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Resumen:

Con esta comunicacion, dos participantes de laexidld Compartida de Down Granada,
nos trasmiten su experiencia en torno al autoacladie la salud.

A través de sus palabras, podemos conocer come higar el aprendizaje de manera

natural, desde el deseo de aprender y haceeloegimente uno quiere hacer.
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1. Presentacion

Esta comunicacién forma parte de un conjunto d&jos que se inscriben y forman
parte del proceso llevado a cabo por los Proye&toigio de la Red Nacional de Escuelas
de Vidd. Durante casi dos afios (2009/2010), los partitgsadel Proyecto Amigo han
participado en un Taller sobre la Convencion Irdeional de Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, frutudepresentamos en el marco de este
Il Congreso Iberoamericano la Guia sobre la Coridehc

Lo que el lector va a tener la oportunidad de cena través del conjunto de
comunicaciones que presentamos en este |l Confiresztamericano sobre el sindrome de
Down, es eltestimonio fiel de lo que un grupo de personas con discapacidel@dtual,
acompafnados por sus mediadores y amigos, han guedqesar sobre su experiencia en
relacion a distintos temas y, al tiempo, haceraltegus inquietudes, puntos de vista y
reivindicaciones.

El proceso que hemos llevado a cabo por partesdéistintos Proyectos Amigo a la
hora de elaborar las comunicaciones ha sido sintktlarprimer lugar, se solicito a los
miembros de los distintos Proyectos Amigo que set@pan a los temas del congreso en
razon de sus intereses y que, a partir de ahiamengual podria ser su contribucion al
conocimiento que iba a ser tratado por diversograp. Desde la filosofia de Escuela de
Vida, que es en la que se apoya el Proyecto Andigiandemos que el conocimiento que
las personas con discapacidad es tan valido cool® @ialquier otra persona a la hora de
poder comprender un aspecto de la realidad, sodiee tuando esta realidad les implica
directamente. De este modo, los distintos temakc@enados por los integrantes del
Proyecto Amigo, de entre los planteados por el st iban a contar con una doble
participacion, por una parte, la asistencia a éssoses y, por otra, la participacion activa
en las mesas a través de la férmula que nos p@briongreso con la presentacion de

comunicaciones.

! para una mayor informacién sobre el Proyecto AmgitioRed Nacional de Escuelas de Vida, visitasite
Web. www.mvai.org . Proyecto Amigo reune a joveoas discapacidad y sin discapacidad que han tomado
la iniciativa de iniciar un proceso formativo pémavida Autondma e Independiente en el contextmédivo

gue les ofrecen las Viviendas Compartidas. Profmsaativo que se incribe en los postulados deldasdifia

de Escuela de Vida que da nombre a la Red Nacitmn&lscuelas de Vida.La informacién sobre la Real y |
filosofia de Escuela de Vida esta disponible em@hcionado sitio Web.

2 www.sindromedown.net



Indicamos, a continuacién, los temas del congresolos cuales decidimos
participar desde esta doble perspectiva que acabdenmencionar:
* Autonomia, independencia y Escuela de Vida
* Educacion inclusiva. Educacion Secundaria
* El derecho a formar una familia: Afectividad, reladén de pareja y sexualidad

* Desinstitucionalizaciéon y modelos de atencion

En segundo lugar y dado que los temas sobre los cuales queriartaapsu
experiencia fueron seleccionados por personasneeitmtes a distintos Proyectos Amigo
del territorio nacional, aprovechamos una de nassteuniones de representantes para
proponer cual seria el proceso a seqguir y termdeaglaborar la lista de los firmantes en
cada una de las comunicaciones. De este modo yqAmigo de la Red Nacional de
Escuelas de Vida participa en este Il Congresm#reericano sobre el Sindrome de Down
con las comunicaciones siguientes:

* ¢Qué ha aportado a nuestras vidas la filosofissdedia de Vida?
* Nuestro paso por la escuela
» COmo vivimos la sexualidad las personas con disidgd intelectual

» Aprendiendo a cuidar de nosotros mismos: nuestind sa

En tercer lugar, decidimos que, con el fin de no traicionar ni ipalar lo que las
personas con discapacidad querian transmitir, oelsialedicar todas nuestras energias a
escuchar lo que nos querian decir y, a partir decahstruir junto a cada persona el relato
gue iba a ser incluido en la comunicacion. Pam tsmamos la decision de grabar todas y
cada una de las entrevistas y con los materialasdritos elaborar los relatos.

