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El IX Encuentro de Familias nos ha dejado de nuevo un sinfín de experiencias y vivencias, pero también nos ha aportado ideas, reflexiones y nuevas formas de trabajar con las personas con síndrome de Down.
Los talleres, en los que han colaborado un nutrido grupo de especialistas, así como la conferencia de Carles Capdevila sin duda contribuirán a fortalecer nuestra formación como padres, hermanos, abuelos,…etc, de las personas con síndrome de Down.

	CONFERENCIA INAUGURAL.




La Conferencia Inaugural estuvo a cargo del filósofo, periodista y comunicador Carles Capdevila.
Bajo el título “Educar con buen humor”, Capdevila explicó anécdotas y detalles de sus vivencias como padre y educador de cuatro hijos.

El periodista nos regaló reflexiones como: “Nuestra sociedad es un poco patética porque pone de moda cosas inexistentes, huye de enfermedades, discapacidades y da la espalda a los problemas”, pero “no hay otro remedio que ser optimistas y luchar, plantar cara a los problemas y organizarse como hacéis vosotros”.

A la hora de educar, este padre lo tiene claro y piensa que “lo importante no es tanto lo que te ocurre sino cómo te enfrentes a ello”.
También reflexionó acerca de una experiencia personal con una amiga que había dado a luz un hijo con síndrome de Down y a la que había preferido no visitar en el hospital bajo la excusa de no molestarla. En realidad no se presentó allí porque “no sabía qué hacer ni qué decir”. Pasado un tiempo, su amiga le llamó y le dijo le habría gustado que fuera a visitarla. De esa forma quiso mostrar su error ante una situación desconocida para él. Fue entonces cuando nos aportó una reflexión en voz alta: “Uno va aprendiendo de los demás, de las cosas que te enseñan, de hecho lo poco que yo he aprendido de educación, lo he aprendido de otros padres”. 

 

“Hay que tener sentido moral, y educar en valores –destacó Capdevila- pero para que tus hijos los tengan los tienes que tener tú, y la única forma de tener valores es rodearse de gente con valores como vosotros”. 

Capdevila enfatizó los que él considera los cinco elementos que toda persona debe tener en cuenta a la hora de educar a sus hijos:

· Sentido común
· Sentido del deber
· Sentido del ridículo
· Sentido moral
· Sentido del humor

SÁBADO 6 DE DICIEMBRE
	TALLER 1. ¿Cómo podemos estimular y potenciar el desarrollo cognitivo de nuestros hijos con síndrome de Down?

Luz F. Pérez. Universidad Complutense de Madrid




La estimulación cognitiva constituye un apoyo imprescindible para mejorar la calidad de vida de los niños con síndrome de Down, por ello, educar sus capacidades y potenciar su aprendizaje facilitará, sin duda, la adquisición de conocimientos y la integración social y educativa de la persona con trisomía 21.

Los actuales modelos educativos parten de que la inteligencia no es única ni se refiere sólo al uso de elementos abstractos. La idea de que hay nueve tipos de “inteligencia” y nueve formas de afrontar las situaciones y los problemas abre un camino educativo importante que permite ampliar las posibilidades del aprendizaje.

Por este motivo el taller mostró cómo ejercitar los distintos aspectos del pensamiento de los niños y jóvenes con síndrome de Down para ayudarles a expandir el potencial de su mente. El taller, impartido por Luz Pérez, destacó también la importancia del ambiente en la educación y recomendó la realización de tareas diarias para alimentar la inteligencia, como ejercicios de comprensión, memoria y atención.
	TALLER 2 ¿Cómo continuar el trabajo de los especialistas de atención temprana en la  familia?
Mª Àngels Massot Felís. Psicóloga y logepeda.

Terapeuta y coordinadora CDIAP del CAD de Lleida




Es imprescindible y necesaria la estimulación de nuestros hijos desde su nacimiento, dependiendo la educación de los hijos del grado de implicación de los padres.
 
