacidad. Dentro de esta ley antigua, no se
hacen distincidn entre la mental e intelectual. En Brasil, la Ley Brasileiia de Inclusién
garante que las personas con sindrome de Down tienen derechos asegurados (a
votar, al casamiento, al derecho sexual y reproductivo, a adoptar hijos, entre otros).
También garantiza el derecho al trabajo y a la vacante especial en los concursos
publicos. Pueden también conducir desde que sean aprobados en los exdmenes de
aptitud fisica, mental y psicolégica. Estos derechos solamente seran bien ejercidos, si
la persona con sindrome de Down fuese protagonista de sus derechos vy
responsabilidades, como cualquier otro ciudadano. Infelizmente, esto ultimo no
ocurre en la practica con la gran mayoria.

Espafia menciona la revision actual del marco legal de la incapacitacion y que esta
modificacidon implicard desarrollar modelos que intenten preservar la autonomia o la
capacidad juridica, pero siempre dentro de los limites de la tutela o curatela. Aun
cuando se han iniciado campafias para restablecer y/o preservar el derecho al voto
apelando al sufragio universal, otros muchos derechos civiles y la mayoria de las
decisiones vitales siguen sin ser controladas por las propias personas con sindrome
de Down y discapacidad intelectual. En la regidén de Cataluiia se ha incorporado la
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asistencia como otra figura de proteccion legal autogestionada por la propia persona
para asuntos patrimoniales y personales, que preserva todos los derechos civiles de
la persona. Argentina menciona que una asociacion formd a un grupo que trabaja en
la inclusién escolar y que junto a otras asociaciones colegas estan trabajando por los
derechos civiles y capacidad juridica de las personas con discapacidad.
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José Maria Borrel Martinez

Presidente del llustre Colegio Oficial de Médicos de Huesca

Asesor médico de Down Espafia

Coautor del Programa Iberoamericano de Salud para Personas con sindrome Down
pepeborrel@telefonica.net

Eduardo Moreno Vivot
Pediatra, asesor médico en ASDRA, Down 21 Chile y Colectivo 21 Peru
eduardomorenovivot@hotmail.com

Tras la solicitud de informacién por parte de FIADOWN a las entidades que la
componen para acercarnos al diagndstico de la situacion actual de las personas con
sindrome de Down en los paises iberoamericanos, en el drea de salud se han recibido
12 respuestas correspondientes a Colombia, Chile, Paraguay, Peru, El Salvador,
Espafia, Portugal, Argentina, Brasil, Uruguay, Costa Rica y Honduras, que
analizaremos a continuacion.

Los objetivos bdsicos a alcanzar con el cuestionario en materia de Salud se podrian
centrar en:

a) Ver si el sistema sanitario publico da cumplida atencién a la poblacién, cuando
menos en las necesidades basicas: detectar las carencias para poder intervenir sobre
ellas.

b) Comprobar si se atiende a la poblacién con sindrome de Down en igualdad de
condiciones que al resto de la poblacion: eliminar las posibles discriminaciones es
una necesidad imperiosa.

c) Ver si se actua de forma especifica sobre las personas con sindrome de Down:
nuestra propuesta es el Programa Iberoamericano de salud para personas con

sindrome de Down.
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d) A través de las politicas sanitarias de cada pais, ver el grado de implicacién de las
administraciones publicas: debemos arrancar su compromiso para trabajar hombro
con hombro.

e) Analizar el nivel de formacién en sindrome de Down de los profesionales
sanitarios: detectar carencias y abordar su formacion.

f) Con todo lo anterior, planificar las intervenciones precisas, tanto a nivel general
como particular de cada pais miembro de FIADOWN.

El cuestionario utilizado en las encuestas sobre salud, pueden consultarse
en el siguiente link: FIADOWN -AREA DE TRABAJO - SALUD

1. ¢El sistema de salud publico atiende las necesidades basicas de la poblacion
con sindrome de Down?

Las primeras conclusiones que se pueden extraer son optimistas, pues nos hablan de
la existencia de servicios publicos de salud que dan cobertura a la practica totalidad
de la poblacion, constatando la excepcidon de Honduras. Nos centramos en esta
excepcion, pues va a resultar clave en adelante, ya que el no acceso a medicamentos
y otros servicios sanitarios bloquea todo intento de lograr un desarrollo normalizado
de cualquier persona, y por supuesto, siempre hay que dar prioridad ahi donde mas
necesidad haya de servicios basicos.

Hay que insistir en el informe de la OMS (Asamblea Anual, Pekin, 15 agosto 2013),
donde instaba “a todos los paises, pero sobre todo a aquellos en vias de desarrollo, a
que continden con su esfuerzo para lograr una cobertura sanitaria universal y
publica” y alertaba también acerca de “las diferencias entre el campo y la ciudad, y
del dificil acceso de las clases menos favorecidas a los servicios de salud”. Su
directora general, Margaret Chan, insistia en sefalar que “la cobertura sanitaria
universal es el mayor poder igualador social y la ultima expresion de justicia”.
Posteriormente, en febrero de 2015, la misma directora general recordaba que “la
falta de medios econdmicos es uno de los principales factores favorecedores de la
enfermedad”, al tiempo que resaltaba “las preocupantes diferencias existentes entre
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el medio urbano y el medio rural”. Estas reflexiones son las que en todo momento
nos van a marcar la pauta en cuanto a necesidades sanitarias.

Otra conclusidon que se destacaria de entrada al analizar las respuestas recibidas es
que no se hace discriminacion en la asistencia sanitaria por motivo de la
discapacidad. Nosotros nos planteamos, ées cierta esta percepcion o es debida a la
desinformacion o a una cierta resignacion? Es un punto a valorar.

Si bien podemos pensar que los paises que han contestado estan, con ausencias y
con excepciones, entre los mas avanzados tecnoldgica y socialmente, hemos de
reconocer que lo comentado hasta ahora es un punto de partida esperanzador para
todos. Por contra, comprobamos que algunos de los sistemas publicos de salud dejan
mucho que desear, lo que genera desconfianza en la poblaciéon, y obliga a buscar
alternativas privadas que no estan al alcance de todas las economias.

