UNTARGO CAMINO HACIA LA

IN

Leo en la pantalla informativa de Barajas que mi
avion saldra en aproximadamente 40 minutos. Tras
el despegue advierto que han subido a bordo sélo
un par de espafnoles. El resto del pasaje lo con-
forma un grupo homogéneo de hombres y muje-
res que regresan a sus hogares tras meses o afos
de duro trabajo en nuestro pais. Vuelven a casa,
como lo haré yo en menos de 48 horas. Estoy a
punto de terminar el libro que me he comprado en
el aeropuerto cuando comenzamos a sobrevolar
la inhospita estepa ucraniana, nevada a estas altu-
ras del invierno, una blancura que contrasta con el
humo negro que asciende de las chimeneas de las
dachas que salpican la eterna extension de hielo
gue tenemos bajo nuestros pies.

Vuelo a Ucrania invitada por la Embajada de Es-
panha en Kiev, que organiza una mesa redonda
con el nombre “Integracién social de las perso-
nas con sindrome de Down”, con el objetivo de
abrir un debate en torno a la realidad y las princi-
pales cuestiones que afectan a las personas con
esta discapacidad intelectual en el pais.

En las semanas previas a mi viaje, busco informa-
cion sobre la situacion del colectivo en esta ex
repUblica de la URSS. Se sabe poco de las con-
diciones en las que viven, pero las paginas web
que ofrecen informacion fiable hablan de que la
mayoria de los niflos que nacen con sindrome de
Down no regresan a casa con su familia sino que
son enviados a orfanatos en los que no reciben
una atencion médica especializada, por lo que
muchos mueren a edades tempranas. Este dato
me lo confirma mas tarde Tatiana Mikhailenko,
directora de la uUnica asociacién que atiende a
las personas con esta discapacidad en el pais, la
Ukrainian Down Syndrome Organisation, que ha
comenzado a prestar servicios hace un afo. El
chofer de la Embajada que me acompanara todo
el dia me indica que para llegar a la asociacion
hay que cruzar al otro lado del Dnipro, el rio que
divide la ciudad. Al cruzar el puente que nos lle-
vard al margen derecho, me sefala a un grupo
de mas de un centenar de hombres que, sobre
pequefas banguetas, estan pescando a través
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De izquierda a derecha, Beatriz Nieto, Directora de
Comunicacién de DOWN ESPANA, la Directora de la Ucranian
Down Syndrome Association, el Embajador y el Presidente de
la Ucranian Down Syndrome Association

de pequefos agujeros circulares realizados en el
hielo. “Yo no como ese pescado -me cuenta lgor-
estd contaminado desde lo de Chernobyl”, v es
que la central se encuentra a tan sdélo 120 km de
la capital.

La sede de la asociacion estd ubicada en el primer
piso de un vetusto edificio soviético. Es sobria, ape-
nas un par de aulas y un despacho, pero cuenta con
un buen equipo de profesionales que ofrece una
primera orientacion a familias venidas de todo el
pais. “Algunos conducen durante horas para llegar
aqui, vienen de aldeas alejadas, sin ninguna infor-
macion, con la esperanza puesta en nosotros. Aqui
les damos apoyo”, me explica Tatiana. La organiza-
cion cuenta con un escasisimo presupuesto y no
recibe soporte del Gobierno, por lo que sobreviven
con el dinero que reciben de las propias familias y
con la ayuda de grupos de personas solidarias de
varios paises europeos gque organizan eventos para
recaudar fondos para la asociacion.
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Nada mas llegar, les entrego los libros que hemos
seleccionado para ellos, nuestro Programa de Sa-
lud, la Guia de la Convencion, 12 claves para la
Autonomia, el Plan de Accion... Llaman su aten-
cion las fotos de personas con sindrome de Down
trabajando, haciendo la compra, viviendo solas...
les parece increible que en Espana esto sea posi-
ble. “Nosotros estamos luchando ahora por con-
cienciar a las familias de que se queden con sus
hijos, que no los entreguen, y solo hacemos algo
de atencién temprana pero nada de integracion
educativa. Me ha costado mucho que a mi hijo lo
cojan en una guarderia normal, casi un afo, pero
poco a poco, estamos consiguiendo que haya
mMas casos”’, me explica. A continuacion, me pide
que la siga hasta un aula donde un grupo de niflos
recibe una sesion de estimulacion. En su mirada
se refleja el reto constante y el enorme esfuer-
ZO que supone sacar todo adelante. Le comento
que los nifos tienen muy buen aspecto y que las
madres dan la impresion de estar contentas. “Si,
aqui estan bien. Hablan con otros padres, ven que
pueden ayudar a sus hijos”, dice orgullosa.