No se trata, como mostró el taller, de que las familias se conviertan en profesionales especializados, ni tampoco de que el hogar se transforme en otro centro de Atención Temprana, sino de que, desde el rol que les corresponde, los padres puedan ayudar a sus hijos e hijas a conseguir un desarrollo armónico. Para ello, M. Ángels Massot hizo las siguientes recomendaciones:
 
· Se debe asignar al niño tareas básicas en la vida diaria, como por ejemplo llevar cucharas a la mesa, debiendo estar siempre atentos a las propias necesidades de cada niño.
· Es vital desarrollar la capacidad de autonomía y de independencia personal.
· El niño tiene que sentirse querido y aceptado, por lo que se hace necesaria la presencia de los padres en las sesiones de estimulación. Para favorecer las estrategias de interacción entre padres e hijos se recomienda:

· Estar al mismo nivel que nuestros hijos 
· Mantener una distancia adecuada
· Tratar de interpretar lo que diría el niño si pudiera
· Remarcar las palabras clave de cada mensaje
· Repetir palabras bàsica y marcar bien los silencios
· Tomar el debido tiempo para el juego
· Fomentar las interacciones con las personas que rodean al niño diariamente para enriquecer su entorno.
· En la vida cotidiana, permitir al niño reaccionar de forma autónoma, sin adelantarse a su respuesta, garantizando un progresivo avance del niños sin llegar a forzarle. A su vez, de las iniciativas del chico con síndrome de Down hay que descartar las que sean repetitivas.
· Aprovechar las rutinas diarias para estimularle, por ejemplo con el cambio de pañal, pero sin caer en un exceso de estimulación y ofreciendo siempre materiales y experiencias adecuadas a su edad.
· Además, hay que concentrarse en estimular los aspectos menos desarrollados del niño, por ejemplo, si siempre gira la cabeza a un lado, ayudarle a que la gire hacia el otro con ejercicios concretos.
	TALLER 3. ¿Cómo podemos favorecer un envejecimiento activo y la màxima autonomía posible en las personas con síndrome de Down?

 Ramona Ribes. Universidad de Lleida




El optimismo constituye una actitud fundamental para resolver satisfactoriamente los problemas que surgen en el día a día, así como para afrontar de forma saludable el periodo de la vejez. Esto es así porque, tendiendo a los caracteres tipo, el pesimista tiende a ignorar, huir o magnificar los problemas, mientras que el optimista se preocupa, por el contrario, de aportar soluciones.

Partiendo de la base de que estas actitudes optimistas y positivas pueden trabajarse, aprenderse e inculcarse, la ponente -Ramona Ribes- ofreció en su taller ejemplos prácticos y ejercicios para transmitir estos valores a nuestros hijos y dotarles así de una mayor autonomía:
“Nuestros hijos se comportarán tal y como han visto a sus padres comportarse, así que es importante esforzarse en enseñarles a ser positivos y predicar con el ejemplo”, dijo la profesora Ribes durante el taller.

Y para este cambio de actitud, tal y como se demostró con sencillos ejemplos, es suficiente, en ocasiones, con variar nuestras expresiones, reflexionar sobre las posibilidades existentes cuando surge un problema e intentar repetir todas aquellas situaciones que nos hacen sentirnos bien.

	TALLER 4. ¿Cómo cuidamos de la salud de nuestros hijos desde la familia?: el programa español de salud de las personas con síndrome de Down.
José María Borrel Martínez, Asesor médico DOWN ESPAÑA

Gabriel Simón, Oftalmólogo




Orientado tanto a padres y madres como a profesionales de la salud, el taller realizó una introducción al “Programa Español de Salud para Personas con Síndrome de Down” como herramienta exitosa para guiar a los padres en la salud de las personas con síndrome de Down a través de cinco líneas de actuación: medicina preventiva, detección precoz, seguimiento de procesos crónicos, higiene y educación sanitaria.

Respecto al ámbito específico de la oftalmología, el síndrome de Down se asocia a todos aquellos problemas oculares que habitualmente afectan al resto de la población, pero con más precocidad, más intensidad y más frecuencia. Es como si en ellos se representara la vida, no de uno, sino de todos nosotros, pero a gran velocidad.

Algunos de los problemas más frecuentes son las cataratas, el glaucoma, los errores refractivos y las alteraciones corneales asociadas a la mala posición del sistema palpebral.