Recalcamos las menores posibilidades que tienen las personas que residen en el
medio rural con respecto a las ciudades, en recursos humanos, tecnolégicos vy
médicos. Una discriminacion que desgraciadamente se sigue dando. Todas las
carencias que sufre la poblacion general repercuten de modo mas notorio en las
personas con sindrome de Down y, en general, en los grupos de poblacion mas
fragiles. A ello ha hecho referencia también la OMS en sus informes anuales. Los
programas de medicina preventiva, al menos en la teoria, atienden los fines para los
gue se diseiaron y llegan a toda la poblacidn, pero nos dejan dudas acerca de su
efectividad pues, por ejemplo, si en Pediatria no se cubren por completo las
atenciones basicas del nifo, sera dificilmente justificable reivindicar intervenciones
propias del sindrome de Down, por pocas y baratas que sean. Responsable en parte
es la poca informacidn y formacién de los profesionales. Honduras carece también en
conjunto de politica preventiva.

La historia clinica centralizada, que deberia contener toda la informacién sanitaria de
la persona, tampoco esta en exceso desarrollada. Curiosamente en Espaia hay 17
modelos de historia clinica electronica muy desarrollados, pero no son
interoperables, ni siquiera compatibles. iQué pérdida de tiempo y de dinero! El
formato electrénico poco a poco debe imponerse, pero mientras tanto adquieren
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gran valor las cartillas sanitarias individuales especificas para personas con sindrome
de Down, como por ejemplo la de Uruguay.

2. ¢Se brinda atencidn en igualdad de condiciones?

Aparentemente, de entrada y de forma directa no hay discriminacion en la asistencia
sanitaria, pero donde el sistema publico de salud presenta deficiencias y se debe
complementar con sanidad privada, en esos casos debemos hablar de un obstaculo
afadido para las familias de personas con sindrome de Down, ya que algunos
procedimientos recomendados para ellos no son financiados desde el servicio publico
0 son escasos. Es un plus econdmico a sumar a los multiples gastos que hay que
afrontar por motivo de la discapacidad.

En conjunto, es mas evidente la relajacion o dejadez en la atencién al adulto con
sindrome de Down. Una vez superada la edad pediatrica hay un freno en las
intervenciones sanitarias, que se hace todavia mas palpable en la falta de
especializacion en materia de salud mental en personas con discapacidad intelectual.
Es una carencia generalizada y absoluta, mas sabiendo que actualmente la esperanza
de vida de la persona con sindrome de Down es mayor de 60 ainos y probablemente
guede sola, sin familiares ni proteccién legal, por lo que es una problematica que
debe ser abordada sin mas demora.

La medicina preventiva no incide en educacion sanitaria en cuanto a la salud sexual
y reproductiva, lo que se hace mas notorio en el caso de mujeres. Cuanta mas
informacion se tenga, mejor preparadas estaran las personas con sindrome de Down
para enfrentar los abusos, violaciones, esterilizaciones y embarazos. La legislacion
qgue les debe proteger es escasa, como lo es para la poblacidon en general, lo que
dificulta la proteccidn y prevencion ante casos de abusos, incluso la proveniente de
las propias familias.

3. éExisten acciones especificas para personas con sindrome de Down?

El dato mas triste para nuestro objetivo es la ausencia de politicas sanitarias
especificas para las personas con sindrome de Down, lo cual implica escaso
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compromiso de la Administracion Publica con las mismas personas, sus familias,
asociaciones y con FIADOWN. Los gobiernos no estan comprometidos para llevar a la
practica el Programa |Iberoamericano de Salud desarrollado y una consecuencia de
ello, y muy preocupante, es el desconocimiento por parte de los profesionales de las
caracteristicas propias del sindrome de Down y, por tanto, de como atenderles.

La implementacién del Programa l|beroamericano de Salud para personas con
sindrome de Down es minima. En parte nos tranquiliza ver que, gracias al esfuerzo de
nuestras instituciones y de las familias, las principales intervenciones se llevan a cabo
por el compromiso personal de profesionales concienciados con el tema. La
excepcion positiva seria Uruguay en donde si que se aplica, e incluso tienen una
cartilla de salud especifica para el niflo con sindrome de Down. En el resto, se estan
haciendo esfuerzos por avanzar. En Colombia, Espafia, Portugal, Brasil o Paraguay se
esta trabajando desde las asociaciones en este sentido, y cuando menos, aun sin el
compromiso oficial, se cumplen las recomendaciones recogidas en el programa. En
general, el programa es llevado a la practica desinteresadamente por profesionales
voluntarios. Ejemplos son el Hospital Nacional de Maternidad en El Salvador, el
Hospital Nacional de Nifios de San José de Costa Rica (Dr. Saborio), el Dr. Moreno
Vivot en Argentina o el Dr. Palha en Portugal. En Espaina también es este el proceder
habitual: unidades basadas en compromisos y esfuerzos personales, con minimo o
nulo apoyo gubernamental. Pero, éllegan por igual a todos?

La atencién a los problemas de salud mental se presta desde unidades no
especializadas en patologia dual, ya que la ausencia de este tipo de unidades es
absoluta. Consecuentemente el tiempo y recursos humanos y materiales que se
dedican a esta tarea resultan claramente insuficientes, siendo que estamos
hablando del mayor reto actual en lo relativo al sindrome de Down. El
desconocimiento no solo lleva a la idea de “si ya tiene sindrome de Down, total épara
gué?”, sino que es evidente el incremento del gasto, consumiendo gran cantidad de
recursos econdmicos por diagnosticos tardios, medicalizando innecesariamente con
farmacos llenos de efectos adversos e interacciones que, en definitiva, puede llegar a
destruir el proyecto vital de esa persona y de su familia.
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A estas alturas estd demostrada la incuestionable necesidad de generalizar la
Atencion Temprana/Estimulacion Temprana, pero su implantacién es todavia
desigual. Se ha mejorado mucho ultimamente pero destaca ante todo la dificultad
para llegar a toda la poblacion, y aqui nuevamente es la poblacién del medio rural
guien mas sufre el problema. Seguramente hay que llegar a un acuerdo entre
gobiernos e instituciones para universalizarla. Los politicos deben convencerse de
gue las asociaciones son sus mejores aliados en todas las estrategias a desarrollar.