Por ultimo, decir que la tarea no ha sido facil, dado quedsedebido de invertir
mucho tiempo en escuchar, sin interpretar, en ognstonocimiento poniendo veto a la
tentacion de reinterpretar sus discursos seguntrogessquemas de pensamiento. No
obstante, una vez mas, esta experiencia de coaisinuconjunta de conocimiento nos ha
situado en el camino de comprender lo que estaspas sienten y quieren conseguir como

seres humanos y como ciudadanos de hecho y derecho.



2. El deseo de conocer propone un trabajo en torno aliidado de la salud

Manuel y Juan Carlos, compafieros en una Viviendapgadaida, quieren dar a
conocer cual ha sido su experiencia en relaci@uidbdo de su salud, como consecuencia
de su formacion en la Vivienda Compartida de Dowan@da.

De la mano de Manuel, un joven con sindrome de Dpadremos tener la oportunidad de

conocer la importancia de llevar una dieta sangwlibrada y, reconocer en sus palabras,
el valor que él le otorga a ese descubrimientopya® hacer junto a sus comparieros de
vida.

“Cuando llegué a la Vivienda Compartida estabadijm, bastante gordito, por mi
peso, era un chico obeso. Y sabia que tenia quiepg@eso, el médico ya me lo habia
dicho muchas veces, siempre que iba a la consAlamas, yo estaba gordito pero no
gueria estarlo, me gustaba estar delgado; peroonaelcia”

“La verdad es que yo no sabia bien que tenia qumeet para tener mejor salud.
Hasta ahora no me habia preocupado de eso. Buahda sjue tenia que comer sano, que
tenia que practicar deporte. A mi el deporte metagusucho...pero, ¢Con quién iba a
practicarlo? Tampoco sabia como podia hacerlo: a gitios de mi ciudad podia ir, como
podia utilizarlos....”

Conocerse, pero también reconocerse en el otnan@sle los grandes valores que
nos propone el proceso de aprendizaje que se mautas Viviendas Compartidas. Solo
y cuando se produce desde un plano de igualdadnpasitivo, y dejamos que la persona
pueda desear ser o hacer lo que otro hace, simplerper el placer de hacerlo, surge casi
sin saberlo el descubrimiento, la forma de expresardeseos y aspiraciones. S6lo cuando
Manuel tiene la ocasion de compartir una Viviendam@artida con Juan Carlos, un
estudiante de Ciencias de la Actividad Fisica y ddéya, entiende, sin programas, ni
consultas a uno o mas médicos, que realmente paxéste una posibilidad: “...Pero vi a
Juan Carlos, el Mediador...veia como se cuidabaabaido que comia, la cantidad, veia
también que en su tiempo libre dedicaba siempreatma hacer ejercicio fisico, salia de
casa para practicar deporte...y entonces pense,lquagjor yo también podia hacerlo”

Por su parte, Juan Carlos, comefiRor mi formacion académica (Estudiante de
Ciencias de la Actividad Fisica y el Deporte) y poir experiencia personal, les propuse
incorporar ciertos cambios en su vida, relativotagractica de ejercicio fisico. No tiene
gue ser un deporte, de primeras, sino que podemodiar determinados habitos de vida

gue tenéis adquiridos.



Les planteé, tras la demanda de Manuel, que signien la medida de lo posible
mi ejemplo, y asi lo hicieron: ir al trabajo andamadno utilizar el ascensor y en su lugar
las escaleras, salir a caminar y pasear....

Ahora, por ejemplo, Manuel, ha empezado a saliractcar deporte con otras
personas y a utilizar pistas deportiva o circuito®anos, recursos de la comunidad que el

resto de ciudadanos utilizamos”.

Las declaraciones de Manuel y Juan Carlos nos manesbmo dentro de la
Vivienda Compartida, no sélo tienen lugar un tipe dprendizajes mas o menos
estructurados, sino que cuando ocurren otros quéafdan sido pensados deben ser
rescatados por su valor formativo. En este casometliador hacia lo que estaba
acostumbrado a hacer, nos buscaba en sus actnenat de forma intencional, causar un
efecto educativo en Manuel. Pero, cuando esto @chay que saber rescatarlo, resultd
importante que nosotros fuésemos sensibles tastes deseos como al descubrimiento que
habia hecho.