Además de los enunciados arriba, también es frecuente la presencia de queratocono, el ojo seco, las alteraciones de vías lagrimales, degeneraciones maculares de la retina...

	TALLER 5. ¿Qué pasa con nuestros otros hijos sin síndrome de Down?

Milagro García Romeral. Psicóloga clínica



El síndrome de Down sirve de estímulo para la maduración del resto de hermanos. Los chicos con síndrome de Down enriquecen afectivamente a toda la familia.

Algunos hermanos desarrollan sentimientos de sobreprotección hacia su hermano con síndrome de Down, porque, con sus propias palabras, “es parte de mi vida”, llegando incluso a pensar en renunciar a su proyecto personal de vida, como formar una pareja, si ésta no aceptase a su hermano con síndrome de Down.

A veces se ha comprobado que para los padres, en ocasiones, resulta complicado tratar del mismo modo a dos hermanos cuando uno de ellos tiene trisomía 21.

Los hermanos sin síndrome de Down pueden llegar a sentir que su hermano es el preferido de sus padres. En el caso concreto de que sea el mayor quien tenga síndrome de Down, el pequeño puede sobreprotegerle y, a la vez, estar celoso, requiriendo la atención y cuidados propios de su edad.

En otros casos, los hermanos se pueden mostrar distantes con sus hermanos con síndrome de Down en presencia de terceros, aunque a solas, la relación cambia y se acerquen a él. En este último caso suelen pensar en términos neutros sobre el futuro de su hermano: “porque mi hermana, al ser normal, tiene todo el derecho a hacer lo que le plazca”, y declaran que le ayudarán en lo que puedan sin comprometerse más allá.

DOMINGO 7 DE DICIEMBRE

	TALLER 6. ¿Cuándo y cómo debemos iniciar la educación de nuestros hijos para una vida autónoma e independiente?
Nuria Illán Romeu. Profesora de Facultad de Educación. Universidad de Murcia



La ponente destacó que la promoción de la independencia de las personas con síndrome de Down debe hacerse desde el momento de su nacimiento. Esto se consigue tratando a los hijos con total normalidad, permitiendo que se equivoquen y aprendan de sus errores, así como enseñándoles a gestionar su tiempo.

En este hecho juegan un papel vital los hermanos de las personas con síndrome de Down, comportándose como si dentro de la familia nadie tuviese discapacidad alguna.

El taller se centró en el proyecto de investigación que se ha llevado a cabo en FUNDOWN, vinculado a la Red Nacional de Escuelas de Vida de DOWN ESPAÑA, que ha tenido como resultado la elaboración de 12 principios de actuación para fomentar la independencia y la autonomía de las personas con trisomía 21.

El taller resaltó la importancia que tiene que la persona con síndrome de Down se sienta querida, útil y respetada, ya que esto retrasa su deterioro cognitivo y mejora su autonomía personal. A la vez se destacó que la esencia de la independencia es el control de la vida de uno mismo.

	TALLER 7. ¿Cómo estimular la comunicación y el lenguaje en los niños y niñas con síndrome de Down?

Cristina Boronat Olivart. Maestra 




Para poder conseguir una buena estimulación y comunicación en el lenguaje de los niños con síndrome de Down es importante realizar una estimulación temprana, saber observar escuchar y esperar su respuesta.

Pero tan importante como lo anterior es potenciar sus iniciativas, realizar rutinas de lenguaje diarias, adaptar la estimulación al nivel del niño, evitar siempre la repetición que genera aburrimiento, dar experiencias con lenguaje y potenciar los órganos bucofonatorios (boca, lengua y mejillas).

Dentro de todo esto resulta fundamental “obligar” a nuestros hijos a que se comuniquen, pero sin llegar a frustrarles para que no “tiren la toalla” y abandonen sus esfuerzos comunicativos. Los niños deben aprender a comunicarse y no a repetir sistemáticamente lo que escuchen.

	TALLER 8. ¿Cómo atender  a nuestros hijos con síndrome de Down y que tengan otras dificultades específicas?

Almudena Martorell Cafranga. Psicóloga de la Universidad Autónoma de Madrid.