Ante alertas en el desarrollo neurocognitivo, el abordaje es también desigual, pues
en ocasiones no hay acceso a un escrutinio auditivo neonatal, o hay que acudir al
sector privado, o hay carencia de profesionales bien formados (y los que hay estan
mal pagados), o como en Costa Rica donde hay que recurrir al compromiso personal
del Dr. Saborio y su equipo del Hospital Nacional de Nifios.

Ignorar el programa especifico de salud puede dejar sin atencion patologias
sensoriales no diagnosticadas, desérdenes de tiroides no controlados, obesidad
asumida como parte integrante del sindrome, etc. Ademads, dentro de las
prestaciones sanitarias no atendidas, los déficits mas palpables los vemos en el
propio diagnostico prenatal del sindrome y en la atencion al embarazo, que en
muchas ocasiones no estan cubiertos por el Estado y suelen ser muy caros. Tras la
sospecha clinica del sindrome de Down, sucede lo mismo con el diagndstico y consejo
genéticos: o no se hacen o deben pagarse de manera privada.

De otro lado, es de resaltar que el tema de las vacunas en conjunto esta bien
abordado, incluso en ocasiones con acceso al palivizumab en prevencién de VRS
(virus respiratorio sincitial), mientras esperamos que llegue su vacuna.

El envejecimiento de la persona con sindrome de Down todavia no ha sido
abordado por ningun gobierno. Se esta empezando en Brasil, en Espafa... En Costa
Rica ahora ya se ha conseguido algo en lo que llevan mucho tiempo luchando, como
es legislar la jubilacion prematura de los trabajadores con sindrome de Down. Un
gran primer paso.
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4. Compromiso de la Administracion Publica expresado en politicas sanitarias.

La ausencia de politicas sociosanitarias reales hace que todo dependa del esfuerzo
de las asociaciones. Ahi donde confluyen familias y profesionales con interés, se
puede producir la tan deseada coordinacion y actuaciones en comun. Las
administraciones poco ayudan en este sentido y los profesionales implicados se ven
solos.

Se va legislando, pero escasamente se lleva ese espiritu a la practica efectiva. Todavia
hay paises sin legislacién alguna dirigida a proteger a la persona con sindrome de
Down en todas sus edades y la mujer sigue siendo todavia mas vulnerable.
Programas de salud, de atencién/estimulacion temprana y politicas sociales deben
caminar necesariamente unidos, pues hablamos de intervencién global sobre la
persona.

Respecto a apoyar el deporte y esparcimiento como parte de los habitos saludables y
de las necesidades de salud de la persona, todas las actividades e iniciativas en este
sentido son promovidas por las propias instituciones que velan por los derechos de
las personas con sindrome de Down. Uruguay quizas sea la excepcion positiva. La
atencién a la familia y al cuidador, aunque pueda existir alguna legislacién al
respecto, en la practica se puede afirmar que recae totalmente sobre las
asociaciones.

El aborto estd legislado en diferentes paises. En los dos paises europeos hay una clara
orientacion eugenésica, mientras que en Colombia, Costa Rica, Uruguay y Brasil no
es, al menos, tan evidente estando solo para riesgo de la madre y/o violacidon. Ahora
se incorporan en esta linea también Chile y Argentina. En la prdctica, una cosa es lo
gue marqgue la Ley y otra lo que realmente suceda.

Finalmente, es de resaltar que la investigacion en torno al sindrome de Down esta
toda en manos de las instituciones implicadas en el sector. El sector publico no
participa. La Secretaria General Iberoamericana puede y debe protagonizar un papel
fundamental en el empefio de involucrar a los gobiernos.

51



Federacion Iberoamericana
de Sindrome de DOWN

5. Nivel de formacion en sindrome de Down de los profesionales sanitarios.

Lo hemos dicho ya, hay un gran desconocimiento por parte de los propios
profesionales acerca de lo que es el sindrome de Down y, ante todo, quién es la
persona con sindrome de Down. Desde las administraciones publicas no se
proporciona formacién en la materia, lo que nos obligard a nosotros a tomar las
riendas, siempre de forma conjunta y con el apoyo de los gobiernos. La atencion
sanitaria a las minorias con discapacidad no entra en las prioridades de nuestros
gobiernos y debemos romper esta dinamica. Hay que dar formacién e informacion a
todo el primer nivel asistencial, al tiempo que se fomentan unidades especializadas
en nivel secundario y terciario. Se debe avanzar sobre la curricula en el pregrado,
generar asignaturas de discapacidad o en materias como Pediatria y Medicina del
adulto mayor, incorporar items sobre discapacidad y especialmente sindrome de
Down, como también en las residencias o programas de formacidon médica.

6. Planificando intervenciones precisas.

Recogidas las necesidades, hay que ver la forma de llevar a cabo intervenciones lo
mas homogéneas posibles, pero siempre adaptandonos a la realidad de cada pais. En
definitiva, podemos concluir que:

Es imprescindible un modelo de sanidad universal, publico y extensamente
gratuito como primer paso para avanzar en salud publica y comunitaria.
Légicamente el problema es la economia de cada pais, pero estamos hablando
de la mejor inversién publica posible, la salud de sus ciudadanos. Ya a corto
plazo inducird un cambio radical en la sociedad.

Se requiere difundir y aplicar el Programa Iberoamericano de salud para
personas con sindrome de Down, con todo su contenido, incluidos el
diagndstico oportuno y la cirugia cardiaca pediatrica, el diagndstico y consejo
genéticos, el despistaje sensorial, etc. Existiendo el Programa, lo que queda es
adaptarlo a cada realidad nacional e incorporarlo a la cartera de servicios.
Debemos insistir en que prevencion es ahorro, y que es manejable pues se
puede incorporar a nuestros dispositivos moviles para su consulta.
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Es necesario planificar la asistencia a las personas con sindrome de Down,
con las implicaciones propias del medio. Las personas somos todas iguales
pero el medio en el que nos desenvolvemos difiere por completo por la
orografia, cultura, educacidon, nivel econdmico, directrices politicas, etc. Por
ello, tanto las necesidades como las posibilidades seran distintas y hay que
intentar en lo posible adaptar las intervenciones al entorno. Insistimos en lo de
profundizar en las vias posibles en cada lugar para llegar al medio rural. No se
puede consentir que haya ciudadanos de segunda.