Mas tarde, ya en el despacho, ella y Sergey Kurya-
nov, Presidente de la asociacion, se interesan por
conocer mas acerca de DOWN ESPANA: sobre el
proceso hacia la integracion laboral, educativa, las
ayudas... quieren saberlo todo, recabar el maximo
numero de datos posibles para trasladar nuestro
trabajo a Ucrania. Termina la visita y nos traslada-
mos hasta el auditorio «LigaBusinessinform» don-
de se va a desarrollar la mesa redonda. Participan

Los nifios siguen las indicaciones de la profesora.
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el Embajador de de Espafna en Kiev, José Rodri-
guez Moyano, el Presidente de Ukrainian Down
Syndrome Organisation; asi como varias perso-
nalidades del Ministerio de Educacion y de Politi-
ca Social ucraniano vy el Jefe del Servicio Infantil
del Ayuntamiento de la ciudad. Varias camaras de
television retransmiten el acto. Natalia y Sergei
me han pedido que cuente nuestra experiencia
en Espafna, y como el Gobierno es un importante
apoyo para las asociaciones de personas con dis-
capacidad, se trata de concienciarles para inten-
tar obtener un apoyo que ahora no reciben. Poco
a poco, voy desgranando la situacion de nuestro
colectivo, explico la importancia de comenzar a
trabajar con los nifos desde el momento del na-
cimiento. CoOmo esta estimulacion temprana faci-
litard mas tarde su integracion educativa y laboral
y por ultimo vy si ellos lo desean, su posibilidad de
vivir de forma autonoma. Mientras escucho como
mis palabras van traduciéndose al ruso observo
las expresiones de las personalidades ucranianas
alli presentes. Los trabajadores de la embajada
me han advertido que hay un altisimo grado de
corrupcion y que los sobornos son un tramite
obligado para conseguir casi cualquier cosa. Las
necesidades de las personas con discapacidad en
un pais en el que la mayoria de la poblaciéon so-
brevive con sueldos miseros no parecen ser una
prioridad en la agenda politica pero todos espe-
ramos que, tras este debate, se produzca un cam-
bio. Cualquier evolucién, por pequefia que fuese,
ayudaria a la asociacion.

Al término hacemos un pegueno balance del re-
sultado. Natalia, Sergei v el Embajador estan sa-
tisfechos. “Hay que ir convenciéndoles poco a
poco. Ya hemos empezado a andar y lo importan-
te ahora es seguir luchando, mirar hacia delante”,
argumenta Natalia.

Cruzo de nuevo la ciudad. Son las 5 de la manana
y las calles de Kiev, a pesar de ser sabado, estan
desiertas. Una soledad que contrasta con la fre-
nética actividad que encuentro nada mas llegar al
aeropuerto de Borispol, el mayor del pais. El avion
despega vy la ciudad comienza a ser tan solo una
pequena referencia en el paisaje. Me despido de
Ucrania sin haber podido ver ni a una sola perso-
na con sindrome de Down en sus calles, pero con
la esperanza puesta en que, si alguna vez regreso,
pueda verles trabajando, divirtiéndose con ami-
gos, en las aulas de cualquier colegio... en definiti-
va, siendo ciudadanos como los demas. |

Beatriz Prieto Fernandez
Directora de Comunicacion de DOWN ESPANA.