En el caso de persona que no tienen discapacidad, las enfermedades mentales (como la esquizofrenia y los transtornos de conducta) se diagnostican y se tratan correctamente. Pero en el caso de las personas con discapacidad intelectual, cuando aparecen los primeros síntomas de estas enfermedades, estos se atribuyen a la discapacidad y no se tratan adecuadamente (es el conocido como ‘efecto eclipsador’).

El taller resaltó la falta de cohesión entre los diferentes servicios de atención (sanitarios y sociales), a lo que se une la falta de formación y desconocimiento de los profesionales en los casos de discapacidad intelectual unida a enfermedad mental.

Factores que incrementan la posibilidad de padecer enfermedades mentales: sentirse inferior a los demás, sufrir abusos, cambios que no es posible controlar, tener dificultades para procesar lo que sucede alrededor. Factores que los previenen: sentirse integrado en la comunidad, tener pareja, compartir una casa con gente de tu elección, tener actividades lúdicas y tener amigos.

	TALLER 9. ¿Qué papel tienen las emociones en la educación de nuestros hijos e hijas?
Gemma Filella Guiu. Profesora de la Facultad de Educación. Universidad de Lleida




Nunca le podemos decir a una persona “que no es normal lo que siente”. Las emociones vienen “de fàbrica” y cada uno siente a su manera, porque la emoción es anterior a la cognición. Hay que legitimar las emociones dado que todas nuestras conductas obedecen a una emoción.

El taller reconoció la importancia de poner límites a nuestros hijos como forma de ayudarles a ser persona. La educación debe fundamentarse en el amor, pero entendiendo éste como compatible con el establecimiento de límites y normas de referencia.

Se destacó que las emociones son la unión de la biología, la vida y la situación de cada persona.
	TALLER 10. ¿Cómo podemos organizar nuestro testamento y el patrimonio de nuestros hijos?

Pedro Otón. Presidente DOWN ESPAÑA




El ponente resaltó que “hay un porcentaje muy importante de padres que no han comprendido la importancia de hacer testamento en vida” cuando se tiene un hijo con síndrome de Down.

Tradicionalmente se han venido legando propiedades a nuestros hijos con discapacidad intelectual, sin tener en cuenta que esto generará problemas burocráticos y legales muy importantes, porque ni podrán, ni sabrán ni les dejarán administrar esos bienes.

La nueva visión que propuso el taller consiste en legarles rentas en lugar de propiedades y bienes raíces. En este sentido, el contrato de alimentos, fijado por el código civil, constituye la herramienta que permitiría a los padres asegurar el futuro de sus hijos.

El contrato de alimentos permite condicionar la herencia de los hermanos, de tal forma que si el hijo con discapacidad intelectual no tuviera suficiente para vivir como los padres dicen que debe vivir, el hermano que disfruta del resto de la herencia tiene la obligación de aportar la parte que le falte al primero.

	TALLER DE JÓVENES EN DEBATE SOBRE LA CONVENCIÓN INTERNACIONAL DE LOS DERECHOS DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD. 




Sobre el Artículo 5, de Igualdad y no discriminación,los jóvenes reunidos en el Taller expresaron las siguientes ideas:

· Todos somos iguales: no queremos que se hagan distinciones.
· Tenemos derecho a que nos respeten.
· Tenemos derecho a que nos traten como adultos y no como a niños pequeños.
· Tenemos derecho a tener libertad, a hacer las cosas solos y a que no siempre decidan por nosotros.
· Tenemos derecho a ser autónomos y a hacer una vida independiente,
· Tenemos derecho a ayudar a las personas que lo necesitan. 
· Tenemos derecho a tener pareja, a tener relaciones sexuales y a poder expresar nuestros sentimientos.
· Tenemos derecho a cuidar a nuestros familiares si están enfermos.
· Tenemos derecho a ir a un colegio normal.
· Tenemos derecho a tener un empleo.

Como valoración de este taller, resulta sorprendente que los jóvenes consideren un derecho acciones que son más un deber moral, como el cuidar a la propia familia o ayudar a quien lo necesita. Esto manifiesta que, probablemente, no se les deja ejercer esas acciones adecuadamente.
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