Urge crear y potenciar unidades especializadas en sindrome de Down. Igual
que antes, en paises pequefios podran estar centralizadas y en otros, tener
diferentes localizaciones. No puede haber una tdnica generalizada e igual para
todos, pero en conjunto se debe prestar la atencidon que requiere la poblacion.
Incluso es valido externalizar o compartir técnicas muy especializadas y de baja
actividad como puede ser la cirugia cardiaca pediatrica. Siempre se puede
contar con los recursos de paises vecinos. Todo es valido si se adapta al
entorno, necesidades y recursos.

Se debe brindar atencion al adulto y al adulto mayor. Es necesario que los
profesionales de primer nivel o atencion primaria den continuidad a la labor
ejercida durante los primeros afos por los pediatras. Las unidades que se
formen en los hospitales seran el complemento ante patologias o casos mas
complejos.

Debe promoverse unidades especializadas en salud mental para personas con
discapacidad intelectual. Pueden ser servicios muy complejos que no siempre
son factibles. Ahora bien, se puede cubrir ese hueco facilitando desde las
instancias gubernamentales la coordinacion entre los profesionales de los
servicios publicos y los de las asociaciones de cara a desarrollar el trabajo de
manera conjunta.

Se debe brindar diagndstico prenatal, en cumplimiento de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. La Convencion es
irrenunciable en todos sus puntos.

Es importante entender y atender la salud de modo global desde los tres
prismas: fisico, psiquico y social. La persona es una unidad indivisible y debe
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estar siempre por encima de todo lo demas. No sirve operarle del corazén si no
se le enseiia a hablar, por ejemplo, o no se le habilitan vias de inclusidn social.
Se debe brindar atencion y estimulacion temprana para todos. No puede ser
entendida como un lujo, es una necesidad de primer orden intervenir tan
pronto se diagnostique la Trisomia 21. Cuanta mas autonomia adquiera la
persona con discapacidad, menos carga sera para su familia y para el propio
estado. Es un servicio que debe ser visto como una inversién y no como un
gasto. Por supuesto es importante que abarque kinesiologia, fonoaudiologia o
terapias del lenguaje, psicopedagogia, etc.

Los programas de prevencion de violencia, abuso, acoso, violacidn,
explotacion y de proteccion a la nifiez y las mujeres con discapacidad
intelectual deben ser incorporados al ambito sanitario. Las nifias y mujeres
constituyen un colectivo en situacidon de especial vulnerabilidad, mas aun si
tienen una discapacidad intelectual. Puesto que lo sabemos, no podemos
hacer oidos sordos.

El apoyo y atencidn a la familia es un componente esencial para el desarrollo
y fortalecimiento de capacidades de la persona con discapacidad intelectual. A
la larga devolvera con creces lo que en ella se haya invertido.

Es imperativo lograr el compromiso de los gobiernos en todas las facetas
mencionadas. Las asociaciones de familias, formadas a pulso en el
conocimiento del sindrome de Down, estan en la mejor posicion para
compartir ese esfuerzo, esos conocimientos, esa formacidon en beneficio de
todo el colectivo y de toda la sociedad. Debieran ser entendidas como alianzas
naturales y de provecho mutuo, y se debe enfatizar en la necesidad de llevar a
cabo investigaciones.

La formacidon a los profesionales es una necesidad imperiosa. No es el
objetivo que todos los profesionales sanitarios sean expertos en sindrome de
Down, sino simplemente que sean capaces de ver en ellos primero a la persona
y después al sindrome. Que sepan dénde encontrar la informacidon que
proporcionamos para canalizar de forma adecuada las actuaciones. Nuestro
Programa de Salud se puede instalar en los dispositivos moviles.
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Se debe prestar atencidon a la salud a nivel laboral. No solo para evitar
despidos y su consiguiente impacto en la salud mental de las personas, sino
para salvaguardar su integridad fisica y emocional y el desarrollo continuo de
capacidades entre otros aspectos.

La promocion de normas y politicas que impidan el rechazo al acceso a
seguros de salud privados debe ser parte del accionar de las asociaciones.
Muchas veces el rechazo se debe al desconocimiento de lo que significa contar
con un cromosoma 21 adicional.

Canales abiertos de coordinacion deben estar disponibles. Desde FIADOWN
nos ofrecemos para canalizar todo el potencial que se engloba en nuestra
Federacion, obtenido por la suma de esfuerzos. No sirve de nada atesorarlo, lo
debemos poner a disposicion de los gobiernos para llevarlo a la practica en
beneficio ahora ya de toda la sociedad.

Definidas las necesidades generales, podremos pasar a intervenir de forma especifica
en cada pais.
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Envejecer activo, garantia de bienestar personas y de inclusién social. Ejercer
sin objetivos es envejecer sin sentido.

Gonzalo Berzosa
Experto Gerontdlogo

Asesor cientifico de FIADOWN
gonzalo@intersocial.es

Uno de los cambios significativos de las personas con discapacidad intelectual y en
nuestro caso, las personas con sindrome de Down, es la conquista de una
esperanzadora expectativa de vida gracias a los avances en los ambitos de la salud
integral, en su generalizada incorporacion a una educacién inclusiva, en la presencia
cada vez mas normalizada en los contextos laborales y en los nuevos modelos de vida
independiente que estan desarrollando en su edad adulta.

Vivir muchos afios va a suponer ademads hacerlo en una sociedad de cambios
acelerados e inesperados, algunos de los cuales afectaran directamente a las propias
personas con sindrome de Down y repercutirdn en el modelo familiar en el que
tradicionalmente han vivido.

Esta conquista de su esperanza de vida es un reto y una oportunidad que exige
planificar, desde las asociaciones y entidades publicas, nuevos programas de
intervencidn con estas personas y sus familias, para responder a las demandas que
el envejecimiento conlleva en sus aspectos fisicos, psiquicos y sociales.