El deseo y la inquietud de Manuel por querer adelgy tener mayor salud,
despertadas a través de Juan Carlos, hacen quanseepuna serie de habitos y rutinas
diarias para mejorar su bienestar fisico y emadion

Vemos como, la supuesta falta de iniciativa dgplasonas con sindrome de Down,
no es del todo cierta y que ésta sale de sus dosntmiando entra el deseo. Esto se refleja
cuando Manuel es capaz de tener iniciativa y lalas al resto de sus comparfieros de
Vivienda Compartida la necesidad de llevar a cabpragrama para cuidar de su salud.

3. Como nos organizamos para cuidar de nuestra salud

En nuestro punto de partida, contamos con un maht#aborado por Down Espafia.
Este material, conocido comt?rograma Estoy en plena forma’hos aporté algunas ideas
gue nos cuenta Juan Carlos:

“Desde el primer dia, nos pusimos de acuerdo y @i@amos juntos una serie de
materiales relacionados con el cuidado de la Sals@ndo necesario el trabajo y
colaboracion de todos los comparieros de la Vivie@dmpartida: Manuel, Sonia y yo. Es
necesario destacar el alto grado de motivacion ebgue cada uno de nosotros contaba, lo

cual ha hecho de este aprendizaje, una experieagniadable y reconfortante”.



Elaboramos carteles, como estrategia de aprendieajetécnico, con objeto de
recordar, entre otras, aquellos alimentos quead®dd ingerir con mas frecuencia;
ejercicios fisicos muy sencillos que podriamos fracdiariamente, etc.

También elaboramos una hoja de registro, en lagatbamos de forma individual
los ejercicios fisicos que habiamos hecho, el tempe habiamos dedicado y las
sensaciones y las emociones que nos habia produbielo mismo modo, debimos
incorporar en nuestros menus recetas bajas eriasal&n relacion a este aspecto, Manuel
nos comentd:Cuando elaboramos, entre todos los que vivimotaevivienda Compartida
nuestras nuevas recetas, me motivd para aprendmcmar cosas que no sabia, porque
era nuestro menu, lo que nosotros habiamos decifjderia aprender, porque sabia que
esto era bueno para mi. Tenia muchas ganas de @g@rey afiade: “Una persona, como
yo, que quiere ser independiente, tiene que salidarxse bien, por si misma”.

Sin lugar a dudas, en esta Vivienda Compartidalyrestodo, por el modo en que
tienen lugar los procesos de ensefianza-aprengiadgmos estar seguros de situarnos ante
una buena practica. El deseo de Manuel, el modelduan Carlos y la complicidad de
Sonia, producen en un contexto que les deja sacgritambios vitales que, a buen seguro,

hubieran necesitado afios y afos, programas y pnagra

4. Tras un buen trabajo, los beneficios se dejan ver

Con el paso del tiempo y lo aprendido en la Vivendompartida, Manuel
reflexiona sobre su experiencia y nos efectla algwomentarios que vamos a relacionar
con distintos &mbitos de su vida.

Asi, si nos situamos en la mejora de la salud, Miadice: “He perdido mucho
peso. Ahora mi salud es mas buena y mejor. Antesdo salia a pasear o tenia que andar
un gran camino por la ciudad, para hacer un recam®olo para ir a algun sitio, me
acuerdo que me tenia que parar varias veces, siempe veia un banco en la calle, me
sentaba...porque estaba cansado. Ahora no, ahorancaynno me canso, ademas lo hago
con gusto porque sé que es bueno para mi. Ahorsien& bien, siento que tengo buena
salud, me encuentro mejor”.

En relacion al autocontrol, vemos como identificaegonoce que ha mejorado
mucho en ese sentido: “Controlo la comida que defrmer, pienso: creo que voy a dejar

un poquito porque he comido demasiado”.



Otro aspecto que destaca en su discurso, es divelal modo en que él ha debido
a aprender a gestionar y organizar su tiempo lidiide aprendido a organizar mi tiempo
libre y dedicar parte de él, a actividades que rastgn, como el deporte; esto ha hecho
gue conozca a otras personas que también le gistamismo que a mi. Juan Carlos, me
presentd a un grupo de amigos que quedan de vemnardo para jugar un partido de
futbol y me llaman y cuentan conmigo. Esto no nidehpasado nunca antes.”

Por ultimo, su integracion en la comunidad, en afrlo en el que se sitda su
Vivienda Compartida, se ha visto reforzada, talomo se reconoce cuando nos dice:
“Estoy intentando salir a correr todos los dias,rmd parque que hay cerca de casa. Alli

me encuentro con gente que también lo hace”

No nos cabe duda de la potencia de este discudsb gamino que nos queda por

hacer.