Para conseguirlo el comité cientifico de FIADOWN pretende analizar las variables
cuantitativas y cualitativas de las personas con sindrome de Down en proceso de
envejecimiento. Porque estamos convencidos que los principios de La Convencidn de
las Naciones Unidas sobre Derechos de las Personas con Discapacidad, al hablar de
Derechos de Ciudadania incluyen también el Derecho a Envejecer Bien, es decir, con
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recursos que garanticen el bienestar personal y el mantenimiento de la calidad de
vida conseguida a través de la estimulacién cognitiva, la educacién inclusiva, el
Empleo con Apoyo, el ocio compartido y la vida independiente

Por estas razones iniciamos una investigaciéon que en su primera fase pretende
conocer algunos datos que nos permitan ir diseflando programas que constituyan
una cartera de servicios para que entidades, profesionales y familias puedan
acompafar los procesos de envejecimiento de las personas con sindrome de Down.
Un acompafiamiento donde el buen envejecer se garantice con una vida auténoma,
manteniendo las capacidades adquiridas, los vinculos con las amistades y la presencia
activa en la vida comunitaria.

El cuestionario utilizado en las encuestas sobre envejecimiento activo, pueden consultarse
en el siguiente link: FIADOWN -AREA DE ENVEJECIMIENTO ACTIVO

INFORMACION SOBRE LA POBLACION CON SINDROME DE DOWN QUE INTEGRAN
Y/O TRABAJAN EN LAS ASOCIACIONES!

1. Numero de personas con sindrome de Down.

Predominan las personas entre 25 y 40 afios. Pocas personas se situan entre los 40 y
50, y menos que superen los 50 afios.

2. Porcentaje de mujeres y varones.

No se aprecian diferencias significativas en el tramo 25 a 40 anos.

3. Distribucidon geografica, urbana/rural de este colectivo.

La mayoria de las asociaciones trabajan con poblacién ubicada en zonas urbanas. No
se dispone de datos concretos y fiables de las personas que viven en zonas rurales.

LEl presente informe es un resumen de los datos recogidos mediante encuesta a las asociaciones miembro de
FIADOWN. Se presentan de manera general porque no todas respondieron las mismas preguntas.
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4. Habitats, dénde y con quiénes viven las personas con sindrome de Down (con
familiares, en institucionales, en pisos tutelados, vida independiente).

El lugar de residencia es predominantemente la familia por tradicion o por ausencia
de modelos alternativos o por carencia de recursos apropiados. Sin embargo, hay que
resaltar que existe una variedad de casos de personas viviendo en pisos o residencias
gue centran su actividad en el desarrollo personal a través de modelos de vida
independiente. Los equipos de profesionales sefalan que ha llegado el momento de
difundir estas experiencias para que las familias y la sociedad visibilicen que la
inclusidn social también demanda compartir la vida en comunidad.

5. Trayectoria de su formacion educativa.

En general, las personas entre 25 y 40 afos llegan a esa edad con mayores niveles de
escolaridad, con la vivencia de un ocio compartido, con habilidades en el manejo de
las TIC (tecnologia y comunicaciéon) y mayores niveles de protagonismo como
personas.

Este protagonismo viene dado, fundamentalmente, a través de las asociaciones ya
gue a través de su trabajo como portavoces del colectivo, las personas con sindrome
de Down han tenido una mayor visibilidad publica a través de la participacion en
campanas, por ejemplo.

6. Insercion laboral.

La insercion laboral no es un aspecto a destacar en el colectivo al que nos referimos.
Entre las causas mas importantes estd la poca demanda de las familias para la
busqueda de empleo, la escasa oferta de centros ocupacionales, la reticencia de las
empresas, la crisis econdmica y las dificultades que encierra la capacitacién en
habilidades sociolaborales.
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7. Experiencias de vida independiente.

Las asociaciones sefialan que cuentan con notables y variadas experiencias de vida
independiente en las actividades que realizan en los centros, en las planificaciones de
ocio compartido, en la convivencia en pisos, en parejas o con estudiantes.

Un aspecto a tener en cuenta por el aporte positivo para la vida independiente, es la
realizacion de actividades deportivas que generan un efecto dinamizador de
ilusiones, retos personales, superacion de limites, autoestima por las actividades bien
hechas y por el trabajo en equipo.

INFORMACION RELATIVA A LA VIDA FAMILIAR

1. Nivel de adaptacion del entorno fisico familiar (la casa) a los cambios que
conlleva el envejecimiento de las personas con sindrome de Down.

En general no es un aspecto que las familias entiendan como prioritario mas alla de
adecuar los muebles o el dormitorio a los cambios fisicos de la persona con
discapacidad.

Hay un enemigo invisible para las familias que se traduce en un apego afectivo que
les lleva a verles como ‘eternos nifos’. Esta vivencia limita la capacidad de entender
gue es necesario realizar cambios en el entorno fisico para que responda de manera
mas adecuada a la persona que se va haciendo mayor.

2. Grado de conocimiento y aceptacion de las familias (padres y hermanos) a la
mayor esperanza de vida de las personas con sindrome Down.
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El conocimiento de la mayor esperanza de vida de las personas con sindrome de
Down se traduce en una frase que repiten las familias: “qué serd de ellos cuando
nosotros no estemos”. Este pensamiento no conlleva una aceptacion de que es una
conquista social y fruto del desarrollo personal que lleva aparejada la demanda de
recursos sociales, de capacitacion en habilidades para la vida diaria y en la promocion
de vida independiente.

3. Expectativas de las familias en relacidon al envejecimiento de la persona con
sindrome de Down en sus aspectos de seguridad personal, emocional y
econdmica: donde van a envejecer, quién atendera sus necesidades, qué
recursos econdmicos tendran...

Las expectativas son individuales pero todavia no se traducen en planteamientos de
accion colectiva que requieren la reflexién en comun, el disefio de alternativas
viables y la accién reivindicativa a entidades publicas. Se ve el problema, pero la
situacion real se vislumbra todavia lejana.

INFORMACION RELATIVA A LAS ORGANIZACIONES

1. Conocimiento de los cambios que el proceso de envejecimiento en las
personas con sindrome de Down conlleva en los aspectos fisicos, cognitivos,
emocionales, relacionales y sociales.

Hay que destacar que muchas entidades ya cuentan con programas de reflexiéon y
analisis de los cambios que viven las personas con sindrome de Down en proceso de
envejecimiento. También hemos encontrado la coordinacidn de varias entidades para
hacer frente a esta realidad incorporando las distintas experiencias de sus equipos de
trabajo. Hay una notoria dificultad de hacer frente a la situacién real de algunas
personas que estan viviendo proceso de alzhéimer.
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2. Nivel de adaptacion de la entidad a las demandas del envejecimiento
funcional y cronoldgico: profesionales cualificados en el tema, programas de
informacion y formacion a las familias, adecuacion de espacios y mobiliarios
para personas mayores.

No existen todavia profesionales capacitados en Gerontologia de la misma manera
qgue las entidades cuentan con profesionales del ambito de la estimulacién, de la
terapia ocupacional, del ocio, etc. Por esta razén las familias no tienen un
interlocutor valido para consultar temas relacionados con el envejecimiento de sus
hijos. Tampoco cuentan con espacios y mobiliarios adecuados para las personas muy
mayores que, aunque al dia de hoy todavia no son muchas en numero, es posible que
pronto lo sean.

3. Servicios que ofrecen las organizaciones.

La mayoria de las organizaciones afirma que disponen de algunas actividades en su
cartera de servicios, que se adecuan a las personas mas mayores:

Actividad fisica adecuada a la persona mayor.

Programas de estimulacion cognitiva con especial incidencia en la activacion de
la memoria y en la mejora del lenguaje.

Fomento de las relaciones grupales y disfrute del tiempo libre.

En general estas actividades se desarrollan en convivencia con otras personas mas
jovenes. Esta convivencia es bien valorada por los equipos de profesionales.

También hay que destacar que los equipos directivos sefialan que esta llegando el
momento de diferenciar las actividades para este colectivo adulto mayor y dedicar
recursos a ofrecer servicios destinados a la promocién de un envejecimiento activo,
saludable y con relaciones sociales significativas.

APUNTES PARA REFLEXIONAR

El tema del envejecimiento es una preocupacion comun en las familias que tenemos
hijos con discapacidad. En el caso de las familias con un miembro con sindrome
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Down es una preocupacion reciente porque hasta hace unos treinta afos la
expectativa de vida de estas personas no pasaba de los 35-40 afos. Con los avances
en medicina y un incremento de las oportunidades para su desarrollo social, esta
expectativa se ha incrementado sensiblemente, siendo cada vez mas comun
encontrar personas con este sindrome con 50 afios y mds. Pese a esta realidad, la
idea instalada en el imaginario de las familias y la comunidad de que son ‘nifios
eternos’ impide que sean tratados como adultos mayores, no solo respetando su
voluntad y preferencias, sino también estimulando relaciones sociales y afectivas
significativas.

La atencidn al envejecimiento no empieza, sin embargo, en la edad adulta sino desde
la infancia, promoviendo una escolaridad que les permita desarrollar habilidades
para la autonomia, la inclusion laboral, el uso del tiempo libre, el mantenimiento de
amistades, atencidon adecuada de su salud fisica y mental.

Hablar de envejecer con calidad de vida no esta vinculado Unicamente a tener techo,
vestido y alimentos, sino a tener bienestar fisico y mental, y esto no depende de un
cromosoma adicional sino de los entornos familiares y sociales en los que cada
persona vive y desarrolla -o no- las habilidades para adaptarse a los cambios que
inevitablemente vienen con la edad. éSe tiene acceso a medios de comunicacion,
libertad y privacidad para utilizarlos? éQué rol se desempefia en la familia, en la
nuclear y en la extensa? ¢ Qué lazos significativos existen? ¢ Qué actividades de ocio y
diversion pueden elegir?

El aislamiento, |la soledad, la pasividad, el sedentarismo, la ausencia de actividades
placenteras, la carencia de pareja, de hijos, son también elementos a ser tomados en
cuenta. Envejecer no es solo un proceso fisico, es también mental y emocional.

Como plantea Barboza, para un ‘buen envejecimiento’ es importante?:

Prestar atencidon al cuidado de la salud, lo que incluye la capacidad de
autocuidado, de mantener habitos saludables, de alimentarse evitando comida
‘chatarra’ o de saber comunicar los malestares.

2 Barboza, G. Ponencia en la Jornada Técnica Irmas Hospitalarias Centro Pai Menni, Betanzos, 23 abril 2013.
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Desarrollar actividades diversas que mantengan a la persona vinculada con el
entorno y con la mente activa, curiosa. No quedarse encerrado ni saliendo
Unicamente con sus padres mayores.

Fomentar relaciones y vinculos mas alla de la red familiar.

Disefiar modelos de vida adulta, antes de llegar a ese momento.

ALGUNAS REFERENCIAS

-Web DOWN ESPANA — Area envejecimiento
https://www.sindromedown.net/area/envejecimiento/
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VIDEOS

-Las personas con sindrome de Down y sus familias ante el proceso de
envejecimiento. Gonzalo Berzosa.

https://www.youtube.com/watch?v=6xAztgQIGMs&feature=youtu.be

- Sindrome de Down y enfermedad de Alzheimer. Jesus Florez.
https://www.youtube.com/watch?v=q82tHoekQ2Q&feature=youtu.be
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Coordinadora de Inclusién Laboral de personas con discapacidad intelectual
ASDRA

silvina.alonso@asdra.org.ar

Si bien la mirada de la sociedad en su conjunto hacia el reconocimiento de las
potencialidades del colectivo de las personas en situacion de discapacidad fue
evolucionando en las ultimas décadas, éste continta siendo un grupo vulnerado con
gran dificultad para el acceso al ejercicio de derechos. Entre ellos, el derecho a la
participacion activa en el mercado laboral abierto y competitivo.

Segln la Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), las personas con discapacidad
representan aproximadamente mil millones de personas, un 15% de la poblacion
mundial. Alrededor del 80% esta en edad de trabajar, sin embargo debido a diversas
barreras sociales no estan pudiendo acceder al mercado laboral abierto y
competitivo. La poblacién con mayor dificultad para ejercer su derecho al trabajo son
las mujeres con discapacidad.

En relacidn a las personas con sindrome de Down, en general, no hay estadisticas que
indiguen el porcentaje de la poblacion desempleada, las causas de desempleo que se
mencionan son variadas y no estan identificadas de manera objetiva.

En el afio 2013, a través de la presentacion de Estrategias y Plan para la inclusion de
la discapacidad 2014-2017, la OIT asumio el compromiso de promover acciones para
facilitar la inclusion de las personas con discapacidad en el mercado laboral abierto
y competitivo. Para ello, se redactd un plan de accidn cuya estrategia es el trabajo en
red en colaboracion con otros organismos de Naciones Unidas, como asi también con
organizaciones no gubernamentales internacionales.

En este marco, lo que se pretende lograr a través de esta encuesta es indagar la
situacion laboral de las personas con sindrome de Down en edad laboral en los paises
iberoamericanos y conocer objetivamente las barreras que impiden el ejercicio del
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derecho a trabajar. En base a la informacién recogida se buscara disefiar un plan de
accion que con minimos ajustes (acordes a las necesidades de la poblacion en cada
pais) pueda ser implementado para promover vy facilitar la inclusidn sociolaboral de
las personas con sindrome de Down en el mercado laboral. Otro objetivo es generar
una alianza con la OIT, a fin que el plan de accion disefiado por FIADOWN se
convierta en una herramienta de facil acceso para todo aquel que desea
implementarla en su lugar de residencia.

Han participado en la encuesta representantes de once paises:

Argentina: Centro Claudina Thévenet

Brasil: Federacion Brasilera de las Asociaciones de Sindrome de Down
Chile: Down 21

Colombia: Fundown Caribe, Asdown Colombia, Corporacién Sindrome de
Down y Fundacidn Luisa Fernanda

Costa Rica: ASIDOWN

El Salvador: Fundacion Salvadorefia de sindrome de Down - Paraiso Down
Espafia: DOWN ESPANA

Paraguay: Asociacion Sindrome de Down del Paraguay

Peru: Sociedad Peruana de Sindrome Down

Portugal: Asociacion de Personas con Trisomia 21

Republica Oriental del Uruguay: Asociacion Down del Uruguay

El cuestionario utilizado en las encuestas sobre trabajo e inclusién laboral, pueden consultarse
en el siguiente link: FIADOWN -AREA DE TRABAJO-EMPLEQO

En 9 de los paises encuestados se emiten certificados de discapacidad. Todos
coinciden en basarse en un paradigma médico, que determina porcentaje de
discapacidad y de funcionalidad. Es llamativo que en Paraguay la gestion esté
centralizada, por lo que obliga a un equipo interdisciplinario a viajar para poder
evaluar y emitir certificados de discapacidad a quienes lo requieran. Es posible que
haya personas que no puedan acceder a las gestiones.
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Solo en Espaiia existen datos cuantitativos y cualitativos sobre la poblacidon de
personas con sindrome de Down en edad laboral que estén desempenando
actividades laborales remuneradas (7% de 7.000 personas en edad laboral).

Todos los paises presentan una ley que obliga a la contratacion de personas con
discapacidad en el sector publico, con un cupo que varia entre el 1% y el 7%. En el
caso de Colombia, se encuentra en proceso. Asimismo, es llamativo que en Espaia
haya comunidades en las que se determina un cupo para ser cubierto por
trabajadores con discapacidad intelectual. En empresas privadas de tamafio
medianas o grandes de Espafia, Perd y Chile se designa un porcentaje para ser
cubierto de manera obligatoria por trabajadores con discapacidad. En El Salvador,
Espafia y Brasil son multados quienes no cumplen con la ley de cupo obligatorio.
Ocho de los paises encuestados promueven acciones de discriminacion positiva a
través de beneficios a aquellas empresas que incluyan a trabajadores con
discapacidad.

En cada pais encuestado, a excepcién de Paraguay y Peru, las personas con
discapacidad tienen derecho a beneficiarse de prestaciones basicas tal como la
formacion para el empleo, sin embargo, en la mayoria no se realiza el ejercicio de tal
derecho. Solo en Paraguay y Espaia los cursos de formacidon para el empleo son
inclusivos. En general, los contenidos no facilitan herramientas para el ingreso al
mercado laboral abierto y competitivo. En Portugal, la situacidon podria ser critica, ya
gue su referente indica que las empresas “explotan” a los trabajadores con sindrome
de Down a quienes por lo general no se les paga por el trabajo realizado.

No en todos los paises se promueve una real inclusion en el mercado laboral
competitivo. Las dificultades planteadas son: desconocimiento social, tanto de las
empresas como en las familias. En los casos en los que una persona con sindrome de
Down comienza a trabajar, las modalidades contractuales no son distintas a una
persona gque no se encuentre en situacién de discapacidad, sin embargo, puede
variar la jornada laboral (reduciéndose). En relacién a la jubilacién, Argentina,
Colombia y Espafia tienen modalidades preferenciales.
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CONCLUSIONES

Pese a que la muestra tomada no es suficiente para la obtencidon de datos objetivos,
se sugiere:

Formar en un enfoque de derechos a las familias, a fin de que puedan
comenzar/continuar promoviendo verdaderas experiencias laborales inclusivas
para las personas con sindrome de Down;

Concientizar a las empresas del sector publico y privado para dar a conocer la
tematica de la inclusion laboral de las personas con sindrome de Down y para
gue — tal como plantea la Convencidon sobre Derechos de las Personas con
Discapacidad - reconozcan el “valor de las contribuciones que realizan vy
pueden realizar las personas con discapacidad al bienestar general y a la
diversidad de sus comunidades, y que la promocién del pleno goce de
derechos humanos y las libertades fundamentales por las personas con
discapacidad y de su plena participacion, tendrdn como resultado un mayor
sentido de pertenencia de estas personas y avances significativos en el
desarrollo econdmico, social y humano de la sociedad y en la erradicacion de la
pobreza,” (Predmbulo, inciso m, Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad).

Desarrollar acciones de abogacia e incidencia con el estado a fin de promover
la elaboracion y la difusidon de politicas publicas eficientes y eficaces, asi como
medidas de discriminacién positivas.

Facilitar instancias de formacién y orientacion a profesionales de diversas
disciplinas con interés en promover entornos educativos (instancias de
formacion para el empleo) y laborales inclusivos.

ALGUNAS REFERENCIAS
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El presente Informe elaborado por FIADOWN permite establecer una aproximacion
parcial a la realidad del sindrome de Down en Iberoamérica pero que aporta algunas
reflexiones y cuestiones que son significativas. Como marco general de las respuestas
de los 12 paises y organizaciones participantes se vislumbra una gran asimetria de
respuestas, politicas y situaciones que, al mismo tiempo, se ven fuertemente
equilibradas por un analisis de necesidades y demandas comunes muy similares,
pese a la gran distancia o diferencia entre paises. En ese sentido, el Informe si refleja
una buena noticia: es real la existencia de una ‘comunidad iberoamericana’ alrededor
del sindrome de Down vy, por lo tanto, el potencial de trabajo conjunto que se puede
poner en marcha: aprendizaje mutuo, contraste de politicas y proyectos, conexion
entre personas y familias, colaboracidon entre organizaciones de sindrome de Down
de todos los paises iberoamericanos.

Otro elemento del Informe es que es muy evidente la necesidad de seguir
invirtiendo tiempo, recursos, formacion y dedicacidn, a las familias de las personas
con sindrome de Down, si es que queremos que una vision actual, liberadora y
participativa del sindrome de Down sea real en nuestra comunidad de paises. La
CDPD-Convencion Internacional de Derechos de Personas con Discapacidad conlleva
un reto generacional y transformador a partir de la vision de Derechos de la Persona
con Discapacidad y del marco filoséfico de transformacién social del ‘Modelo Social
de la Discapacidad’. Ese reto sélo cambiara nuestras sociedades si conseguimos que
nuestras familias y las personas con sindrome de Down cambien su conciencia y
luchen por conseguir avances en la educacién para todos, en el trabajo como deber
social activo de todas las personas, en la mejora por la salud y de una vida mas plena,
digna y llena de sentido.

También merece la pena destacar la falta de conocimiento, datos estadisticos y
evidencia socioldgica que detectamos en todos los paises iberoamericanos
alrededor del sindrome de Down. Sélo se actua sobre lo que se conoce, vy la
inexistencia de informacion sobre el sindrome de Down facilita la invisibilidad real del
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mismo, y sobre todo la ausencia de ser objetivo real de las politicas. Esta ausencia es
mucho mas relevante de lo que parece y debiera convertirse en una obligacion y
demanda prioritaria para nuestras organizaciones.

Del analisis de los apartados del estudio se deducen varias conclusiones nitidas en
sus 6 dimensiones analizadas (educacién, capacidad juridica de obrar, autonomia y
vida independiente, salud y bienestar, envejecimiento y vida adulta, trabajo e
inclusion laboral) que conviene que destaquemos finalmente de forma mas
reiterada:

Hay una clara falta de voluntad politica en el impulso de la inclusién
educativa, lo que se vislumbra con claridad en las negaciones o resistencias a
los cambios que conlleva un sistema educativo abierto a la inclusién. Las
razones son multiples pero descansan sobre todo en la dificultad de
transformar un sistema social tan complejo como es el educativo, y en asumir
los retos que ello conlleva.

La meta de construccion de una sociedad incluyente tiene en la Educacion su
primera gran frontera, por la globalidad del mismo (casi toda la sociedad pasa
por el sistema educativo) como por su trascendencia a futuro. Por eso hay que
evitar que los enfoques equivocados (¢educacion especial inclusiva?, apoyos
paliativos, aulas especializadas en escuela ordinaria,..) se hagan fuertes como
conceptos de uso, ya que esconden realmente una visién rehabilitadora o
deficitaria de la persona (por tener discapacidad). Es una lucha tanto de
construcciéon tanto politica como ideoldgica, y las familias tienen un papel
decisivo en este avance.

Estamos muy lejos de ver en nuestros paises cambios o pasos significativos en
relacion al reconocimiento de la capacidad juridica de las personas con
sindrome de Down. En ese sentido también es muy clara la escasa movilizacién
de nuestras familias o nuestras organizaciones en demanda de ello...se ve claro
gue habria que priorizar reivindicaciones y actuaciones hacia el
reconocimiento juridico igualitario de la capacidad de obrar, por la gran
trascendencia que tiene para todo el edificio de ‘reconocimiento de Derechos
civicos’ que rodea a las personas con sindrome de Down.
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La realidad de los proyectos de vida autonoma o independiente para las
personas con sindrome de Down todavia es minoritaria, aunque en aumento.
Si es claro que estos proyectos deben empezar a plasmarse desde la infancia 'y
gue las familias deben mejorar para ser un factor liberador de la vida de sus
hijos e hijas, y no un elemento limitador de la misma.

En la mejora de la Salud detectamos que tenemos mas conocimiento sobre el
sindrome de Down, que capacidad de aplicacion del mismo a la atencién
sanitaria (servicios de atencion, formacion de profesionales, establecimiento
de protocolos,..). Este desfase no esta justificado desde el punto de vista de un
Optimo sistema de atencidén sanitaria que pretenda ser universal, y nos plantea
retos directos de actuacion a las organizaciones que representamos al
sindrome de Down en toda Iberoamérica.

También es destacable la asimetria de respuestas y servicios disponibles para
una adecuada Atencion Temprana en la primera infancia de las personas con
sindrome de Down en nuestros paises. Conociendo ya de sobra, el enorme
impacto futuro que tiene esta Atencién en la vida futura de la persona, debiera
ser una politica urgente, prioritaria y estratégica para todos los paises
iberoamericanos, sin excusas.

El logro de que las personas con sindrome de Down envejezcan nos plantea un
reto nuevo sobre el que hay que construir respuestas (¢ cudl debe ser una vida
adulta 6ptima?, icdmo atender a las personas mayores sin familiares vivos?,
écomo atender de forma especializada a personas con SD con enfermedades
propias de su envejecimiento temprano?, écual debe ser el papel de los
hermanos?, icomo evitar caer de nuevo en la institucionalizacion?,... ). Ahora
mismo tenemos mas preguntas que respuestas.

Todavia el papel laboral activo de las personas con sindrome de Down es
ineficiente o insuficiente. La toma de conciencia de empresas, familias y de las
propias personas con sindrome de Down, es clave para conseguir que las
personas con sindrome de Down, se conviertan en ciudadanos activos
laboralmente y en sujetos econdmicos de provechos para las sociedades en las
gue viven...como el resto de personas.
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